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Presentacion e

Difundir el conocimiento que las propias mujeres con discapacidad tienen de si mismas es el ob-
jetivo de la publicacion del Autodiagndstico de la situacion de las mujeres con discapacidad en
Andalucia. Actuaciones como esta son fundamentales para avanzar en el camino hacia la igual-
dad real de oportunidades, porque aun hoy seguimos constatando cémo siendo las mujeres el
61% de la poblacion con discapacidad en Andalucia, siguen accediendo en menor proporcién que
los hombres a los recursos sociales.

Con el trabajo que en este documento se presenta, que combina técnicas de investigacion cuan-
titativas y cualitativas, elaborado por la Federacién de Asociaciones para la Promocion de la
Mujer LUNA Andalucia, seguimos desarrollando medidas comprendidas en el Plan de accién in-
tegral para las mujeres con discapacidad en Andalucia 2008-2013, para asi dar respuesta a los
objetivos generales del Plan, tales como “Fomentar en las mujeres con discapacidad procesos
de desarrollo de mayores grados de autonomia econémicay personal, y eliminar los obstaculos
que les impiden una participacién social activa”, asi como “ Promover las condiciones que posi-
biliten a las mujeres con discapacidad el disfrute de sus derechos fundamentales de ciudadania
en igualdad de condiciones”.

Como se aprecia en este autodiagndstico, que aborda diferentes aspectos de la vida personal
de las mujeres con discapacidad, de su tiempo de ocio, su imagen social, su vida en pareja o
incluso su accesibilidad, son analizadas desde una perspectiva de género, como es el caso de
la apertura de las primeras consultas ginecoldgicas adaptadas en el sistema sanitario publico.

Es cierto que estamos dando grandes pasos, con la ayuda inestimable del movimiento organi-
zado de mujeres con discapacidad y ahora se trata de tomar conciencia de la posicién en que nos
encontramos para seguir conquistando nuevos retos.

Micaela Navarro Garzén
Consejera para la Igualdad y Bienestar Social



Introduccion e

“Las feministas privilegiadas han sido incapaces de hablar a, con y para diversos grupos de mu-
jeres porque no comprendian la interdependencia de las opresiones de sexo, raza y clase o se
negaban a tomarse en serio esta interdependencia. El analisis feminista de la situacion de las
mujeres tiende a centrarse exclusivamente en el género y no proporciona una fundamentacion
sélida sobre la que construir una teoria feminista. Reflejan la tendencia dominante, propia de
las mentes patriarcales occidentales, a mixtificar la realidad de la mujer insistiendo en que el
género es el tnico determinante del destino de las mujeres.”

Bell Hooks
Mujeres negras. Dar forma a la teria feminista.
Otras inapropiables Feminimos desde las fronteras

“Las personas con discapacidad pueden considerarse como un grupo cuyos miembros estan en
una posicién inferior con respecto a otros miembros de la sociedad debido a su discapacidad.
También se puede argumentar que estas desventajas estan dialécticamente relacionadas con
una ideologia o grupo de ideologias que justifican y perpetian esta situacién. Mas alla de todo
esto se puede afirmar que dichas desventajas y las ideologias que las sustentan no son ni na-
turales ni inevitables. Finalmente, implica la identificacion de alguien que se beneficia en todo
este estado de cosas.”

Paul Abberley
El concepto de opresion y el desarrollo
de una teoria social de la discapacidad
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El presente documento tiene como intencion realizar
un aporte al tema de la discriminacion maltiple a la
que se encuentran sometidas las mujeres con discapa-
cidad. Existe cierta resistencia a introducir el enfoque
de género en cuestiones como la discapacidad porque
se tiene la idea de que la exclusién que la construccién
en torno a la discapacidad genera, en una sociedad
como la nuestra, afecta de la misma manera tanto a
mujeres como a hombres, por lo que el primer paso a
dar se centra en la superacion de los obstaculos rela-
cionados con la discapacidad dnicamente. Sélo tras un
detenido proceso de reflexion es cuando se cae en la
cuenta de que ciertamente existe un proceso de exclu-
sién agravado cuando la persona con discapacidad es
mujer. Y no se trata de que esas situaciones de exclu-
sién sean mas o menos graves que las que sufren los
varones del colectivo, sino que, simplemente al no ser
puestas de manifiesto, se ignoran, negandose de esta
manera el acceso a los recursos que serian necesarios
para satisfacer esas necesidades concretas, asi como
para abordar y superar los problemas especificos que
presenta esta realidad.

Hasta hace bien poco tratar la interseccion del género
y la discapacidad —o de los géneros y las discapacida-
des— parecia mas bien ser fruto del capricho que de
una necesidad real de denunciar afios de ocultamien-
to y exclusién de las mujeres con discapacidad. Aun
cuando las resoluciones aprobadas en el marco de la
IV Conferencia Mundial sobre la Mujer celebrada en

Beijing en 1995 solo abordaron la realidad de las mu-
jeres con discapacidad de manera tangencial al hacer
referencia al objetivo de eliminar el analfabetismo y
garantizar el acceso a la ensefianza y la formacién, el
hecho de que se introdujese el eje de la discapacidad
en los debates de la Conferencia supuso un paso de gi-
gante enlaluchadelas mujeres del colectivo. Dos afios
mas tarde, en 1997, aparece el Manifiesto de las Muje-
res con Discapacidad de Europa elaborado por el Grupo
de Trabajo sobre la mujer frente a la discapacidad del
Foro Europeo de la Discapacidad, produciendo un im-
portante avance en materia de género y discapacidad
e inscribiendo al movimiento en la ola de feminismos
cuya eclosion tuvo lugar en la década de los 90.

Siguiendo las recomendaciones del Manifiesto muchas
organizaciones representantes de las personas con
discapacidad crearon departamentos especificos encar-
gados de llevar a cabo esta tarea de analisis, reflexién
y formulacién de estrategias a favor de las mujeres del
colectivo, con el fin Gltimo de incidir directamente en
las politicas de la organizacién. Como ha sido comdn en
nuestro pais, fue necesario crear érganos ad hoc para
abordar este tema (pensemos, cémo en la Administra-
cion pablica existen Institutos y Centros de la Mujer en
diversos ambitos territoriales). Muchas federaciones y
asociaciones de personas con discapacidad de nuestra
comunidad siguiendo esta linea constituyeron vocalias
de la mujer, con el mismo objetivo. Evidentemente éste
sélo fue un paso mas hasta alcanzar una real transver-
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salidad de género en todas y cada una de las iniciativas
gue se han ido poniendo en marcha.

La mas reciente conquista para las mujeres con dis-
capacidad, no exenta de dificultades, ha sido la
aprobacion de la Convencién Internacional de los De-
rechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, que entrdé en vigor en nuestro pais en 2008.
Esta Convencién incluye referencias directas a las ni-
fias y mujeres con discapacidad tanto en el Preambulo
de la Convencién, como en los articulos 6 y 28, refe-
ridos al reconocimiento general de las situaciones de
mayor discriminacion a las que nifias y mujeres se ven
expuestas, reconociendo ademas el derecho a un nivel
de vida adecuado y proteccion social.

Todos estos han sido pasos importantes que se hanido
logrando gracias a la presién del movimiento de muje-
res con discapacidad de base organizadas en una tarea
ardua y desafiante. Porque las personas del colectivo
tienen una dilatada experiencia en usar la discapaci-
dad como categoria de analisis, al contar con ‘lentes’
preparadas para percibir la realidad a través de la dis-
capacidad. Pero también se ha puesto de manifiesto
gue otras realidades exigen de cierto entrenamiento
para ser percibidas. La lucha por los derechos de las
mujeres con discapacidad ha implicado necesaria-
mente colocarse unas ‘gafas con doble aumento’, que
diera la perspectiva correcta acerca de la dimension
que cobra la discriminacién doble por razén de género

y discapacidad. Sin embargo debe quedar claro que el
hecho de que el colectivo sea activo y reaccione eficaz-
mente ante situaciones discriminatorias relacionadas
con la discapacidad, no lo hace mas sensible a otro tipo
de discriminaciones, como por ejemplo, la sexista.

Y este horizonte ha sido el que ha inspirado el traba-
jo de una entidad como la Federacién de Asociaciones
para la Promocién de la Mujer LUNA Andalucia que
aglutina las demandas de las mas de 400.000 anda-
luzas que tienen alguna discapacidad, convirtiéndose
asi en un revulsivo muy importante para visibilizar una
realidad concreta que ha permanecido escondida has-
ta fechas bien recientes.

El impulso de crear una organizacion especifica de
mujeres con discapacidad surgi6 en el seno de la Con-
federacion Andaluza de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica, CANF-COCEMFE Andalucia, entidad
que, siguiendo las directrices marcadas por la IV Con-
ferencia Mundial sobre la Mujer celebrada en Pekin en
1995 y del Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad
de Europa de 1997, comenzé un proceso de introduc-
cién paulatina de la perspectiva de género en sus
politicas. El paso que quedaba pendiente era consti-
tuir una organizacién de mujeres con discapacidad en
Andalucia.

Asi, nacida como Asociacién regional en el afio 2000, en
el lapso de poco menos de una década, LUNA Andalucia
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se ha convertido en una Federacién compuesta por ocho
asociaciones provinciales con cerca de cuatro mil socias
en toda la comunidad auténoma andaluza y ademas, en
todo un referente en el marco del movimiento asocia-
tivo, no sélo andaluz, sino nacional. Interlocutor activo
con la administracién publica, ha estado presente des-
de su gestacion en la elaboracion del | Plan de Accién
Integral para las Mujeres con Discapacidad de Andalucia
aprobado en 2008 manteniendo asimismo una actitud
vigilante en todas aquellas iniciativas de cualquier indo-
le —normativa, nuevos programas de accion, proyectos,
etc.— para asegurar un impacto positivo en la situacién
de las mujeres con discapacidad. Precisamente la publi-
cacion de este autodiagndstico es fruto de este | Plan
de Accion Integral para Mujeres con Discapacidad de
Andalucia, 2008-2013 que pretende conocer de primera
mano cuales son las principales demandas de las muje-
res del colectivo.

Esta labor de sensibilizacién y reivindicacion no sola-
mente se ha circunscrito al ambito autondémico, sino
que también LUNA Andalucia se ha dejado oir en Ia
elaboracién de normas como la Ley Organica 1/2004,
de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccion Integral
contrala Violencia de Género o la Ley Organica 3/2007,
de 22 de marzo, para la Igualdad Efectiva de Mujeres
y Hombres.

Pero sin duda la tarea mas importante desarrollada
en los ultimos afos en Andalucia ha sido el desarrollo

del Programa de Atencién Integral para la Mujer con
Discapacidad de Andalucia (PAIM) que ha abierto un
espacio de investigacion, formacién, reflexién critica
y participacion donde tratar una cuestion no siempre
bien entendida ni por el propio movimiento de perso-
nas con discapacidad, ni por el movimiento de mujeres
en general.
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Estructura e

Este libro se estructura en cuatro grandes apartados.
En la primera parte se da cuenta detallada de los
principales modelos teéricos a partir de los cuales
se ha abordado la cuestion de la discapacidad en los
altimos afios, entre ellos el enfoque feminista de
la discapacidad. En esta parte ofrecemos una am-
plia panoramica de las principales demandas de las
mujeres con discapacidad y su posicionamiento res-
pecto al movimiento de mujeres. Consideramos que
un esfuerzo como el realizado en el marco de este
Programa debe ser aprovechado para arrojar cierta
luz sobre una cuestion adn tan marginal en nuestro
pais, y sin embargo tan necesaria. La reflexion teéri-
ca en torno al feminismo desde la perspectiva de la
discapacidad.

En la segunda parte se presentan de forma
resumida el planteamiento del programa de interven-
cién-investigacion, los objetivos perseguidos asi como
los instrumentos metodolégicos empleados para
realizar el estudio de la situacién y principales necesi-
dades de las mujeres con discapacidad que han pasado
por el Programa. Asimismo se ofrecen los resultados
obtenidos en el estudio realizado. Estos datos, expre-
sados de forma cuantitativa, se complementan con

la informaciéon obtenida a través de otras técnicas de

investigacién cualitativas (entrevistas en profundi-
dad y grupos de discusién). Parecia interesante incluir
los discursos de las propias mujeres con discapacidad
sobre su realidad, exponer como interaccionan con la
sociedad y qué imagen tienen de si mismas y proyec-
tan al exterior. Esta segunda parte contiene, por lo
tanto, el analisis profundo de la realidad de las muje-
res andaluzas con discapacidad, asi como una relacién
de sus principales reivindicaciones y una propuesta
con medidas.

La tercera parte incluye la fase aplicada del proyecto,
es decir, las acciones concretas desarrolladas indivi-
dual y/o grupalmente con las mujeres.

Finalmente la cuarta parte incluye una serie de histo-
rias de vida, a través de las cuales es posible conocer
las estrategias empleadas por algunas mujeres con
discapacidad para romper con los prejuicios e ideas
preconcebidas vigentes en la sociedad. Se trata de
ofrecer a quien se acerque a la lectura de este libro,
pero muy especialmente a las mujeres con discapaci-
dad, un espejo donde la imagen que se proyecta brilla
con luz propia.

Basicamente se ha seguido la estructura fundamen-
tal del programa de Atencién Integral de Mujeres
con Discapacidad, que se resume en el siguiente
esquema:
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EMPONDERAMIENTO

Como puede observarse el objetivo de desarrollar una
investigacion dirigida a conocer la realidad de las mu-
jeres con discapacidad se combina con una vertiente
aplicada del mismo enfocada en el desarrollo de accio-
nes de empoderamiento de muy distinta indole. Asi se
han desarrollado actividades encaminadas a fomentar
la participacién social de las mujeres, otorgando mayor
visibilidad a su presencia y demandas en diversos am-
bitos. Asimismo se han celebrado grupos de formacién
y concienciacién en los que se han abordado cuestiones
relativas a las situaciones de discriminacion y exclu-
sion que genera el solapamiento de diversos ejes de
opresion. Finalmente se han puesto en marcha accio-
nes grupales e individuales de promocién de la salud,
poniendo en practica una metodologia que ademas de
basarse en el apoyo entre iguales (peer counselling)
donde los conocimientos adquiridos a través de la ex-

Dinamizacion y
participacion

Organizacién

Toma de conciencia
Maternidad
Sexualidad
Promocion de la salud
Formacion

Empleo

periencia personal juegan un papel relevante, ofrece
una atencién profesionalizada, que parte del impacto
que sobre mujeres concretas produce y la construccién
de géneroy la discapacidad en una sociedad normalista.

Entre los resultados mas destacados del Programa
destaca la creacion de redes de mujeres con discapaci-
dad en cada una de las provincias andaluzas, que han
alcanzado su plena consolidacién con el establecimien-
to de asociaciones en cada uno de estos territorios. El
trabajo continuado y los positivos resultados obtenidos
han permitido a su vez extender la red mas alla de Ia
comunidad auténoma de Andalucia, constituyéndose
de este modo organizaciones de mujeres con discapa-
cidad LUNA en Castilla La-Mancha y en la comunidad
valenciana.
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| PARTE

Marco tedrico enfoques
desde la discapacidad
y el género @

De la medicina como discurso
oficial a la construccion
social de la discapacidad

En los dltimos afos se ha producido un interesante
giro en el modo de abordar la cuestién de la discapa-
cidad, basado en la reivindicacion de la presencia de
as personas de este colectivo en el ambito econémico,
social y politico. Este redimensionamiento se tradu-
ce en la aparicién de estudios que analizan desde una
nueva perspectiva las barreras que discapacitan a los
individuos. Estas barreras tienen su historia y se hace
necesario entrar a conocerla y criticarla con el objetivo
de evidenciar de qué manera la opresién se configura
en relacion con el sistema de valores en los que se fun-
damenta nuestra sociedad.

La visién negativa y los prejuicios en torno a las per-
sonas con discapacidad hunde sus raices en una
percepcion cultural desdibujada, en la se combinan

aspectos tanto psicolégicos (miedo a lo considerado
anormal), como materiales (insercion de estas perso-
nas no productivas, en el modelo econdmico actual,
acceso restringido a los recursos, etc.). Estas dos
dimensiones, lade las ideas (ideologia, discursos y sim-
bolos) y la material, se retroalimentan mutuamente.

Hasta fechas bien recientes la hegemonia del modelo
médico situaba la centralidad de la discapacidad en la
enfermedad, resaltando las deficiencias que cada in-
dividuo presentaba y su subsiguiente inadecuacién al
entorno normalizado. De esta manera la discapacidad
era vista como una patologia, donde la prevencién y
la rehabilitacion eran instrumentos fundamentales
que permitian que el cuerpo humano adquiriera mayor
funcionalidad (en un medio disefiado sobre la base de
la estandarizacion) y una imagen estéticamente mas
reconfortante para una sociedad no preparada para
los cuerpos diversos.

De esta manera las consecuencias de la enfermedad,
definidas como discapacidad, fueron interpretadas
y clasificadas, aplicando a ellas el modelo de enfer-
medad tradicionalmente utilizado en las ciencias de
la salud. Asi se desarrollaron sistemas de clasifica-
cién y diferenciacion de los déficits que, siguiendo los
mismos principios que los utilizados en las clasifica-
ciones de las enfermedades, perseguian establecer
la taxonomia de las discapacidades. Se disefiaba de
esta manera una bateria de medidas terapéuticas y
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compensatorias que tenian destinatarios individua-
les. Este enfoque perpetuaba la estigmatizacién de
las personas con discapacidad, al considerar que era
responsabilidad de cada individuo conseguir su plena
adaptacion al medio.

Patologia individual

Patologia individual

OO0

Origen biomédico
(perspectiva médica)

Origen funcio
(perspectiva rehab

OO0

Tratamiento
a través de servici
de rehabilitacion

ratamiento/curacion
a través de medios
tecnoldgicos

Prevencion a travé
diagnésticos precc
y tratamiento

onsabilidad social de
eliminar o curar)

(Responsabilidad
de mejora y biene

El modelo médico-biolégico, debido a la unidimen-
sionalidad de sus planteamientos, fue reconducido a
través de una perspectiva social. En 1958 el soci6logo
norteamericano Talcott PARSONS sostenia al respecto
que el estado normal del ser humano en las sociedades
occidentales desarrolladas era la denominada ‘buena
salud’, por lo que la enfermedad, y por lo tanto las de-
ficiencias, debian se tratadas como desviaciones de la
normalidad. PARSONS acufi6 la expresion ‘conducta
de enfermedad’ (comportamiento ante la situacion de
enfermedad / sickness related behaviour).

Erving GOFFMAN cuestioné esta vision ortodoxa se-
gun lacual los problemas asociados con la discapacidad
eran el resultado directo de las deficiencias individua-
les. Para GOFFMAN, las situaciones de dependencia
se generaban a partir del proceso de estigmatizacion
en el cual los profesionales de la rehabilitacién juga-
ban un papel fundamental.? El estigma aparece como
una caracteristica de los sujetos que inhabilita para

1 PARSONS en su obra El sistema social, hace referencia a las rela-
ciones existentes entre enfermedad y anormalidad. Asi considera
que ‘la enfermedad tiene que ser definida —en uno de sus aspectos
principales— como una forma de conducta desviada’. Para este autor
enmarcado en la corriente positivista, la desviacién es real, existe en
la experiencia objetiva y remite al comportamiento que se encuentra
por fuera del sistema normativo. En BARTON, Len; OLIVER Mark.
Disability Studies: Past, Present and Future. Disability Press, 2006

2 GOFFMAN, Erving. El Estigma: La Identidad deteriorada. Editorial
Amorrortu. Buenos Aires, 1993.
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la plena aceptacion social. Es, por lo tanto, producto
de una operacion simbélica y material de exclusién de
ciertas personas que llega a afectar a su estatus de
humanidad. Uno de los mitos adn vigentes en torno a
las personas con discapacidad hace alusién al proceso
de deshumanizacién del que son victimas.? Se trata,
en altima instancia, de un modelo que cosifica a las
personas con discapacidad convirtiéndolas en ‘pato-
logias vivientes’ negandoles, incluso, la dimensién de
humanidad.

Por su parte Michel FOUCAULT en su libro Historia de
la sexualidad. La voluntad de saber nos acerca a las
practicas de disciplinamiento y control como forma
de insercién controlada de los cuerpos en el aparato
de produccion a través de lo que él mismo denominé
biopoder.* Este biopoder se expresa a través de dos
técnicas: por un lado, la anatomopolitica, tecnologia
individualizante, que se centra en el control del cuerpo

3 Asi, el “mito de la deshumanizacién” retrata alas personas con
discapacidad como seres en “estado vegetativo” y, por lo tanto,
de una calidad de miembro de la sociedad inferior. Cualquier vio-
lacién y abuso ejercidos contra estas personas en la mente de
un violador, no tiene que ser considerada con la misma categoria
de delito. En IGLESIAS, M.; GIL, G.; JONEKEN, A.; MICKLER, B;
KNUDSEN, J.S., Violencia y la Mujer con Discapacidad. Proyec-
to METIS, iniciativa DAPHNE de la Unién Europea, 1998. http://
www.independentliving.org/docs1/iglesiasetal1998sp.html

4 FOUCAULT, Michel. Historia de la sexualidad, Volumen I. La Volun-
tad de Saber, Siglo XXI, Madrid, 1984. p. 168.

por medio de instituciones como la carcel, el manico-
mio, el hospital o la escuela con el fin de anatomizarlo,
es decir, de producir cuerpos déciles y fragmentados;
por otro lado, la biopolitica se ocupa de la regulacién
del “cuerpo-especie” o de la poblacién por medio del
control de la natalidad, la fecundidad, la morbilidad,
etc. El punto de articulacién entre ambas técnicas ra-
dica en el control de la sexualidad como mecanismo de
produccién disciplinante del cuerpo y las regulaciones
de poblaciones.

En el caso de las personas con discapacidad conflu-
yen las dos técnicas del biopoder: el control sobre el
cuerpo de los sujetos y el control sobre la reproduccién
de la especie subhumana que supuestamente supone
la discapacidad. No hay que olvidar que el biopoder
tiene como objetivo garantizar la existencia de una
poblacién humana saludable estableciendo, de esta
manera, la dicotdmica y polémica separacion, entre
lo que se considera “vida con valor” y “vida sin valor”
analizada por Giorgio AGAMBEN, y que ha servido para
justificar, en altima instancia, practicas genocidas y
eugeneésicas.®

5 Al respecto sefiala Giorgio AGAMBEN en su obra Homo sacer que
esta categoria de “vida sin valor” corresponde puntualmente a la
“vida desnuda” del homo sacer. Para justificar la eliminabilidad de
la vida humana es necesario despojarla de todo valor. Ese despojo
es consecuencia de una decision politica, expresion de una filosofia
que establece la distincién, expuesta por Karl BINDING, entre “vida
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Como reaccion a este modelo medicalizado, en las
Gltimas décadas del siglo XX, surge un nuevo para-
digma denominado ‘modelo social de la discapacidad’
gue sitda en el medio externo las causas que generan
discapacidad. De esta forma la curacién de la discapa-
cidad reside precisamente en una reestructuracién de
la sociedad con el objetivo altimo de erradicar la dis-
criminacién institucional tan fundamental en nuestra
sociedad como puede ser por ejemplo el sexismo, el
racismo o el heterosexismo (en inglés se hace alusion
al término ablesim, [able=capaz]).

Se trata por lo tanto de un constructo fundamentado
en la hegemonia del denominado “cuerpo capaz”. De
esta manera es la sociedad quien determina qué per-
sonas con ciertas deficiencias (no todas) pueden ser
catalogadas como “discapacitadas”. El nudo gordiano
de la cuestién se sitta en la asuncién, como inevitable,
delaidea de que vivimos en un mundo que concibe una
Gnica forma de relacionarse con el medio a través del
cuerpo y que deposita en él valores definidos en fun-
cién de su apariencia, productividad y funcionalidad.
La organizacion social se asienta en un conjunto de

con valor” y “vida sin valor”, entre la vida que merece ser vividay la
que no lo merece. La importancia que atribuye a ambos conceptos
obedece a que los considera la primera articulacion juridica de la es-
tructura biopolitica fundamental de la época moderna: la decisién
sobre el valor y el disvalor de la vida. AGAMBEN, Giorgio. Homo sa-
cer. Pre-Textos. Valencia, 2003, p. 175.

normas consideradas naturales, normales, inevitables,
necesarias... Cuando no se encaja en el modelo el indivi-
duo deviene ininteligible. Por lo tanto, como sefiala lan
MCKENNAS, el principal objetivo es forzar a la sociedad
dominante a romper con el modelo de la prisién fisica
de la capacidad y encaminarse hacia una sociedad sin
barreras. La discapacidad como construccién social su-
pone tener en cuenta cual es el contexto socio-histérico
en el que nos situamos, de qué manera esta permeado
el conocimiento por valores culturales, por normas so-
ciales, por el lenguaje... Obviamente no se trata de un
concepto univoco es necesario enmarcarlo en una reali-
dad historica, social y cultural concreta.

Como sefiala el profesor Miguel Angel VERDUGO, el
modelo social plantea una vision de la discapacidad
como clase oprimida, con una severa critica al rol des-
empefado por los profesionales y la defensa de una
alternativa de caracter politico mas que cientifico.” En
la misma linea el profesor Harlan HAHN afirma que los

6 MCKENNA, lan. Legal rights for persons with disabilities in Can-
ada: Can the impasse be resolved? Ottawa Law Review 29. Citado
en DEVIN, Richard, POTHIER, Dianne, Introduction: Toward a Critical
Theory of Dis-Citizenship en Critical Disability Theory. Essays in
Philosophy, Politics, Policy and Law.
http://www.ubcpress.ca/books/pdf/chapters/pothier.pdf

7 VERDUGO, Miguel Angel. La concepcién de discapacidad en los
modelos sociales.
http://inico.usal.es/publicaciones/pdf/Verdugo-ModelosSoc.pdf
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problemas que aquejan a las personas con discapaci-
dad radican en el fracaso de la sociedad y del entorno
creado por el ser humano para ajustarse a las necesi-
dades y aspiraciones de las personas con discapacidad
y no en la incapacidad de dichas personas para adap-
tarse a las demandas de la sociedad.®

Esto no significa que sea necesario abandonar total-
mente la perspectiva individual de la discapacidad, ni
que se creen esencias de categorias dicotomicas que
establezcan una antinomia entre personas con y sin
discapacidad. Se aboga por una sociedad donde todas
las personas tengan a su disposicion los recursos ma-
teriales necesarios para su pleno desarrollo y donde no
exista exclusién socio-espacial sobre las base de los
discursos y practicas politicas, econédmicas, sociales o
culturales.

A partir de los afios 70 sobre todo en el Reino Uni-
do, se puso de manifiesto la necesidad de analizar la
discapacidad conectada con el sistema capitalista es-
pecificamente teniendo en cuenta el rol que en dicho
contexto desempefiaban quienes, en principio, no po-
dian participar con su fuerza de trabajo en el sistema

8 Citado en LOPEZ COBO, Montserrat. La discapacidad y las cla-
sificaciones, las encuestas y las leyes en Revista Indice. Instituto
Nacional de Estadistica, Universidad Auténoma de Madrid enero
2007, p.12.

http://www.revistaindice.com/numero20/p12.pdf

productivo, es decir, las personas con discapacidad.
Ciertamente la discapacidad no aparecié ex novo con
el capitalismo, pero si adopté una forma diferente en
el contexto de las relaciones sociales: el capitalismo
industrial excluyé a las personas con discapacidad de
la posibilidad de participar en el sistema.®

El modelo social materialista considera que las cons-
trucciones en torno a las ideas y culturales son fuerzas
reales que dan forma a la experiencia de las personas
con discapacidad y que se encuentran estrechamente
ligadas a lavida material. Esta vision nos evoca el mar-
co del materialismo cultural que ya avanzaron algunos
cientificos sociales radicales, especialmente Raymond
WILLIAMS, para el que la cultura discapacitante surge
precisamente a partir del capitalismo contemporaneo.
Para otros autores como GALLGHER y LAQUEUR el
cuerpo no sé6lo ha sido percibido, interpretado y re-
presentado en diferentes épocas, sino que también
ha sido vivido de formas distintas dependiendo de las
culturas materiales, sujetos a diversas tecnologias e
instrumentos de control. De esta manera el cuerpo se
ha incorporado en diferentes ritmos a la produccion y
el consumo, al placer y al dolor.

9 BARNES, Colin. A legacy of oppressions. En BARTON, Len; OLI-
VER Mark. Disability Studies: Past, Present and Future. Disability
Press, 2006. p. 4.

10CLEAR, Mike y GLEESON, Brendan. Disability and materialist em-
bodiment en Journal of Australian Political Economy n® 49, p. 42-43.
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Es dificil en la actualidad obviar un enfoque como éste
especialmente cuando el analisis se hace desde un grupo
de individuos que tradicionalmente ha sido considerado
una rémora para el sistema productivo, al que tampo-
co contribuyen en calidad de sujetos consumidores. En
nuestros dias es necesario, por lo tanto, preguntarse
qué papel juega la discapacidad como categoria de ana-
lisis social en el modelo capitalista global y su conexién
con otras diferencias sociales como la pertenencia a una
etnia, la clase social, el género, la orientacién sexual, etc.
Aqui podriamos encuadrar la lucha de las mujeres con
discapacidad contra la exclusién que sufren ante la falta
de acceso a los recursos necesarios para su pleno desa-
rrollo como personas. De esta manera se pone el acento
en las condiciones materiales de la existencia humana.

En este desarrollo tedrico obviamente las propias per-
sonas con discapacidad no han estado ausentes. Desde
una perspectiva médica se cosificd a los sujetos con
discapacidad, lo que se tradujo en la negacion del pro-
tagonismo de las mujeres y hombres del colectivo.
Este grave problema de representacion fue duramente
contestado por quienes se sentian directamente afec-
tados. Resultaba inaceptable que los protagonistas,
convertidos a través de los discursos y practicas mé-
dico-bioldgicos en objetos de intervencion y cuidado,
guedaran al margen de todo aquello que directamente
les concernia. Algo similar habia ocurrido con los pueblos
del llamado Tercer Mundo, estudiados y representados
desde una visién etnocéntrica que fabricaba a partir de

estereotiposy prejuicios bien enraizados, imagenes des-
virtuadas e interesadas de la realidad de los colonizados.
De alguna manera, las criticas surgidas desde el propio
movimiento social de |a discapacidad abrié las puertas
a un proceso de independencia del modelo del cuerpo
capaz, a través de la reivindicacion de los derechos, la
denuncia de las deficientes condiciones materiales de
las personas con discapacidad, asi como de la necesidad
del activismo politico como instrumento de lucha.

No se puede mas que encuadrar la contestacion de las
mujeres con discapacidad en este contexto critico. Era
necesario visibilizar el impacto que el género también
producia en el ambito de la discapacidad y viceversa,
de qué manera a partir de la discapacidad se generaba
la construccion de género.

Podriamos trazar aqui un paralelismo entre la lucha
de miles de mujeres afroamericanas o latinas en los
EEUU v las reivindicaciones de las mujeres con disca-
pacidad, que abogan por construir politicas que tengan
en cuenta la especificidad de las diferencias.”

11 Sobre esta cuestion resulta muy interesante la propuesta de
la feminista afroamericana Bell HOOKS, que reivindica la mirada
desde los margenes para comprender la produccién y reproduc-
cion del mundo marcado por la desigualdad, desvelando cuales
son las opresiones que desde el centro se ejercen sobre la pe-
riferia. Para mas informacién ver HOOKS, Bell; BRAH, Avtar;
SANDOVAL, Chela, ANZALDUA, Gloria. Otras inapropiables: Fe-
minismo desde la frontera. Traficantes de suefios. 2004.
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La construccion del género desde
la discapacidad

Todas las mujeres tienen multiples identidades,
incluso identidades en conflicto. Nunca se es simple-
mente “mujer”, sino que existe una multiplicidad de
identificaciones que se producen a través de un am-
plio abanico de categorias culturales. Precisamente
conocer esas intersecciones es fundamental ya que,
de lo contrario, se corre el riesgo de que, por ejemplo,
la discapacidad eclipse cualquier otra dimension, y se
acabe por percibir sélo a individuos con discapacidad a
secas, sin identidad sexual, de género... No hablamos,
por lo tanto de “la mujer con discapacidad” como una
identidad monolitica. Las circunstancias de cada una
de ellas son relevantes. Las diferencias importan.

Para abordar el enfoque de la discapacidad desde Ila
perspectiva feminista es necesario realizar una serie
de precisiones en torno a dos conceptos fundamenta-
les: el concepto de género y las relaciones patriarcales.

El género es un concepto que se refiere al sistema de
funciones de mujeres y hombres y las relaciones en-
tre ellos determinadas, no por la biologia, sino por el
contexto social, politico y econémico. Existe, como
vemos, paralelismos interesantes entre los concep-
tos de discapacidad y género. En ambos casos nos
encontramos ante construcciones sociales donde, a
partir de una caracteristica fisica, normalmente visible

(la deficiencia o el sexo bioldgico) se atribuyen parti-
cularidades homogéneas y esencialistas a todas las
personas que presentan estos rasgos. Tanto el cuer-
po femenino como el cuerpo con discapacidad estan
atravesados por discursos culturales que lo sitdan en
el ambito de ‘lo otro’ en relacién con la normatividad
impuesta por el cuerpo masculino, blanco, propietario,
sin discapacidad...

Las relaciones patriarcales son una forma especifica
de las relaciones de género en las que las mujeres ha-
bitan una posicion subordinada. Las estructuras de
clase, racismo, género y sexualidad no pueden tratarse
como variables independientes porque la opresion de
cada unaestainscrita en las otras, es constituida pory
es constitutiva de las otras.”

La confluencia de estos dos constructos sociales, en-
tre otros, sobre las mujeres con discapacidad las sitia
en una region gris, donde las situaciones de exclusién
y discriminacién son complejas y las estrategias de
solucién difieren de las ensayadas por las mujeres sin
discapacidad. En ocasiones, las mujeres con discapaci-
dad han seguido el camino, no exento de dificultades,
de identificarse con los roles tradicionales estableci-

12 BRAH, Avtar. Diferencia, diversidad, diferenciacién, en Otras
inapropiables. Feminismos desde las fronteras. Traficantes de sue-
fios. Mapas. 2004. p. 112

23



dos a través del patriarcado, con el objetivo dltimo de
integrarse en la mayoria de manera acritica.

Asi vemos que al igual que existen ejes de opresién
tales como el sexismo, el racismo o la homofobia, el
NORMALISMO, entendido como el conjunto de dis-
cursos y practicas que discriminan a las personas con
discapacidad, es el concepto que desde la realidad de
las mujeres con discapacidad se ha de denunciar.

Es asi como el NORMALISMO, como eje de opresion,
debe combinarse con otros ejes distintos con los que
puede converger, dando lugar a situaciones de multiple
exclusion. Precisamente a la hora de entrar a analizar
de qué forma se realizan este solapamiento de ejes
de opresion podemos acudir a la denominada teoria
de la interseccionalidad. En sus inicios el concepto
de interseccionalidad se manifest6 como una interac-
cién entre la teoria feminista, el feminismo negroy la
teoria postcolonial a finales de la década de los 90 y
principios del nuevo milenio. Sin embargo la reflexion
acerca de la interaccion entre distintas categorias ya
se dio en los afios 70, con el entrecruzamiento del fe-
minismo vy el socialismo, el feminismo postcolonial y
las teorias queer. A fin de cuentas la interseccionali-
dad es una teoria para analizar la produccién de poder
que se centra fundamentalmente en las minorias. Las
teorias sobre la raza, la etnicidad, el género, la clase
social, poco a poco se fueron extendiendo a otras ca-
tegorias, entre ellas a la de la discapacidad.

Como sefiala la profesora norteamericana Kimberlé
CRENSHAW es necesario evitar caer en la jerarqui-
zacion de los ejes de opresién, y en este contexto la
puesta en marcha de una politica relacional, aleja-
da de todo esencialismo, seria una via idénea para
conseguirlo.”

En este contexto las mujeres con discapacidad han
tenido que hacer un doble esfuerzo para visibilizar
la discriminacién interseccional por razon de género
y discapacidad, planteando una critica a los mode-
los sexista y del cuerpo capaz imperantes, haciendo
patente que estas opresiones solapadas reclaman
formas de superacion especificas. Y nada mejor que el
siguiente ejemplo parailustrar lo que aqui se afirma:

En Ia critica que al sexismo realiza Virginia WOOLF,
hace referencia a la necesidad de matar al Angel de
la Casa, es decir, eliminar todas aquellas supuestas
virtudes femeninas que convenian en un sistema de
dominacién sobre las mujeres: el cuidado, la paz, la
dulzura, la pusilanimidad... Las mujeres con discapaci-
dad, no han contado con la posibilidad de identificarse
con esos atributos ligados a la domesticidad, sino que
han tenido que comenzar su periplo homicida un poco
antes, asesinando al comienzo de la trama, a un ser

13 Para profundizar sobre esta cuestion ver CRENSAHW, Kimberlé,
THOMAS, Kendall y PELLER, Garry. Critical Race Theory: The key
writings that formed the movement. New Press, 1996.
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sin nombre, sin atributos, subalterno, de una invisi-
bilidad omnipresente, a un ser sin roles, determinado
por la discapacidad. Transitar del vacio que supone
el no existir hacia la dulzura de un angel guardian de
las buenas costumbres ha resultado sugerente. Asi
la inmersién en los roles tradicionales de género ha
supuesto un reconocimiento social de existencia fun-
damental, sin atender al plus de opresion que dicha
estrategia implica.

Tal y como sefiala Lydia LA RIVIERE, activista fe-
minista con discapacidad, las dos primeras olas del
feminismo ignoraron a las mujeres con discapacidad,
dejandolas a ellas, y a menudo a sus madres fuera de
los debates feministas. Las mujeres con discapacidad
guedaban relegadas al ambito de las organizaciones
de personas con discapacidad y eran consideradas ob-
jeto de cuidado y por ello en conflicto intrinseco con
mujeres sin discapacidad en su camino de abolir el
cuidado y en la lucha por sus derechos individuales e
independencia. Se consideraba que sus demandas no
podrian integrarse en las del resto. Si las mujeres
con discapacidad no tenian los mismos problemas es
que, quiza, no eran mujeres... Entonces... ¢qué eran?,
¢hombres con discapacidad?, ¢seres con discapacidad,
asi a secas?, ¢tal vez nada? De esta manera la protec-

14 LA RIVIERE, L. Mujer con discapacidad e integracion social. Mi-
meo. | Congreso Internacional sobre Mujer y Discapacidad Valencia
27 febrero-1marzo 2003.

cién opresiva ejercida por el sistema patriarcal sobre
las mujeres se trasladaba irreflexivamente sobre las
mujeres con discapacidad, multiplicando sus efectos.
Ellas si eran objeto de cuidado, entendido éste en un
sentido peyorativo, por lo tanto la independencia o |a
reivindicacién de los derechos y la denuncia de la falta
de recursos no era necesariamente una lucha comun.

En la misma linea Jenny MORRIS sefiala que muchas
mujeres con discapacidad se han sentido traicionadas
y excluidas de los analisis y del activismo feminista,
aun cuando muchas mujeres con discapacidad con-
sideran que hay aspectos clave en el feminismo que
tienen una gran relevancia para mostrar de qué mane-
ra las mujeres del colectivo experimentan situaciones
de opresién y discriminacion.”™

La discriminacion sexista incide sin duda en las muje-
res con discapacidad, quiza en algunos casos concretos
adoptando otras formas, pero que en lo sustancial
son idénticas a las que oprimen al resto de las muje-
res. Las instituciones son sexistas y a la vez encarnan
otras formas de exclusién (homofobia, racismo, mar-
ginacion de las personas con discapacidad...), por lo
gue los mecanismos de lucha para eliminarlas deben

15 MORRIS, Jenny. Encounters with strangers: Feminism and disa-
bility citado en THOMAS Carol, Female Formas, Experiencing and
understanding disability. Open University Press. McGraw Hill Edu-
cation, Nueva York, 2008. p. 67.
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contemplar estas dimensiones. En el caso de las mu-
jeres, independientemente de su clase, origen étnico,
religién, discapacidad, edad, orientacién sexual, etc. el
sexismo esta presente. Las intersecciones son multi-
ples y la forma de lucha muy diversa.

Laincidencia que la discriminacion porrazén de género
produce en el ambito de la discapacidad tiene sus pe-
culiaridades y también sus formas concretas de lucha
con sus objetivos especificos: desarmar los prejuicios
gue se arrastran y dar visibilidad a las potencialidades
gue se proyectan en ambitos diversos y que se tra-
ducen en conquistas liberadoras. Asi, cuando alguna
mujer con discapacidad expresa su deseo de tener su
propia pareja o tener una hija o hijo, quiza no esté ex-
presando nada muy distinto que cualquier mujer sin
discapacidad que desee encontrar estabilidad afectiva
y experimentar la maternidad, pero en el ambito de la
discapacidad, sobre todo en los casos de las mujeres
con discapacidades severas, este deseo puede llegar
a cobrar una dimension subversiva, convirtiéndose en
una reivindicacion de autonomia e independencia. No
significa solo casarse o ser madre, sino tomar las rien-
das de su propia vida.

Porque ain muchas mujeres con discapacidad siguen
recluidas en la casa de sus padres y madres, en un
microcosmos donde no tienen poder para decidir por
si mismas, y son otras personas quienes disponen
sobre ambitos tan intimos que a veces cuesta imagi-

nar que esas cosas ocurran: ‘Si no me puedo mover...
¢como pedirle a mi madre que me ayude a mantener
una relacién sexual con un compafero también con
discapacidad?’.

¢Acaso no soy una mujer?

Precisamente en un grupo de discusion celebrado en
el marco del Programa PAIM una mujer con disca-
pacidad contaba de qué manera habia incidido sobre
ella |a educacion recibida. No estaba siendo facil que
las alli reunidas hablaran abiertamente sobre su ex-
periencia como mujeres. Una vida marcada por la
discapacidad, eclipsaba la posibilidad de expresar
otros malestares cuyas causas no siempre aparecian
tan nitidamente.

Pero ella si lo hizo, y comenz6 a hablar de su experien-
cia como mujer con discapacidad, aunque su reflexién
no iba cargada de contenido critico todavia. Asi, relaté
cémo en casa nadie pensaba en ella como futura novia,
esposa o madre, mucho menos como una mujer traba-
jadora. Su hermana, meses mayor que ella, lucia los
mejores vestidos, mientras que para ella reservaban
indumentaria oscura, con el fin de que la discapacidad,
pasara, en la medida de lo posible, inadvertida. A nin-
guna de ellas se le incentivé el habito de estudio ni de
desarrollar una vida independiente. Algan dia, cuando
la madre y el padre faltaran, ella iria a vivir, natural-
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mente a casa de su hermana, o lo que es lo mismo, con
la familia de su hermana. Ya estaba todo decidido.

La reflexibn mas inmediata que hacia esta mujer
mientras narraba su historia, era que la discapacidad
le habia negado la posibilidad de desarrollarse plena-
mente. El referente de la hermana sin discapacidad
aparecia omnipresente en su pensamiento. La discri-
minacion de género que ambas hermanas sufrian, sin
embargo, no salié a la luz en ningdn momento. De las
palabras de esta mujer podia deducirse con nitidez los
obstaculos que habian existido para crear una alianza
entre hermanas, que les permitiera trabajar juntas y
llegar a ser mujeres libres, no sometidas a estereoti-
pos ni discriminaciones de ninguna clase.

Esta experiencia permite ver cdémo la diversidad de las
mujeres se ha ignorado a favor de un modelo hegemoé-
nico, unico y singular. Sobre esta cuestion Bell HOOKS
nos cuenta en su articulo Racismo estético: Alisando
nuestro pelo™, cémo el ritual de transicién a la puber-
tad de las nifias afroamericanas en Estados Unidos se
realiza a través del planchado del cabello, y cémo el
cabello fino y docil de cualquier muchacha negra es un
plus de belleza que viene, obviamente, marcado por
canones estéticos que parten de un modelo blanco di-

16 HOOKS, Bell, Alisando nuestro pelo en La Gaceta de Cuba, enero-
febrero 2005, n° 1, pp. 70-73.
http://www.criterios.es/pdf/hooksalisando.pdf

ficilmente alcanzable para quien no lo es. El significado
simbélico de la nifia negra con el cabello planchado
podria asimilarse a la de cualquier nifia con discapa-
cidad que se ve empujada a domesticar un cuerpo que
tampoco cumple con la normatividad impuesta. To-
das estas consideraciones tienen que ser tomadas
en cuenta a la hora de expresar las reivindicaciones
de las mujeres con discapacidad en el maremagnum
de demandas del colectivo feminista. Las opresiones
sexistas sobre las mujeres pueden ser idénticas, pero
las formas en las que dichas opresiones se materiali-
zan divergen sustancialmente.

Y esta historia enmarca a la perfeccién lo que ha sido
la lucha de millones de mujeres en el mundo. Ya en el
siglo XIX, Sojourner TRUTH (la traduccion literal de su
nombre es ‘verdad viajera’), una esclava liberada en
EEUU, puso de manifiesto las quiebras de la argumen-
tacion pretendidamente universalista que mantenian
las sufragistas blancas. Ella es quien introduce por
primera vez la interseccién entre “raza” y género. El
simbolismo de esta mujer es importante porque cri-
tica esa reivindicada homogeneidad de las demandas
de las mujeres. La elaboracién de una identidad feme-
nina construida en torno a la opresién eliminaba las
diferencias entre las mujeres, no reconociendo las dis-
tintas clases de opresidn, que en el caso de las mujeres
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negras venian determinadas por la confluencia de la
“raza” y el género.”

Algo similar sucede con las mujeres con discapacidad.
La lucha de las mujeres desde el siglo XIX, cuando las
sufragistas exigian el derecho al voto, se fundamen-
taba en la denuncia de la domesticidad y el ‘culto a
la verdadera feminidad’, que evidentemente sélo
afectaba a las mujeres blancas (y sin discapacidad,
afadiriamos nosotras). La critica de TRUTH es muy
interesante porque puede aplicarse también a las mu-
jeres con algun tipo de discapacidad, aun cuando la
interseccion que trata de poner en evidencia sea otra
y haya transcurrido mas de siglo y medio desde que
estas palabras fueron pronunciadas:

“Ese hombre de alli dice que las mujeres necesi-
tan ayuda al subirse a los carruajes, al cruzar las
zanjas y que deben tener el mejor sitio en todas
partes jPero a mi nadie me ayuda con los ca-
rruajes, ni a pasar sobre los charcos, ni me dejan
un mejor sitio, ¢y acaso no soy yo una mujer?”®

17 BELTRAN, E.; MAQUIEIRA, V.; ALVAREZ, S.; SANCHEZ, C. Fe-
minismos. Debates tedricos contemporaneos. Alianza Editorial.
Madrid 2005 pp. 46-47

18 VARELA, Nuria. Feminismo para principiantes. Ediciones B,
2004.p.57.

Este texto ha sido extraido del discurso Ain’t | a wo-
man? (¢Acaso no soy una mujer?), pronunciado por
TRUTH en 1851 durante la Convencién Nacional por los
Derechos de la Mujer celebrada en Akron, Ohio, EEUU.

Aqui la teoria de lainterseccionalidad puede ser resca-
tada por el movimiento de mujeres con discapacidad
para tratar de explicar de qué manera diferentes cate-
gorias cultural y socialmente construidas interactian
en multiples niveles produciendo desigualdad. Segun
esta teoria los modelos clasicos de opresién como
los basados en la raza/etnicidad, género, religion, la
nacionalidad, la orientacion sexual, la clase o la dis-
capacidad no interactian independientemente (no
es la suma de las partes) sino que lo hacen crean-
do un sistema de opresidn distinto, que refleja esas
interseccionalidades.
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Il PARTE
Investigacione

Planteamiento

A. Objetivos

Conociendo la situacion de multiple discriminacién a la
que se ven sometidas las nifias y mujeres con discapa-
cidad, en el Programa de Atencion Integral se plantean
como principales objetivos a alcanzar:

© Realizarun estudio acerca de la realidad de las mu-
jeres con discapacidad de Andalucia.

© Fomentar la participacién de las mujeres con dis-
capacidad en el disefio y organizacion de nuevas
iniciativas encaminadas a su insercion social.

© Promover la unidad entre las mujeres con discapa-
cidad y en el seno del movimiento de personas con
discapacidad en general.

© Conocer las demandas y reivindicaciones ‘desde
abajo y desde dentro’ de las mujeres con discapa-
cidad de nuestra comunidad.

© Contribuir al asociacionismo de las mujeres con
discapacidad.

© Potenciar la capacidad de autoayuda entre las mu-
jeres del colectivo a través de la asistencia ‘entre
iguales’.

Esta publicaciéon precisamente expone los principa-
les resultados obtenidos en la investigacién que se
ha venido llevando a cabo acerca de la realidad de las
mujeres con discapacidad de Andalucia en el marco
del programa de Atencion Integral para Mujeres con
Discapacidad de Andalucia (PAIM) a lo largo de los ul-
timos anos.

B. Mujeres beneficiarias

Segun datos extraidos de la Encuesta de Disca-
pacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) del afio 2008, en Espafia viven
3,8 millones de personas con algun tipo de discapaci-
dad, lo que supone el 8,5 % de la poblacion. Por sexo,
mas de 2,30 millones de mujeres afirman tener una
discapacidad, frente a 1,55 millones de hombres, lo
que suponen casi un 60% son mujeres. En la Comu-
nidad Auténoma de Andalucia la poblacién con algin
tipo de discapacidad asciende a 716.000 (60% dis-
capacidad fisica y/u organica), lo que significa que
en Andalucia hay alrededor de 429.000 mujeres con
discapacidad.
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Las mujeres beneficiarias directas de las acciones
puestas en marcha para alcanzar los objetivos mar-
cados en el Programa de Atencion Integral para
Mujeres con Discapacidad de Andalucia han sido mu-
jeres con discapacidad residentes en cualquiera de
las ocho provincias andaluzas. Han existido claras di-
ferencias entre mujeres segun factores como el lugar
de residencia (zona urbana, rural, areas residenciales
periféricas, centrales, etc.), situacién familiar, labo-
ral, nivel de ingresos, tipos de discapacidad, etc. Sin
embargo esta heterogeneidad ofrece un elemento
enriquecedor muy interesante a la hora de promover
un autodiagnéstico omnicomprensivo de la situacion
de las mujeres con discapacidad.

Las mujeres con las que hemos trabajado han sido
fundamentalmente mujeres que presentaban algun
tipo de discapacidad, sin prejuicio del trabajo puntual
gue se ha realizado con sus familiares y sus redes
de amistades. Para la elaboracion de este estudio
se ha realizado una distincion en funcién de los dis-
tintos grados de discapacidad seglin los porcentajes
de discapacidad reconocidos oficialmente por las ad-
ministraciones pertinentes. En otros casos, cuando
dicha valoracién no habia sido realizada por cualquier
causa (no se habia concluido el proceso de valoracion)
no se habia reconocido porcentaje superior al 33%,
como en el caso de muchas mujeres con fibromialgia,
se ha optado por trabajar también con dichas muje-
res, ya que podrian aportar informacién relevante a

la investigacion a partir de su experiencia como mu-
jeres con discapacidad no reconocida.

Las horquillas clasificatorias empleadas han sido:

@ Mujeres en tramite de reconocimiento de su disca-
pacidad: en este grupo se engloban todos aquellos
casos en los que la discapacidad es inferior al 33%",
esta en proceso de valoracién o reclamacion, o no
se reconoce su discapacidad.

@ Leve (33%-45%): como discapacidad leve se consi-
deran aquellas mujeres que, siendo reconocida su
discapacidad, el grado de funcionalidad y afecta-
cién es poco relevante

® Moderada (46%-64%): la capacidad para desem-
pefiar una actividad en el caso de la discapacidad
moderada es media o regular, necesitando el apoyo
puntual de tercera persona para realizar las tareas
basicas de la vida diaria.

® CGrave (65%-100%): en este grado de discapacidad
se tiene total o gran dificultad para desarrollar las
tareas de la vida diaria, necesitando el apoyo de
una tercera persona.

19 En virtud del Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de pro-
cedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificacion del
grado de discapacidad el porcentaje minimo de discapacidad se fija
en el 33%.
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Finalmente hay que sefialar que no se ha trabajado con
nifas, siendo precisamente éste el grupo meta a tener
en cuenta para futuras acciones de investigacion y ac-
cién participativa.

C. Equipos de trabajo

Para realizar la doble tarea de intervencion e investi-
gacion que plantea el programa, se ha contado con un
equipo técnico compuesto por 19 profesionales, forma-
das en materia de género y discapacidad. Mas del 75%
de las técnicas presentan una discapacidad ya sea fisica
u organica. Con ello se ha pretendido involucrar en las
acciones a mujeres que puedan sentirse directamente
identificadas con el objetivo fijado, realizando paraello
un itinerario formativo para la deteccién y abordaje de
situaciones de doble/multiple discriminacién. De esta
manera el personal encargado de la puesta en marcha
del programa ha sido, asimismo, grupo meta.

D. Metodologia y técnicas

La metodologia empleada ha combinado por un lado
técnicas de tipo cuantitativo con otras de caracter cua-
litativo. Ademas de los datos estadisticos recogidos
a través de los cuestionarios y las entrevistas, se ha
realizado un acercamiento al punto de vista interno,
con el fin de extraer, a partir de los discursos socia-

les elaborados por las propias mujeres, la informacién
necesaria para conocer con mayor profundidad de qué
manera viven estas mujeres y qué estrategias ponen
en practica en su vida cotidiana. Ambos tipos de in-
formacién se complementan y nos permite conocer la
realidad de las mujeres con discapacidad.

Asi nos hemos servido de un modelo de entrevis-
ta disefiada al efecto, que consta de dos tipologias
de preguntas. La primera de ellas se compone de
preguntas cerradas que nos permite la recogida de
informacién de caracter cuantitativo, para su uso
estadistico. La segunda tipologia corresponde a pre-
guntas mas abiertas, que siendo aplicables a su uso
estadistico nos aportan datos cualitativos que abren
también un espacio para matizaciones y aportaciones
que enriquecen la informacioén.

Otra de las técnicas utilizadas a lo largo de este estu-
dio son los grupos de discusién o focales, dirigidos por
una moderadora. Esta técnica de investigacion fue de-
sarrollada en la década de los 30 y 40 del siglo pasado
por soci6logos como Robert K. Merton y redefinidos y
utilizados por autores como Jesus Ibafiez que introdujo
la modalidad del “grupo de discusién” en nuestro pais.
El objetivo perseguido en un grupo de discusién es ob-
tener un discurso social al que se va a ordenar y dotar
de sentido. Se seleccionan para el caso a un grupo de
personas que representan en si mismas la estructu-
ra de esa realidad concreta que se pretende estudiar.
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Los sujetos interactuan libremente, siguiendo eso si,
las pautas establecidas por una persona encargada de
moderar la discusién, evitando que ninguna de ellas
monopolice o dirija el discurso.

En este estudio la seleccién de las participantes en
este tipo de técnica se ha realizado ademas siguiendo
criterios como la edad, la procedencia, la discapacidad
y larelevancia o vivencia directa de la linea argumental
o tema a debatir. A partir del registro y transcripcién
de las discusiones se ha realizado un analisis de los
discursos y puntos de vista vertidos en ellas, pasando
a integrarse al resto de la informacién recogida a tra-
vés de las demas herramientas de investigacion.

Finalmente se ha hecho uso de las historias de vida
como ultima fuente de informacién cualitativa por
cuanto que si deseamos atender y aportar a los
procesos de construccion y reestructuracion de iden-
tidades individuales de mujeres con discapacidad y
también grupales, como colectivo, este método re-
sulta fundamental. La historia de vida sirve, en este
contexto, a un doble fin: por un lado reivindicar un
aspecto importante del conocimiento de lo social,
gue es la propia experiencia humana, la propia sub-
jetividad como fuente para construir el conocimiento
social; y por otro lado mostrar experiencias de prime-
ra mano de mujeres que han movilizado todo tipo de
recursos para salir de situaciones de marginacion y
multiple discriminacién que pudieran convertirse en

referentes identitarios positivos de vida cotidiana
para otras mujeres.

También se ha ensayado en algunas provincias la
metodologia denominada peer conselling u orienta-
cion entre semejantes, entendida como técnicas de
escucha y resolucion de problemas para ayudar a las
personas ‘semejantes’, entendiendo como tales a
aquellas personas que tienen en comuin ciertas ex-
periencias de vida. Para ello se ha seguido el manual
de Bill y Vicki BRUCKNER.?® Esta metodologia se en-
cuentra ain en fase de consolidacian.

Por lo tanto las técnicas utilizadas han sido:

a. Cuestionarios
b. Entrevistas
c. Grupos de discusion

a. Historias de vida

Para finalizar tenemos que sefialar que el estudio sélo
ha recogido informacién directamente de las mujeres
qgue han participado en el programa. Hay que recordar
que el contexto en el que éste se desarrolla es preci-

20 BRUCKNER, B. y V. Peer Counselling. Orientacion y consejo a
semejantes. Traducido por la Asociacién Iniciativas y Estudios So-
ciales (IES).

http://www.asoc-ies.org/docs/peer_counselling.pdf
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samente un programa de intervencion social en el que
solamente, y en esta primera fase, han estado invo-
lucradas mujeres con discapacidad. Para conocer su
realidad de manera global y poder comparar el grado de
exclusion de estas mujeres respecto a otros grupos -es
decir alcanzar un conocimiento situado- seria necesa-
rio contrastar los datos que aqui exponemos con datos
sobre la realidad de los hombres con discapacidad, e
incluso de las mujeres y hombres sin discapacidad. Son
los datos necesarios para poder dibujar la verdadera
doble brecha de género y discapacidad, una aspiracién
gue mantenemos en el movimiento de mujeres con
discapacidad. Esta es una tarea pendiente que se aco-
metera muy pronto.

Obviamente éste es sélo el primer paso que eviden-
cia la necesidad de continuar desarrollando estudios
enmarcados en programas que combinen accion, for-
macién e investigacion y que involucren a cuantas
personas estén en contacto con la discapacidad de una
u otra forma.

E. Hipotesis general

Las mujeres con discapacidad se encuentran someti-
das a un doble proceso de discriminacion a causa de la
confluencia de la construcciéon de la discapacidad vy el
género, que les impide desarrollarse en los distintos
ambitos de la vida.

F. Ejes tematicos

Teniendo como marco de referencia la hipétesis gene-
ral, se ha seleccionado una serie de ejes tematicos en
funcién de los cuales se recopilé informacién relevante
a través de cuestionarios, entrevistas en profundidad,
grupos de discusién e historias de vida con el objetivo
de confrontar las premisas de las que se parten con las
experiencias, puntos de vistay demandas de las muje-
res que han participado en el programa.

Los ejes tematicos elegidos son:

@ Accesibilidad en clave de género. Las mujeres con
discapacidad encuentran especiales dificultades en
materia de accesibilidad, no sélo por [a manera en Ia
que los espacios son construidos a partir de un mode-
lo estandar de cuerpo humano, sino también por los
usos distintos que se les da en funcién del género.

@ Participacion, ocio y tiempo libre. Las mujeres con
discapacidad enfrentan mayores dificultades para
participar en la vida asociativa y en actividades so-
ciales de ocio y tiempo libre.

® Autopercepcion, identidad de género e imagen
social. Las mujeres con discapacidad tienen difi-
cultades para elaborar una identidad de género
y menor grado de autoestima debido a las cons-
trucciones sociales en torno a la discapacidad y el
género en la sociedad patriarcal.
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® Educacion y formacion. A pesar de contar con un
modelo educativo basado en principios y valores de
coeducacion, todavia existe un lastre importante al
mantenerse vigentes en este ambito estereotipos
sobre el género y la discapacidad. La capacitacién
de las mujeres sigue estando mediada por los roles
de género.

® Empleo. La participacién de las mujeres con disca-
pacidad en el mercado laboral es inferior a la de los
hombres con discapacidad y a su vez menor que la
de mujeres y hombres sin discapacidad.

® Salud. Las mujeres con discapacidad suelen recibir
diagnodsticos médicos centrados exclusivamente
en su discapacidad, sin atender a otras causas.

@ Sexualidad. Los tables en torno a la sexualidad vi-
gentes aun en la sociedad espafola, se exacerban
en el caso de tratarse de la sexualidad de una mu-
jer con discapacidad. Estas mujeres siguen siendo
consideradas seres asexuados.

©® Vida en pareja. Las mujeres con discapacidad sue-
len tener mas problemas para encontrar pareja. Se
observa una tendencia a formar pareja con un hom-
bre también con discapacidad (sin embargo, los
hombres suelen unirse a mujeres sin discapacidad).

© Derechos reproductivos y maternidad. Se obstacu-
liza la maternidad de las mujeres con discapacidad.

©® Violencia. Las mujeres con discapacidad se encuen-
tran mas expuestas a ser victimas de violencia.

Resultados de la investigacion

A continuacion presentamos los datos cuantitativos
obtenidos desde el inicio del programa en enero de
2005 hasta el mes de junio de 2007. Se ha entrevista-
do a un total de 3.343 mujeres, por lo que la mayoria
de los datos que aqui se presentan corresponde a la
informacion extraida de las entrevistas en profun-
didad realizadas a todas esas mujeres. No obstante,
ciertos items han sido extraidos de un nimero menor
de entrevistas, 1.115 concretamente, ya que durante el
transcurso del programa se detecté la necesidad de in-
dagar acerca de otros temas que en principio no habian
sido propuestos. En el documento se detalla qué datos
proceden del total de 3.343 entrevistas, y cuales han
sido extraidos de 1.115 entrevistas.

La informacién cuantitativa que dichos datos arrojan
es completada con el analisis de los discursos vertidos
por las mujeres con discapacidad en los ocho grupos de
discusion celebrados (ver anexo detallado al final de Ia
Il parte del estudio). En el marco del programa se han
desarrollado otro tipo de grupos, fundamentalmente
de autoayuda, pero que no son idéneos para extraer
informacion relevante, al haber sido disefiados con un
objetivo distinto.

En esta parte, los datos nos permiten conocer el perfil
medio de las mujeres que han participado en el progra-
ma, atendiendo a variables como la edad, el grado de
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discapacidad, el estado civil, lugar de residencia, etc.
Una vez obtenido el perfil, pasamos a cruzar dos y mas
variables para recoger otro tipo de informacién que es
contrastada con la informacién cualitativa recogida a
través de las entrevistas y los grupos de discusion.

Los datos se expondran atendiendo a los diversos ejes
tematicos ya sefialados. En cada uno de los apartados
se hace una breve introduccién a la tematica concre-
ta ofreciendo, una vez analizados los datos, algunas
propuestas de solucién, elaboradas a partir de las
sugerencias expresadas a través de las entrevistas y
dinamicas grupales por las propias interesadas. No
obstante, el documento incluye en su parte final un
cuadro de demandas recogidas a lo largo de todo el
proceso de investigacion. En alguna de las graficas se
observara una anotacion con un nimero de mujeres
gue han sido excluidas para realizar el cémputo. Se
trata de mujeres que estan a la espera de obtener el
certificado de discapacidad y en relacién a las cuales no
es posible determinar el porcentaje de la discapacidad.

A. Analisis de datos

En primer lugar se muestra el perfil general de las mu-
jeres que han participado en el Programa de Atencion
Integral desarrollado entre enero de 2005 vy junio de
2007. Se ofrece asi informacion valiosa en el contexto
de la intervencién realizada por CANF COCEMFE Anda-
luciay la Federacién de Asociaciones para la Promocién

de la Mujer LUNA Andalucia, que permite conocer las
caracteristicas de la usuaria tipo del programa desarro-
llado, a partir de |as siguientes variables basicas:

© Edad.

Estado civil.

Zona de procedencia.

Grado de afectacion de la discapacidad.
Movilidad.

Edad de aparicién de la discapacidad.

Nivel formativo.

© © © © © o ©°

Situacion laboral.

Tras la exposicion de este perfil general, se analiza
la informacién cuantitativa obtenida a partir de los
cuestionarios, que se expresa en forma de graficas, y
la informacién cualitativa, extraida de las entrevistas
realizadas y de los grupos de discusién, que se expo-
nen en forma de comentarios.

I® Perfil general. Hasta junio de 2007 se entré
en contacto con un total de 10.314 mujeres en las
ocho provincias andaluzas. El contacto se ha rea-
lizado a través de llamadas telefénicas y cartas
informando acerca de las acciones previstas en
el programa vy sus objetivos. Del total de mujeres
contactadas, finalmente 3.343 han sido entrevis-
tadas personalmente.
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Principales variables utilizadas:

GRAFICA A: Edad

52%

2
30 afos o0 menos: 630

De 31 a 50 afios: 1.736

9%
- De 50 afios en adelante: 977

) 19% I
® 30 afios o menos
® de 31a 50 afios . l
B masde 50 afios - l

De las 3.343 mujeres entrevistadas, el 19% tenia 30 que va entre los 31y los 50 afios y el 29% tenia mas de
anos o menos (la edad de la mujer mas joven entrevis- 50 anos.

Total: 3.343

tada ha sido de 15 afios), el 52% oscilaba en la horquilla

GRAFICA B: Estado civil

47%
- Casa.da / Casada / Pareja de hecho: 1.565
Pareja de hecho
Soltera: 1.207
m Soltera .
® Viuda 13% Viuda: 152
B Separada/ 4% Separada/Divorciada: 419
Divorciada

. Total: 3.343
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GRAFICA C
Zona de procedencia

La mayoria de las mujeres procedia de zonas urbanas
y s6lo el 22% de zonas rurales. Esto se explica por el
hecho de que los servicios centrales del Programa de
Atencion a las Mujeres con Discapacidad se encontra-

2%, ban situados en las respectivas capitales de provincia

1 mujeres y aunque el programa se extendid, con las visitas con-

2.622 mujeres = Urbana

Rural
las acciones desarrolladas han tenido un mayor im-

- pacto en las ciudades.

tinuadas de las técnicas a zonas rurales, finalmente

GRAFICA D: Grado de afectacién de la discapacidad

No reconocida / En tramite: 309

® Entramite Leve (33% - 45%): 1.261

B Leve Moderada (46% - 64%): 524
® Moderada 9% Grave (65% - 100%): 1.249
[ Total: 3.343

Grave .

En cuanto al porcentaje de discapacidad tenemos que al 64%). El 37% presentaba una discapacidad igual o
el 38% del total presentaba una discapacidad leve (del superior al 65%. El 9% se encontraba en tramite de
33% al 45%). El 16% una discapacidad moderada (46% reconocimiento o no habia sido aun valorada.
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GRAFICA E: Movilidad

51%
Movilidad
Sin dificultad: 1.697
26% Dificultad para moversey
o 23% . nt.ac.e5|ta ayuda: 761
® Sin dificultad Dificultad para moverse pero
= Dificultad con ayuda ' h no necesita ayuda: 885
® Dificultad sin ayuda . - Total: 3.343
De esta manera de las 3.343 mujeres entrevistadas el dificultad para moverse y ademas de las ayudas técni-
51% podia desarrollar su vida sin la necesidad de ter- cas requeria ayuda de una tercera persona, mientras

cera persona ni de ayudas técnicas. Este porcentaje que el 26% tenian dificultad pero no necesitaban apo-
engloba principalmente a aquellas mujeres cuya dis- yo de otra persona para su movilidad.
capacidad tiene un origen organico. El 23% presentaba

GRAFICA F: Edad de aparicion de la discapacidad

Tipo de discapacidad

Nacimiento: 786

De 0 a 8 afios: 463

De 9 a 18 afos: 291

De 19 a 25 afos: 372

De 26 2 40 afios: 823
De 40 en adelante: 608

Nacimiento
0-8 afos

19-25 anos
26-40 anos

[
[
® 9-18 afios
[
[
B > 40 adelante

Total: 3.343
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Del total de mujeres contactadas, el 23% contaba con
una discapacidad congénita o adquirida en el momen-
to de nacer (por ejemplo, paralisis cerebral), el 14%

adquirié la discapacidad a los pocos meses de nacer
hasta los 8 afios; el 3% de los 9 a 18 afios; el 11% de los
19 a los 25 afios; el 25% de los 26 a los 40 afios y el 18%
restante a partir de los 40 afios.

GRAFICA G: Formacién

De las 3.343 mujeres entrevistadas el 10% no tiene
estudios, el 23% tiene estudios primarios (ha cursa-
do algtn afio sin finalizar el ciclo); el 29% ha realizado
estudios de ESO. El 10% ha completado estudios de
FP de Grado Medio y tienen Bachiller o FP Superior un
17%. Sélo el 11% son diplomadas o licenciadas.

. . 23%
Sin estudios °

Ed. Primaria

ESO

FP Medio
Bachiller / FP Sup
Universitaria

GRAFICAH
Situacion laboral

= Trabaja
= No trabaja

Sin estudios: 317

Estudios primarios: 761
ESO: 964

FP grado medio: 351
Bachiller / FP Sup.: 571
Estudios universitarios: 379

17%

1%

10%

Total: 3.343

El 78% de las mujeres que ha participado en el Pro-
grama se encontraba en situacién de desempleo. Este
dato es significativo por si solo aunque sera analizado
pormenorizadamente mas adelante.
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(1)

2]

40

Ejes de investigacion

Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad

Articulo 9. Accesibilidad

A fin de que las personas con discapacidad puedan
vivir en forma independiente y participar plena-
mente en todos los aspectos de la vida, los Estados
Partes adoptaran medidas pertinentes para asegu-
rar el acceso de las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones con las demas, al entorno
fisico, el transporte, la informacién y las comunica-
ciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de
la informacioén y las comunicaciones, y a otros ser-
vicios e instalaciones abiertos al puablico o de uso
publico, tanto en zonas urbanas como rurales.

Los Estados Partes también adoptaran las medi-
das pertinentes para:

© Desarrollar, promulgar y supervisar la aplica-
cion de normas minimas y directrices sobre la
accesibilidad de las instalaciones y los servicios
abiertos al publico o de uso publico;

@ Asegurar que las entidades privadas que pro-
porcionan instalaciones y servicios abiertos al
publico o de uso publico tengan en cuenta todos

los aspectos de su accesibilidad para las perso-
nas con discapacidad;

Ofrecer formacion a todas las personas involu-
cradas en los problemas de accesibilidad a que
se enfrentan las personas con discapacidad;

Dotar a los edificios y otras instalaciones abier-
tas al publico de sefalizacién en Braille y en
formatos de facil lectura y comprension;

Ofrecer formas de asistencia humana o animal e
intermediarios, incluidos guias, lectores e intér-
pretes profesionales de la lengua de sefias, para
facilitar el acceso a edificios y otras instalacio-
nes abiertas al publico;

Promover otras formas adecuadas de asisten-
ciay apoyo a las personas con discapacidad para
asegurar su acceso a la informacion;

Promover el acceso de las personas con disca-
pacidad a los nuevos sistemas y tecnologias de
la informacién y las comunicaciones, incluida
Internet;

Promover el disefio, el desarrollo, la produccion
y la distribucién de sistemas y tecnologias de
la informacién y las comunicaciones accesibles
en una etapa temprana, a fin de que estos sis-
temas y tecnologias sean accesibles al menor
costo.
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Articulo 19. Derecho a vivir de
forma independiente y a ser incluido
en la comunidad

Los Estados Partes en la presente Convencion re-
conocen el derecho en igualdad de condiciones de
todas las personas con discapacidad a vivir en la co-
munidad, con opciones iguales a las de las demas, y
adoptaran medidas efectivas y pertinentes para fa-
cilitar el pleno goce de este derecho por las personas
con discapacidad y su plena inclusién y participacion
en la comunidad, asegurando en especial que:

© Las personas con discapacidad tengan la opor-
tunidad de elegir su lugar de residencia y dénde
y con quién vivir, en igualdad de condiciones con
las demas, y no se vean obligadas a vivir con
arreglo a un sistema de vida especifico;

@ Las personas con discapacidad tengan acceso a
una variedad de servicios de asistencia domici-
liaria, residencial y otros servicios de apoyo de la
comunidad, incluida la asistencia personal que
sea necesaria para facilitar su existencia y su
inclusion en la comunidad y para evitar su aisla-
miento o separacion de ésta;

® Las instalaciones y los servicios comunitarios
para la poblacion en general estén a dispo-
sicion, en igualdad de condiciones, de las
personas con discapacidad y tengan en cuenta
sus necesidades.

Accesibilidad
en clave de género ®

Las mujeres con discapacidad
encuentran especiales dificultades
en materia de accesibilidad,

no so6lo por la manera en la que

los espacios son construidos

a partir de un modelo estandar de
cuerpo humano, sino también por
los usos distintos que se les

da en funcion del género

Se dainicio al analisis de la realidad de las mujeres con
discapacidad abordando una de las cuestiones mas
debatidas vy reivindicadas por el colectivo de perso-
nas con discapacidad fisica: la accesibilidad universal.
Nuestra aproximacién al tema, sin embargo, tiene
como valor afiadido la dimension de género que va a
permitir conocer de qué manera las barreras fisicas
afectan a la vida diaria de las mujeres. Situar el tema
de la accesibilidad universal en clave de género en pri-
mer lugar, en este estudio, nos permite contextualizar
de entrada las barreras mas evidentes que impiden Ia
plena participacién de las mujeres con discapacidad en
todos los ambitos de la vida.

La relacién directa de este eje con todos los demas re-
sulta mas que evidente y por ello nos va a servir de
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elemento introductorio al resto de los ejes desarrolla-
dos en este estudio. Es un punto de partida para poco
a poco ir adentrandonos en una realidad mucho mas
rica y compleja.

Hay que tener presente que las barreras no solamen-
te revelan una significacion puramente material, sino
que son representaciones concretas de un ideario com-
partido que en muchas ocasiones ignora la diversidad
humana, generando exclusién. La forma en la que estan
concebidos nuestros pueblos y ciudades pone de mani-
fiesto no s6lo un modo de entender la vida comunitaria,
sino que también materializa los espacios que son atri-
buidos a las mujeres y hombres, con y sin discapacidad,
determina las relaciones de poder y trasmite y constru-
ye reciprocamente el imaginario social imperante.

Pero no queremos limitar la accesibilidad a una cues-
tion de espacios. La misma es requisito imprescindible
para el desarrollo de la persona en todas sus dimen-
siones, permitiendo u obstaculizando la educacién y
formacion, el empleo, la independencia econémica o el
ejercicio de derechos tan basicos como la salud sexual
y reproductiva. A fin de cuentas la accesibilidad forma
parte del contenido esencial de los derechos y sin ella
dificilmente éstos pueden ser llevados a la practica. Es
por ello que comenzamos nuestro analisis precisamen-
te con la accesibilidad, para partir de la base de que, en
un sentido u otro, hablaremos permanentemente de
ella, de la realidad de las mujeres con discapacidad en

el acceso a las oportunidades de desarrollo y potencia-
cién plena de su personay de su ciudadania.

Como ya hemos sefialado, analizar la construccién de
los espacios desde la perspectiva de la discapacidad y
el género supone un doble desafio que no ha sido aun
abordado en profundidad. En este apartado, analiza-
remos de manera somera, la forma en la que estos
dos ejes, el género y la discapacidad, se articulan con-
figurando nuestras ciudades y expulsando en muchos
casos a aquellas mujeres que presentan discapacida-
des graves.

Accesibilidad en clave de género

Cuando hablamos de accesibilidad hacemos alusién
al derecho que tienen las personas con discapacidad
a acceder a los entornos en las mismas condiciones de
igualdad, autonomiay seguridad que el resto de la po-
blacion. La imposibilidad de desenvolverse libremente
por las calles, edificios o transportes, etc. se ha venido
concibiendo como la situacién que afecta a una parte
de una poblacién, las personas que tienen movilidad
reducida, dejando al resto al margen de esta realidad.
De este modo, accesibilidad y discapacidad aparecen
intimamente relacionadas en el imaginario social v,
tradicionalmente, ha recaido en las propias personas
con discapacidad la responsabilidad de instar un en-
torno que mejore la calidad de vida, no sélo del sector,
sino de toda la ciudadania en general.
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Sin embargo, hoy dia es un hecho notorio que las
barreras de acceso al entorno afectan no sélo a las per-
sonas con discapacidad sino a toda la poblacién en su
conjunto. El aumento de la esperanza de vida en las
sociedades avanzadas hace que cada vez mas personas
vivan mas tiempo viendo mermada su capacidad fun-
cional. Asimismo, a lo largo de cualquier vida es comun
gue se manifiesten circunstancias transitorias de movi-
lidad reducida derivadas de accidentes, embarazos, etc.
En este sentido, se calcula que casi un 40 por ciento del
total de la poblacién puede considerarse directamente
afectada por la existencia de un entorno inaccesible.”

La promocién de un nuevo estatuto juridico de las per-
sonas con discapacidad, basado en la consideracion
de éstas como sujetos de derechos y no sélo como
objeto de una atencién asistencial, es vital en el pro-
ceso de reconocimiento del derecho a la accesibilidad,
dado que éste se fundamenta en las aspiraciones
de personas que cada vez son mas activas, que des-
empefian los mismos roles que el resto: estudian,
trabajan, pagan impuestos, forman familias, viajan, v,
por tanto, desean hacerlo en un entorno que les pro-
cure las mismas condiciones de autonomia. En este
sentido, es en la demanda de un mundo accesible
donde mejor queda plasmado el modelo social de Ia

21 | Plan nacional de Accesibilidad 2004-2012. Por un nuevo
paradigma, el Disefio para Todos, hacia la plena igualdad de
oportunidades. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. 2003

discapacidad, que postula la idea de que el problema
de la escasa o nula participacién de las personas con
discapacidad en muchos ambitos sociales, radica, no
en los individuos exclusivamente, sino en el entorno
y, asi, no se trata tanto de capacitar a las personas
sino de “humanizar” al entorno para hacerlo mas in-
clusivo y accesible a todas las personas.

En esta tarea esimportante incluir un eje transversal in-
eludible si realmente queremos hablar de accesibilidad
universal: el género. No se trata de unatareafacil, yaque
el colectivo de personas con discapacidad esta entre-
nado para percibir las barreras, tanto materiales como
simbélicas, desde una perspectiva pretendidamente
neutra, que se entiende afecta por igual a mujeres y
hombres. Nada mas alejado de la realidad. El esfuerzo
que supone hacer visible esas otras barreras, distintas e
ignoradas hasta la fecha que afectan de manera espe-
cifica a las nifias y mujeres con discapacidad, supone un
desafio importante ya que apenas si existe bibliografia
ni proyectos concretos acerca de la cuestion.

Es por lo tanto necesario realizar una reflexién acer-
ca de como las ciudades estan disefiadas a partir de
patrones excluyentes, donde el ejercicio de ciudadania
se ve seriamente entorpecido de una manera especial
cuando se tiene discapacidad y ademas se es mujer.
Vamos a tratar de analizar las distintas formas en las
que el disefio, la planificacion urbanay la distribucién
de recursos afectan, ya sea de manera positiva —bue-
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nas practicas- o negativa al ejercicio de los derechos
humanos de las mujeres con discapacidad.

La construccion de los espacios

La ciudad se construye en los espacios publicos, en los
lugares donde las personas se encuentran, donde hay
posibilidad de intercambio e interaccién. El denomina-
do normalismo permea, sin embargo, el disefio de los
espacios urbanos, siguiendo estandares especificos
gue obvian la existencia de la diversidad corporal y fi-
siolégica, reforzando el significado de “cuerpo normal”.
Por su parte, la exacerbacién de la individualidad y de
la maximizacién del beneficio econémico han dado lu-
gar a modelos de ciudad adn mas excluyentes donde
las personas, incluidas las catalogadas “normales”, se
difuminan. Asi van surgiendo urbanizaciones a las que
s6lo se puede acceder a través de una autopista, lo que
supone la constante utilizacion del automavil, mientras
gue pequefias poblaciones conectadas durante siglos
por caminos comarcales quedan diseccionadas por
amplias carreteras de varios carriles. Estas nuevas “ciu-
dades de los promotores” ademas, siguen adoleciendo
de la falta de accesibilidad para las personas con movi-
lidad reducida, multiplicando la hostilidad del entorno.

En este caso concreto la dimensién de género puede
ser percibida en el hecho evidente de que son preci-
samente las mujeres con discapacidad, y ain mas, las

Foto 1. Autovia A-92 entre Sevillay el Aljarafe.

que tienen discapacidades severas, las que se ven es-
pecialmente afectadas por este modelo, ya que son
aquella parte del colectivo con mayores dificultades
econémicas. En un esquema de ciudad que obliga a va-
lerse de un automavil para realizar cualquier traslado
supone que quienes no cuentan con el poder adqui-
sitivo suficiente para adquirir un transporte privado,
habida cuenta de los déficits que ain presentan los
transportes publicos, veran menoscabada su libertad
como ciudadanas y ciudadanos (ver Foto 1).

Las mismas consideraciones pueden realizarse res-
pecto a la demanda de que se ofrezca a la ciudadania
medios de transporte publicos totalmente accesibles,
ya que al ser éstos usados sobre todo por mujeres por
las mismas razones expuestas anteriormente, im-
plicaria una mejora en la calidad de vida de quienes
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Fotos 2y 3. Sistema tubular de paradas de autobus de Curitiba.

cuentan con menos medios para poder costearse un
medio de transporte propio.

En contraste al sistema tubular de paradas de autobiis
de la ciudad brasilefia de Curitiba (ver Fotos 2y 3), en
nuestras ciudades es muy comuan encontrar lugares en
los que ni siquiera se proporciona a la persona usuaria
un lugar en el que descansar mientras se espera la lle-
gada del vehiculo (ver Foto 4).

Este disefio que cortocircuita la cotidianeidad y el
contacto directo entre los ciudadanos y ciudadanas en-
cuentra su contrapunto en lo que se ha dado en llamar
accesibilidad desapercibida, modelo que entroniza una

Foto 4. Usuaria de bastones esperando el autobus, de pie, en Huelva.
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forma de concebir los espacios donde el estandar es
precisamente el marcado por las personas con movili-
dad reducida, usuarias de silla de ruedas, con baja talla,
etc. Un entorno concebido a partir de estas premisas se
caracteriza por ser inclusivo. Como sefala el arquitec-
to ROVIRA BELETA, al incorporar esta caracteristica
en el disefio de los espacios, itinerarios, elementos,
mobiliario, productos y en todo aquello que nos rodea
mejoramos sin duda el confort y la calidad de los ser-
vicios y productos ofrecidos al publico en general, sin
aumentar su coste, y siendo de uso habitual para todas
las personas y apto incluso para aquellas con grandes
limitaciones fisicas, psiquicas y/o sensoriales, sin que la
mayoria se aperciba de esta circunstancia. Ademas de
aplicar este modelo habria que repensar nuevas formas
de planificacién urbana donde el concepto de calidad de
vida esté presente.

El sesgo de género también puede percibirse en deman-
das tan concretas, y en apariencia tan neutras, como
es la instalacion de ascensores. A primera vista cabria
pensar que la expresion de esta demanda no estaria
modulada por consideraciones de género. Sin embargo
es muy comun que mientras que los varones sélo exigen
lainstalacién de ascensores que cumplan con la norma-
tiva establecida (dimensiones del ascensor, ancho de
puertas, etc.) las mujeres solicitan por ejemplo, que en
aquellos casos en los que sea posible, los ascensores
exteriores sean construidos con materiales transpa-
rentes, como un plus de seguridad (ver Fotos 5y 6). El

Foto 5. Modelo de ascensor transparente.

Foto 6. Modelo de ascensor transparente.
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Foto 7. Cajero automatico no accesible.

Foto 8. Supermercado no accesible.

hecho de que para la mayoria de las mujeres un espacio
de reducidas dimensiones como un ascensor sea con-
cebido como un espacio potencialmente peligroso —de
hecho muchas agresiones sexuales se producen en es-
tos lugares o en los portales de los edificios- se traduce
en esta peticién, que es so6lo expresada por las mujeres.

La invisibilidad de las mujeres con discapacidad como
ciudadanas consumidoras, tema este en el que se
abundara en el capitulo relacionado con la cuestion
de la independencia, se traduce asimismo en espacios
gue vedan su participacién en ese ambito.

Laidea de que las mujeres con discapacidad no forman
parte del sector productivo, que no son consumidoras
y que ademas no se preocupan por su aspecto fisico
se percibe en los disefios de muchos servicios tan di-
versos como cajeros automaticos, supermercados,
centros comerciales, oficinas de empleo, centros de
belleza o tiendas de ropa (ver Fotos 7y 8).
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La posibilidad de contar con ingresos propios pasa por
acceder al mercado de trabajo en igualdad de condi-
ciones que el resto de la poblacién. Ya en las primeras
etapas de la bisqueda de empleo se detectan obsta-
culos, barreras arquitecténicas, que ponen en evidencia
que las personas con discapacidad, y aun mas, las mu-
jeres, no son consideradas como personas productivas
ni consumidoras.

Los probadores de las tiendas de ropa son un buen
ejemplo de ello, ya que generalmente son estrechos y
no permiten que una mujer en silla de ruedas pueda
acceder a ellos (ver Foto 9). En el mismo sentido cual-
quier centro estético presenta numerosas barreras
(ver Foto 10).

Se ha de concebir la ciudad vy los servicios que presta
como lugares donde los seres humanos puedan convivir
en su diversidad, ya que en ultima instancia estamos
hablando del derecho a la propia ciudad como una
nueva manera de promocion, respeto, defensa y rea-
lizacion de los derechos civiles, politicos, econémicos,
sociales, culturales y ambientales garantizados en los
instrumentos regionales e internacionales de derechos
humanos tal y como lo sefala la Carta Mundial por el
Derecho a la Ciudad.?? En este contexto, desde el punto

22 Carta Mundial del derecho a la Ciudad. GLOOBAL
http://www.gloobal.net/iepala/gloobal/fichas/ficha.php?id=1288
&Gentidad=Textos&html=1

Foto 9. Probador de ropa no accesible.

Foto 10. Centro de estética (cabina de estética
y lavacabezas) no adaptado.
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de vista de la discapacidad, la accesibilidad universal
debe ser entendida como una condicién necesaria para
poder ejercer los derechos fundamentales, convirtién-
dose en parte del “contenido esencial” de los mismos.

Es asi como las mujeres y hombres con discapacidad
se hanido alejando de las visiones asistencialistas que
impregnaban su lucha contra la discriminacion y han
reelaborado sus reivindicaciones en el lenguaje de los
derechos, exigiendo la garantia de accesibilidad como
un requisito ineludible para la realizacién efectiva de
los derechos, y por lo tanto, como parte del contenido
esencial de los mismos, lo que se traducira en una ma-
yor proteccion por parte del sistema juridico al quedar
abierta la puerta del recurso de amparo y del control
de constitucionalidad.?

Aunque sea esta la tendencia que estan siguiendo los
tribunales en algunos paises, como por ejemplo, Cana-
da, en el nuestro sin embargo, atin no se reconoce de
forma automatica la accesibilidad como condicion del
derecho a la igualdad. He ahi la importancia de recon-
ducir el debate poniendo en el centro de la discusién
los derechos de las personas con discapacidad como
derechos humanos, entendidos no como meras decla-
raciones, sino como luchas reales por esos derechos,

23 ASIS, Rafael; AIELLO, Ana Laura; BARIFFI, Francisco; CAMPOY,
lgnacio y PALACIOS, Agustina. Sobre la accesibilidad universal en el
derecho. Cuadernos Bartolomé de las Casas. Dykinson, 2007, p.108.

donde su vigencia y eficacia se materializan. Por ello
es necesario realizar un acercamiento, ademas, que
no se cifia a lo puramente legalista/garantista, al fe-
némeno de la discapacidad, sino claramente activista
y comprometido con la realidad a la que se enfrentan
millones de personas en el mundo caracterizada por el
acceso restringido a los recursos y por |la presencia de
barreras simbolicas y materiales que obstaculizan su
pleno desarrollo.
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Vivienda

GRAFICA N° 1.1: Vivienda y edad
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Si ésta es la situacion en los espacios comunes o
comunitarios, los espacios privados son también
elementos que entorpecen el pleno desarrollo como
personas de las mujeres con discapacidad, que en
miles de casos requieren de adaptaciones en sus vi-
viendas. Se trata de una cuestion conectada con la
accesibilidad, esta vez en el entorno no visible. Inte-
resa conocer cdGmo y con quién viven las mujeres con
discapacidad, cuales son los niveles de independen-
cia del hogar de sus progenitores (padres, madres,
abuelos, abuelas...), a qué edad se independizan, si
lo hacen en mayor o menor medida las mujeres con
discapacidades mas leves, qué adaptaciones tienen
en sus casas, etc.

Ensucasa Ensu propio

de origen hogar
Hasta 30 afios 443 187
De31a50 389 1.347
A partirde 50 61 916

Total: 3.343

Como se observa en esta grafica, de las 3.343 mujeres
entrevistadas el 70% de las que tienen 30 afios o me-
nos viven en casa de sus progenitores, descendiendo
el porcentaje a 22% en la horquilla de edad que va en-
trelos 31y 50 afios. Sélo el 6% de las mujeres mayores
de 50 afios entrevistadas vivia en su casa de origen.
En este punto hay que sefialar que muchas de estas
mujeres mayores, y especialmente las gravemente
afectadas, han mantenido su residencia en su casa de
origen hasta el fallecimiento de sus progenitores.
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GRAFICA N° 1.2: Lugar de residencia y grado de afectacién de la discapacidad
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Si relacionamos el nimero de mujeres que viven fue-
ra del hogar de sus progenitores o familia de origen
(incluimos a las mujeres que han pasado su nifiez y
juventud en casa de abuelas y abuelos u otros familia-
res) y el grado de afectacion de la discapacidad, vemos

GRAFICAN° 1.3

Vivienda en centro residencial

3%
100 mujeres

= Residencia
= No residencia

Casade origen Propio hogar

En tramite 37 272
Leve 282 979
Moderada 101 423
Grave 473 776
Total: 3.343

que del total de mujeres con discapacidad leve entre-
vistadas, el 78% vive en su propio hogar. En el caso de
las mujeres con discapacidad moderada el porcenta-
je sube al 81%, siendo el porcentaje del 80% para las
mujeres con discapacidad grave.

Del total de las mujeres entrevistadas, sélo el 3% vivia
en una residencia para personas con discapacidad.
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GRAFICAN® 1.4
Vivienda adaptada

36%

1.206 mujeres

De las 3.343 mujeres con discapacidad entrevistadas
sobre esta cuestion, tienen adaptada su vivienda un
total de 1.206, es decir, el 36%. El 64% restante reco-
noce no tener adaptacion alguna.

“En la cocina me vendria muy bien tener ar-
marios s6lo en la parte de abajo, ahi llego sin
problemas, a los de arriba tengo que pedirle a mi
marido que me ayude, pero los utilizo poco, sélo
para las cosas grandes, que pesan y que de todas
maneras no puedo coger yo..." (P.V. 34 afos).

GRAFICAN® 1.5
Adaptaciones necesarias

Se observa que de esas 1.206 mujeres que necesitan
adaptaciones en su vivienda sélo el 29% cuenta real-
mente con ellas. Asi un total del 71% de las mujeres
vive en un espacio no accesible, lo que es un factor de
exclusion fundamental a tener en cuenta.

“Parece que yo no cuento nunca, con mi edad,
ni siquiera tengo habitacién propia, estoy en la
salita, con los trastos de coser, con las estante-
rias, la tele... todo por medio y ya ni puedo pasar
ahora con el andador” (M.L. 58 afios)
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Esto da cuenta de la negacién del espacio propio como
un derecho fundamental que se le niega a muchas
mujeres con discapacidad, especialmente a las severa-
mente afectadas, produciéndose asi un agravamiento
de su dependencia y falta de autonomia. Como una
metafora de su situacién de subordinacion, podriamos
aqui hacer referencia al libro de Virginia WOOLF?* don-
de expresamente habla de la habitacién propia, es decir
de la conquista y recuperacién de todos esos espacios
negados y que en el caso de las mujeres con discapaci-
dad se sita, no ya en el ambito piblico y econémico,
sino incluso en el privado como es el domicilio.

“Pusieron el ascensor hace dos afos, antes salia
muy poco, era un follén para todos sacarme por
las escaleras, un peligro. Me puse muy contenta
cuando pusieron el ascensor y me arreglaron el
cuarto para poder girar con la silla...” (M.M. 19
afos)

Es fundamental sacar a relucir esta situacién, ya que
se suele hablar de la exclusién del ambito pablico que
sufren en general las mujeres, sin llegar a reparar que
en el caso de las mujeres con discapacidad la exclusién
es tal que no encuentran su lugar propio ni siquiera en
su hogar, o simplemente en el lugar en el que residen.

24 WOOLF, Virginia. Una habitacién propia. Seix Barral. Barcelo-
na, 2001.
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I Convencion de los derechos de las personas

con discapacidad

Articulo 29. Participacion en la vida politi-
cay publica

Los Estados Partes garantizaran a las personas con
discapacidad los derechos politicos y la posibilidad
de gozar de ellos en igualdad de condiciones con las
demas y se comprometeran a:

@ Asegurar que las personas con discapacidad pue-

dan participar plena y efectivamente en la vida
politicay publica en igualdad de condiciones con las
demas, directamente o a través de representantes
libremente elegidos, incluidos el derecho y la posi-
bilidad de las personas con discapacidad a votary
ser elegidas, entre otras formas mediante:

© La garantia de que los procedimientos, instala-
ciones y materiales electorales sean adecuados,
accesibles y faciles de entender y utilizar;

@ La proteccién del derecho de las personas con
discapacidad a emitir su voto en secreto en elec-
ciones y referéndum publicos sin intimidacion, y
a presentarse efectivamente como candidatas
en las elecciones, ejercer cargos y desempefiar
cualquier funcién publica a todos los niveles de

gobierno, facilitando el uso de nuevas tecnolo-
gias y tecnologias de apoyo cuando proceda;

® La garantia de la libre expresion de la volun-
tad de las personas con discapacidad como
electores y a este fin, cuando sea necesarioy a
peticion de ellas, permitir que una persona de su
eleccion les preste asistencia para votar;

@ Promover activamente un entorno en el que las

personas con discapacidad puedan participar ple-
na y efectivamente en la direccion de los asuntos
publicos, sin discriminacion y en igualdad de condi-
ciones con las demas, y fomentar su participacion
en los asuntos publicos y, entre otras cosas:

© Su participacién en organizaciones y asocia-
ciones no gubernamentales relacionadas con
la vida publica y politica del pais, incluidas las
actividades y la administracion de los partidos
politicos;

@ La constitucion de organizaciones de personas
con discapacidad que representen a estas per-
sonas a nivel internacional, nacional, regional y
local, y suincorporacion a dichas organizaciones.



Participacion

ocio y tiempo libre ®
Las mujeres con discapacidad
enfrentan mayores dificultades
para participar en la vida asociativa
y en actividades sociales de ocio

y tiempo libre

Participacion

La participacién de las mujeres con discapacidad en lo
gue podriamos denominar la cosa publica, la res pu-
blica, ha sido histéricamente inexistente. Mas bien
cabria decir invisible, ya que en el seno de las organiza-
ciones de la discapacidad las mujeres han participado
activamente, aunque relegadas a un segundo plano.
Si queremos trazar una genealogia del movimiento
por la igualdad de las mujeres con discapacidad, sin
duda tenemos que hacer referencia a la aparicion del
Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad de Europa,
adoptado el 22 de febrero de 1997 por el Grupo de Tra-
bajo sobre la Mujer frente a la Discriminacion del Foro
Europeo de la Discapacidad. El impacto mas inmediato
gue este documento reivindicativo produjo fue la pau-
latina toma de conciencia por parte del movimiento
asociativo de la discapacidad de la necesidad de abor-
dar la cuestién de la discapacidad desde una nueva
perspectiva, la de género, hasta entonces ignorada.

Sélo dos afios antes de que saliera a la luz el Manifies-
to, se habia celebrado la IV Conferencia Mundial de Ia
Mujer en la ciudad de Beijing, en la que participaron
activamente mujeres con discapacidad. Aan asi la in-
visibilidad sufrida por las mujeres con discapacidad en
dicho evento fue un acicate importante para comenzar
a organizar plataformas especificas de reivindicacién
que combinaran el género y la discapacidad.

Claro que este Manifiesto no surgié por generacién
espontanea, sino que fue fruto de las reivindicaciones
que ya en los 90 habian expresado grupos activos de
mujeres con discapacidad europeas. Muchas de ellas
habian participado anteriormente en el movimiento
de mujeres y habian realizado acercamientos al pen-
samiento feminista, sin reflexionar en profundidad
acerca de la diferencia que implicaba ser una mujer y
tener ademas una discapacidad. Su participacién en el
movimiento feminista se debia a que se sentian iden-
tificadas con la lucha contra la opresién sexista y el
patriarcado, pero sin embargo, echaban en falta algo
que les afectaba mas directamente y no encontraban
las respuestas.

Es precisamente en este contexto de critica y accion
cuando surge en el afio 1999 Ia Comisién de la Mujer
de CANF COCEMFE Andalucia, érgano encargado de
impulsar las politicas de promocion de la igualdad en-
tre mujeres y hombres en el seno del colectivo. Un afio
mas tarde, como fruto del trabajo de dichainiciativa, se
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constituye la Asociacién para la Promocién de la Mujer
con Discapacidad LUNA, la primera de este tipo en la
comunidad auténoma andaluza, liderada por mujeres
con discapacidad que llevaban afios participando en
el movimiento asociativo. En la actualidad y tras casi
una década de trabajo reivindicativo y de desarrollo
de programas de accién e intervencion, la Asociacién
LUNA se ha convertido en Federacion, aglutinando a 8
asociaciones provinciales.

La Federacion de Asociaciones para la Promocién de la
Mujer con Discapacidad LUNA Andalucia, fue asi crea-
da en 2007, continuando la labor desempefiada desde
el afio 2000 por la Asociacién para la Promocion de
l[a Mujer con Discapacidad LUNA. En la actualidad Ia
Federacién aglutina a ocho Asociaciones Provinciales
LUNA y cuenta con mas 3.000 mujeres socias en toda
la comunidad auténoma. Asimismo nuestra referencia
ha servido a otras comunidades auténomas para or-
ganizarse en asociaciones o federaciones de mujeres
con discapacidad con una linea ideolégica de género y
discapacidad.

El asociacionismo es una de las herramientas mas im-
portantes para impulsar el cambio social asi como un
termémetro del empoderamiento colectivo en rela-
cién con la vida comunitaria.

Los datos que se van a exponer en este epigrafe han
sido extraidos de las encuestas y entrevistas reali-

zadas por el Programa de Atencion Integral para las
Mujeres con Discapacidad, y han sido completados
incluyendo los organigramas directivos de las princi-
pales organizaciones dedicadas a la discapacidad, para
dar cuenta de la participacién real de las mujeres del
colectivo en los drganos de decisién de las organizacio-
nes que representan a las personas con discapacidad
de Andalucia.

GRAFICA N° 2.1
Asociacionismo

= Asociadas
= No asociadas

* Sobre un tot-

Algo mas de la mitad de las mujeres entrevistadas, el
57% especificamente, si participa en grupos organiza-
dos, principalmente dedicados a la discapacidad. Esto
se explica por dos razones fundamentales: en primera
instancia se ha entrado en contacto con mujeres rela-
cionadas con las redes asociativas de |a discapacidad
y ademas a lo largo de la ejecucion del proyecto mu-
chas mujeres tomaron conciencia de su situacién vy
comenzaron a asociarse a entidades que trabajan por
los derechos de las personas con discapacidad, o mas
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concretamente, de las mujeres del colectivo. El 43%
restante de mujeres, es decir, 1.429 mujeres, no estan
integradas en asociaciones de ningun tipo.

GRAFICAN° 2.2
Asociacionismo por zonas

= Urbana
= Rural

Al analizar las 1.914 mujeres asociadas, se observa un

mayor nivel de participacion en asociaciones de las

GRAFICA N° 2.3: Tipos de asociadas

mujeres con discapacidad residentes en la zona urba-
na, hasta un 80%, bajando el porcentaje a un 20% en
las zonas rurales. Esto se debe, en parte, a que este
dato ha sido recogido tras las intervenciones del PAIM
por nuestros equipos técnicos, y se ha incluido a las
mujeres que durante este proceso se han ido asocian-
do. El hecho de que el nimero de mujeres asociadas
sea tan alto en las ciudades también puede explicarse
por el hecho de que los Servicios de Atencién Integral
de LUNA han estado ubicados precisamente en las
zonas urbanas con objeto de aumentar las posibilida-
des de comunicacién y transporte y a su vez facilitar
el desarrollo de la vida organizativa de las asociacio-
nes LUNA. De cualquier manera se hacen esfuerzos y
forma parte de las prioridades de trabajo anuales de
la asociacién la creacion y desarrollo de redes en el en-
torno rural.

61%

AS. Discapacidad
AS. Mujer

AS. Vecinales
Otras

25%

Muijeres con discapacidad
asociadas

Entidades de discapacidad: 1.167
Entidades de mujeres: 478
Asociaciones vecinales: 58

Otras: 211

11% Total: 1.914
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Si analizamos el tipo de asociacién en la que las mu-
jeres con discapacidad participan observamos que el
61% lo hacen en entidades dedicadas precisamente a
la discapacidad, el 25% a asociaciones de mujeres, el
3% a asociaciones vecinales, mientras que el 11% res-
tante lo hace en otro tipo de entidades sociales.

Todavia en la actualidad la participacion en la vida so-
cial y politica de las mujeres con y sin discapacidad en
Andalucia, como en el resto del pais, sigue siendo es-
casa, al menos en los niveles gerenciales. En el ambito
de la discapacidad, sin embargo, no hay que perder de
vista que en gran parte de los casos fueron las muje-
res, y mas especificamente las madres de hijos e hijas
con discapacidad, quienes impulsaron la creacion de
asociaciones dedicadas a la discapacidad.

En muchas organizaciones sociales dedicadas a la dis-
capacidad hoy dia se observa como todavia el personal
encargado de prestar servicios directamente a las
personas usuarias, son en su mayoria mujeres, mien-
tras que los hombres siguen ocupando los puestos de
mayor responsabilidad en estas instituciones. Asi la
situacion y posicion de las mujeres con discapacidad
en el movimiento asociativo no difiere de la tendencia
general. Si la conquista de los espacios publicos y mas
aun, el papel de representante de la ciudadania sigue
identificandose con el rol propiamente masculino, en
el ambito de la discapacidad las brechas entre los gé-
neros mantienen esta desigualdad.

Sobre esta cuestion una de las participantes en el pro-
grama decia:

“...en todas las juntas directivas no te encuentras
con una mujer, al revés, ni muchisimo menos...
yo estuve metida en directiva y todos son tios
menos yo, y eso es muy dificil... y ademas cerra-
dos de mollera... bueno...” (R.P. 44 afios)

Asi se valora el caracter prestacional del trabajo de
las mujeres, lo que significa que los servicios que se
ofrecen directamente a personas usuarias suelen
ser desarrollado por ellas, mientras que el traba-
jo masculino sigue considerandose en su vertiente
mas gerencial, lo que se traduce en una mayor pre-
sencia de varones en los drganos de gobierno de las
entidades.

GRAFICAN® 2.4
Presencia de mujeres en los drganos de decision de
organizaciones sociales andaluzas dedicadas

a la discapacidad

Analicemos a continuacion la presencia real de mu-
jeres en los drganos directivos de las organizaciones
de personas con discapacidad. Se incluyen aqui sola-
mente al conjunto de entidades representativas de la
discapacidad fisica.
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Analicemos en primer lugar en valores absolutos el nu-
mero de mujeres y hombres totales presentes en las
juntas directivas:

GRAFICAN® 2.5

Porcentaje de mujeres y hombres que ostentan
cargos directivos en organizaciones sociales
andaluzas dedicadas a la discapacidad

= Hombres
= Mujeres

De un total de 229 cargos directivos, 138 son detenta-
dos por hombres y 91 por mujeres. Es decir se alcanza
tan sélo el 40% de representatividad femenina.

GRAFICAN® 2.6

Porcentaje de mujeres y hombres que detentan

la presidencia de los drganos de decision de organiza-
ciones sociales andaluzas dedicadas a la discapacidad

35%

8 mujeres

= Hombres
Mujeres

Del total de las 23 organizaciones que componen el
movimiento asociativo de la discapacidad fisica y or-
ganica en Andalucia vemos que solamente en 8 de
ellas la presidencia recae en una mujer. Es decir sola-
mente un 35%, muy por debajo de |a paridad.

En cuanto al nimero total de mujeres que ostentan el
cargo de vicepresidentas, teniendo en cuenta que al-
gunas de ellas son compartidas tenemos que:

GRAFICAN®° 2.7

Porcentaje de mujeres y hombres que detentan

la vicepresidencia de los 6rganos de decision de organiza-
ciones sociales andaluzas dedicadas a la discapacidad

11 myjeres

= Hombres
= Mujeres

Asi 11 vicepresidentas frente a 23 vicepresidentes

varones. Hay que sefialar que como puede verse, el
numero total de vicepresidencias supera al numero de
entidades, habida cuenta de que muchas de estas son
plurales. La mayoria de hombres que detentan vice-
presidencias es, como puede observarse, aplastante.
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Apabullante resulta el dato referido al nimero de
hombres y mujeres que se reparten el cargo de la Se-
cretaria de Finanzas, uno de los mas importantes,
dado el control econémico que desde esta posicién
debe ejercerse:

GRAFICAN° 2.8

Porcentaje de mujeres y hombres que detentan la secre-
taria de finanzas de los érganos de decision de organiza-
ciones sociales andaluzas dedicadas a la discapacidad

= Hombres
= Mujeres

De las 24 personas que ejercen este cargo, solamente
4 son mujeres.

GRAFICAN® 2.9

Porcentaje de mujeres y hombres que detentan la secretaria
de organizacion de los drganos de decision de organizaciones
sociales andaluzas dedicadas a la discapacidad

= Hombres
= Mujeres

Nuevamente la presencia de hombres en este cargo es
predominante. Un total de 18 hombres, frente a sola-
mente 7 mujeres.

GRAFICA N° 2.10

Porcentaje de mujeres y hombres que detentan las vocalias de
los 6rganos de decision de organizaciones sociales andaluzas
dedicadas a la discapacidad

= Hombres
= Mujeres

Resultailustrativo comprobar que el cargo que cumple
con el criterio de |a paridad y es el que, en principio,
supone ejercer menor poder. Asi del total de 123 voca-
lias, 61 de ellas son detentadas por mujeres, es decir,
el 50%. La tendencia a cumplir con los requisitos de
paridad se esta realizando a través de la adhesion de
mayor nimero de mujeres a los cargos directivos de
menor relevancia politica.

Para finalizar con este bloque vamos a centrarnos ex-
clusivamente en aquellas organizaciones lideradas por
mujeres, con el fin de analizar si se respeta en estos casos
la paridad o la diferencia de porcentajes entre hombres y
mujeres es menos llamativa. Recordemos que un total
de 8 entidades estan presididas por mujeres.
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Distribuciéon de cargos en organizaciones presididas
por mujeres

Cargos Mujeres Hombres
Numero total
de vicepresidencias: 14  5(36%) 9 (64%)
Numero total
de secret. finanzas: 8 3(37%) 5(63%)
Numero total de secret.
organizacion: 8 3(37%) 5 (63%)
Numero total
de vocalias: 38 19(50%) 19(50%)
Numero total
de cargos: 68 30 (44%) 38 (56%)

(excluyendo presidencias)

Como podemos comprobar ni siquiera en las organi-
zaciones presididas por mujeres se alcanza la paridad
entre mujeres y hombres. La media es, como puede
apreciarse, de 40% mujeres - 60% hombres.

Ocio y tiempo libre

Una de las cuestiones clave relativas a la participacién
social es la disposicidn de tiempo libre y el uso que se
hace del mismo. El ocio y tiempo libre es por tanto una
tematica a abordar para el acercamiento a la realidad
de las mujeres con discapacidad e interesa conocer,
por ejemplo, si existe relacion entre el tiempo libre y el
grado de discapacidad asi como el uso que se hace del
tiempo del que se dispone.

El disfrute pleno del ocio y el tiempo libre es una via
privilegiada de participacion de las mujeres con disca-
pacidad en la sociedad, que permite a su vez ampliar
las redes de sociabilidad, especialmente para aquellas
que presentan discapacidades mas graves, y que porlo
tanto encuentran mayores dificultades para participar
en actividades de esta naturaleza o para acudir a espa-
cios especialmente concebidos para este fin.
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GRAFICA N° 2.11: Tiempo libre - grado de discapacidad

En tramite Leve

1
i

En cuanto al uso del tiempo nos damos cuenta de que

® No (tiempo libre)
m Si(tiempo libre)

IIII‘

las mujeres con discapacidades mas graves son las que
disponen de mas tiempo libre. En este sentido hay que
sefialar que existe una percepcién de que el tiempo del
gue se dispone, aun no estando ocupado por activida-
des concretas, tampoco revierte en el ocio y disfrute
de las mujeres en esta situacion. Muchas de ellas ha-
blan de un simple “dejar pasar el tiempo” sin objetivo
fijo.

“Mientras que a otras nifias en silla como yo las
ponian en la puerta de sus casas para que toma-
ran el sol y alli pasaban las horas muertas, mi
madre me incentivé a que participara con los de-
mads nifios. Si no tenia movilidad para saltar, las
nifias me ponian a dar la cuerda, pero yo juga-
ba con ellas, mi madre queria que yo fuera una
mads...” M.A. 61 afios

Moderada Grave

.
E

Tiempo libre y grado
de discapacidad

En tramite Leve Moderada Grave

Si 147 261 104 314
No 78 107 46 58

Total: 1.115

“No te puedes quedar en tu casa viendo la televi-
sién todo el tiempo, como si fueses un mueble...
Eso amarga a cualguiera” (E.l. 57 afios)

GRAFICA N° 212
Satisfaccion con el ocio

568; 51%

547;

49%

En relacion al grado de satisfaccion experimentado
por las mujeres con discapacidad en su tiempo de ocio
encontramos que poco menos de la mitad dice estar
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satisfecha, un total de 547 mujeres, sobre un total de
1.115 mujeres entrevistadas.

Sin embargo para muchas de las mujeres la existencia
de programas especificos de ocio y tiempo libre para
mujeres y hombres con discapacidad se justifica por
la existencia de numerosas barreras que obstaculizan
el disfrute de actividades ludicas con plenas garan-
tias, aunque esto implique cierto aislamiento y tener
que relacionarse principalmente con personas con
discapacidad.

En la siguiente grafica, por ejemplo, observamos las
dificultades de acceso que las mujeres han expresado
a la hora de utilizar servicios de ocio (bares, restauran-
tes, cines, teatros, parques...).

Otro dato significativo con respecto al ocio y al tiem-
po libre es la confirmacion de la existencia de un ocio
pasivo y consumista. La actividad “ver tv” es la prin-
cipal. Asi el 58% de las mujeres afirman tener ésta
como actividad de ocio, seguida de un segundo blo-
gue de actividades que habitualmente realizan las
mujeres como escuchar musica o radio, pasear y leer.
Por ultimo, nos encontramos con otras ocupaciones
realizadas como las manualidades, usar el ordenador,
participar en asociaciones, hacer deporte, realizar vi-
sitas culturales o participar en jornadas y congresos,
entre otras.

GRAFICA N° 213
Accesibilidad de los sitios de ocio a los que acude
de forma habitual

= Accesible

= No accesible

* Sobre un tot:

Un nada despreciable 40% de los lugares de ocio y
tiempo libre que frecuentan o les gustaria frecuentar
a las mujeres entrevistadas son totalmente inaccesi-
bles para una persona con movilidad reducida. Es este
un ejemplo mas del diferente impacto que los espacios
inaccesibles, aparentemente neutros, tienen sobre las
mujeres con discapacidad, como se indicé en el apar-
tado anterior.
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GRAFICA N° 214
Uso de Internet

En cuanto a la utilizacién de nuevas tecnologias en-
contramos que el 61% de las mujeres entrevistadas no
han utilizado nunca internet.

Del total de 439 mujeres que si han utilizado internet
en algan momento, encontramos que el 44% lo hace
de una manera frecuente, el 49% ocasionalmente y el
7% restante casi nunca lo utiliza.

Este eje de nuevas tecnologia debe ser estudiado con
mayor detenimiento en propuestas de investigacion
futuras, habida cuenta de su importancia en la so-
ciedad actual y atin mas en el caso de las mujeres y
hombres con discapacidad, que han encontrado en la
red un espacio nuevo de socializacién, participacién
politica e incluso nuevas formas de construccién de
identidad.

GRAFICA N° 2.15: Frecuencia de uso de Internet

49%
44%

B Frecuentemente
® QOcasionalmente
® (Casinunca

Frecuencia de uso de Internet
Frecuentemente: 191
Ocasionalmente: 217

7% Casi nunca: 31
Total: 439
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I Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad

Articulo 8. Toma de conciencia

Los Estados Partes se comprometen a adoptar me-
didas inmediatas, efectivas y pertinentes para:

O Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar,
para que tome mayor conciencia respecto de las
personas con discapacidad y fomentar el respeto
de los derechos y la dignidad de estas personas;

@ Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las
practicas nocivas respecto de las personas con dis-
capacidad, incluidos los que se basan en el género o
la edad, en todos los ambitos de la vida;

© Promover la toma de conciencia respecto de las
capacidades y aportaciones de las personas con
discapacidad.

Las medidas a este fin incluyen:

© Poner en marcha y mantener campafias efectivas
de sensibilizacion publica destinadas a:

© Fomentar actitudes receptivas respecto de los
derechos de las personas con discapacidad;

@ Promover percepciones positivas y una mayor
conciencia social respecto de las personas con
discapacidad;

® Promover el reconocimiento de las capacidades,
los méritosy las habilidades de las personas con
discapacidad y de sus aportaciones en relacion
con el lugar de trabajo y el mercado laboral;

@ Fomentar en todos los niveles del sistema educa-
tivo, incluso entre todos los nifios y las nifias desde
una edad temprana, una actitud de respeto de los
derechos de las personas con discapacidad;

@ Alentar a todos los érganos de los medios de co-
municacién a que difundan una imagen de las
personas con discapacidad que sea compatible con
el propésito de la presente Convencion;

® Promover programas de formacién sobre sensibi-
lizacion que tengan en cuenta a las personas con
discapacidad y los derechos de estas personas.



Autopercepcién, decisiones y actuar en funcién de propios criterios vy,

finalmente, el afecto positivo o negativo que acom-

identidad de gé
ijaentiaa e genero pafia a los dos componentes anteriores. Una parte
e imagen social ® importante del autoconcepto es el sentimiento sobre

. . . . el propio cuerpo.
Las mujeres con discapacidad tienen Prop P

dificultades para elaborar Si bien el 80% de las mujeres entrevistadas a lo largo
una identidad de género y menor de este proceso de investigacién, aseguraba tener un

buen autoconcepto, a medida que se desarrollaban los

grado de autoestima debido a o - oo
grupos de discusidn se percibi6 un giro importante en

las construcciones sociales los discursos manejados por las mismas.
en torno a la discapacidad y

Como podemos observar, al desagregar el autocon-

el género en la sociedad patriarcal . , , ,
cepto segun los tipos de discapacidad, encontramos

GRAFICA N° 3.1: Autoconcepto segun tipo de discapacidad

Otras
Fisica Organica discapacidades

. . . Autoconcepto
Positivo Negativo
. . . Fisica 649 180
780I 82" sl Organica 122 26
m Negativo Otras Discapacidades 112 26
= Positivo l l l Total: 1.115

La autoestima de las personas se conforma de tres que es algo menos positivo para aquellas mujeres que
componentes clave: el autoconcepto o idea que se tienen una discapacidad fisica en comparacion con las
tiene de si; la autoafirmaciéon o autodeterminacion, demas discapacidades.

a nivel conductual, que implica la capacidad de tomar
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GRAFICA N° 3.2: Sentimiento con el cuerpo

58%

Y
B Excelente .
= Bien
B Regular .
: v i
=
B N

El sentimiento con el propio cuerpo puede ser definido
como el afecto positivo o negativo que se le da a la
imagen corporal y constituye un elemento fundamen-
tal para crear el concepto del yo, formando parte de la
estructura de la autoestima.

GRAFICAN® 3.3
Autoestima

= Positivo
= Negativo

T 1:o-

26%

Sentimiento con el cuerpo
Excelente: 31

Bien: 649

Regular: 289

Mal: 146

Total: 1.115

13%

Sobre este particular los datos extraidos sefialan que
solamente un escaso 3% del total de las mujeres es-
taba plenamente satisfecho con su propio cuerpo. El
58% se sentia bien, el 26% regulary un 13% mal.

En cambio se percibe una profunda escisién entre lo
que se siente como ser humano y la percepcién que
los demas tienen, en la mayoria de los casos mediada
por la enfermedad, considerada siempre y inicamente
como enfermedad, sin matiz alguno:

“... la enfermedad antes que la persona... enfer-
ma, simplemente, pero persona en principio y
jcreen que no, que ti eres una enferma antes que
una personal...” (A.M. 27 afios)
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“... yo muchas veces voy por la calle, voy por
ejemplo como hoy, que voy con el chandal, la
mala cara y el mofio, y a lo mejor te encuentras
con las mujeres mayores, jhay que ver!, con lo
guapa que es, pobrecita. Y yo digo, pobrecita...
cpor qué? Si es que yo no estoy enferma, si es
que lo que yo tengo es un hueso roto como un
cable, que yo no me considero un enferma, yo lo
que necesito es un pegamento...” (E.M. 29 afios)

Laimagen manifiesta de la discapacidad fisica trascien-
de el cuerpo, de tal manera que una mujer con este tipo
de discapacidad se convierte a su vez en el imaginario
social en una mujer con discapacidad mental o psiquica.
El miedo a la pérdida de control sobre el propio cuerpo,
idea recurrente en las teorizaciones sobre la discapaci-
dad, aparece reflejado en el comentario siguiente:

“A los ojos de los demas tu, como discapacitada,
primero eres tonta y, sequndo, no puedes hacer
nada con tu cuerpo...” (A.R. 40 afios)

Todos estos estereotipos en torno a la discapacidad
interfieren en la vida de las mujeres, al arrebatarseles
el derecho a decidir sobre su propia vida, cercenando-
les su libertad de eleccién. Por lo general las familias
se arrogan la potestad de decision?. Asi:

25 Para abundar mas en esta cuestion resulta interesante la cla-
sificacion de las posiciones articulantes entre las mujeres con

“... pero vamos a ver, jojo! que yo no puedo
andar pero si puedo pensar... y no te dan la opor-
tunidad ellos (la familia) opinan, ellos piensan,
ellos hacen planes...: jno, es que la nifia no puede
subir las escaleras!... pero, espérate a ver, si ya
estamos poniendo los obstdculos y no los hemaos
encontrado...” (S.A. 41 afios)

La discapacidad convierte a cualquier ser humano en
objeto de cuidado constante, usurpandosele de esta
manera su dimension activa, como sujeto protagonis-
ta de su vida y titular de derechos. El problema de la
sobreproteccién de las mujeres es también una cues-
tion recurrente:

“Tienes discriminacién por el hecho de que te
consideran siempre como menor de edad, porque
yo... a mi ni mi madre ni mi padre me tienen que
decir qué me tengo que poner..., ni si les parece
0 no les parece, la decision es mia, ;me expli-

discapacidad y sus familias, expuesta por SANTAMARIA, Cristina;
LOPEZ UGARTE, Pedro y MENDIGUREN, Verénica, para quienes
existe cuatro posiciones fundamentales: grupos familiares que
alientan posiciones emancipatorias; grupos familiares que alientan
posiciones competitivas; grupos familiares que promueven posi-
ciones comunitaristas; grupos familiares que alientan posiciones
integracionistas. En Conflictos y dificultades para la inclusién social
de las personas con discapacidad. Aproximacién general y andlisis
de la situacién de las mujeres. Fundacién FASAD. Oviedo, 2003, p.
218-224.
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co? Entonces es lo que estabamos comentando,
nunca eres mayor de edad...” (A.M. 27 afnos)

La construccién social de la discapacidad y el género
sitla a las mujeres del colectivo en una suerte de es-
tado liminal®, como un proceso siempre inacabado de
transicién hacia la etapa adulta que en pocas ocasio-
nes llega a superarse.

“Yo lo digo porque a mi mis padres todavia me
viven y me ven como una nifia, y estoy casada
y todo y me ven como si yo fuese una cria chi-
ca y no lo sé... muchas veces te agobian. Eso no
es bueno, aunque en verdad lo hacen porque
te quieren pero te agobian, te entran ganas de
chillarles... y todo porque te protegen tanto, te
agobian tanto...” (M.L. 38 afios)

La imagen, en muchas ocasiones, contribuye a man-
tener estos estereotipos que califican a las mujeres
como seres asexuados, infantilizados. Son imagenes

26 La liminalidad es un estado que el individuo experimenta du-
rante un rito de paso; en ese proceso el sujeto no es miembro
completo de ningln status. Deja de serlo que antes era sin llegar
a alcanzar un estatus nuevo. Durante la fase liminal el indivi-
duo se encuentra separado de su status anterior, pero no es una
parte completa del siguiente. TURNER, Victor. E/ proceso ritual.
Estructura y antiestructura. Taurus, Madrid 1988.

que también se construyen a través de los medios de
comunicacion:

“Entre bajitas que somos nos compraban la talla 10
0 la 12 de nifos, y siempre traian mufequitos, jun
pantalén vaquero con mufequitos!” (S.T. 26 afios)

“En las peliculas sélo te cuentan lo amargo, la
tragedia... y los programas de la tele lo mismo,
una historia para llorar, jpobrecito!... como si no
fuésemos personas...” (A.R. 40 afios)
Estas imagenes distorsionadas afectan de una
manera muy especifica a aquellas mujeres con una dis-
capacidad adquirida en la etapa adulta, ya que supone
reiniciar un proceso de identificacién incluyendo un
nuevo factor estructurante, como puede ser la disca-
pacidad fisica. Las mujeres asi tienen que reacomodar
su identidad a una nueva realidad antes desconocida.

Esto ha sido estudiado por Erving GOFFMAN, en su
libro Estigma donde sefiala que cuando un individuo
adquiere tardiamente un ‘yo nuevo’, estigmatizado,
las dificultades que experimenta para entablar nue-
vas relaciones pueden extenderse en forma lenta a
sus vinculos anteriores. Aquellos con los que se vin-
cula después de adquirir un estigma pueden verlo
simplemente como una persona que tiene un defecto;
quienes lo conocen desde antes estan ligados a una
concepcién de lo que fue alguna vez, y pueden, por
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consiguiente, sentirse incapaces de brindarle, sea un
trato natural, sea una total aceptacion familiar.?’

“...a tu madre si te ha visto normal siempre, pues
ahora la familia, digamos, que también tiene
un rechazo a que estés minusvdlida. No eres tu.
Estamos hablando de la diferencia de ser min-

usvalida de un tiempo a esta parte o no serlo...
(E.M. 38 afios)

“Yo es que no me puedo permitir el lujo de no
poder moverme, porque no, porque yo tengo que
seryo y si yo no me muevo, ya no soy yo.... Y eso
lo estoy llevando yo muy mal...” (R.F. 43 afos)

Obviamente en este proceso de identificacion, la cons-
truccion de género también juega un papel importante
sobre las mujeres con discapacidad, aunque muchas
de ellas consideren que |a discapacidad las mantiene
al margen de lo que social y culturalmente se concibe
como femenino:

“Yo con mi discapacidad no puedo ponerme ni
tacones, asi que ya no me gusto. Tengo andares
de Lina Morgan” (R.F. 43 afos)

“...fui a Sevilla al Foro y habia una chica que to-
dos los afios va guapisima y... me encanta que
vaya guapisima que... llevaba un vestido largo,

27 GOFFMAN, Irving. El Estigma: La Identidad deteriorada. Editorial
Amorrortu. Buenos Aires, 1993.

iba en silla de ruedas y... llevaba unaos tacones de
esos de princesa, con el lacito blanco con un flori-
pondio, de color... rojo, me parece que era, yo me
acuerdo... que me llamaba la atencién ... como
un caso raro, claro yo... en un principio piensas
y dices bueno, bueno jpor qué lleva esta mujer
estos tacones! Si, si... yo sé que no puede andar
pero...” (G.R. 59 afios)

Esta circunstancia puede dificultar los procesos de
identidad de género o la adecuacion a lo que se espera
socialmente de mujeres y hombres asi como la iden-
tificacion con el grupo sexual al que se pertenece en
el ejercicio de los roles asignados desde el sistema
patriarcal.

A pesar de ello, el desempefio de los roles tradicional-
mente atribuidos a las mujeres, de madre y cuidadora,
aparecen como un mecanismo de reconocimiento so-
cial como mujeres. Pero lo cierto es que estas mujeres
siguen desarrollando tareas en el ambito de la repro-
duccién de la vida, aun cuando en el imaginario social
son precisamente ellas quienes dan trabajo a otros/as
al ser caracterizadas constantemente como objeto de
cuidado, nunca como personas cuidadoras. 28

28 En este punto sefialar que compartimos las afirmaciones
que sostienen que es una falacia establecer una dicotomia en-
tre ambito productivo y reproductivo, ya que en realidad ambos
se hallan estrechamente imbricados y en el denominado ambito
reproductivo también existe produccion.
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Al respecto una mujer nos comenta:

“Los hombres a veces estan contigo, te ven mala
y no lo asumen. —Tu tienes que atenderme, ti
tienes que hacerme esto...- Y ti que te estas mu-
riendo por un malestar... En cambio ellos nos ven
con fiebre y se preocupan, si, pero vamaos, dirdn:
—esta es fuerte, ésta aguanta eh, ;dénde estd
esto?, ;dénde estd aquello?- Y tu tienes que ha-
cerlo todo... con gripe, con fiebre, con malestar,
con dolor de cabeza, con dolor de todo, tienes
que hacer las cosas de la casa porque ellos...”
(M.G. 51 afios)

Las propias mujeres con discapacidad tienen una
opinioén clara al respecto, ya que una amplia mayoria
considera tener un rol activo en el ambito de |a repro-
duccién de lavida. Aun contando con una discapacidad
grave, las mujeres siguen siendo en nuestra sociedad
el pilar equilibrante de la estructura familiar:

“Cuando mi madre se pone mala... nos ponemaos
malos todos. La gente se cree que ella depende
de nosotros, pero es al revés. Cuando ella se mete
en la cama por algo, mi casa es un desastre...”
(L.R. 22 afos, hija con discapacidad de una mu-

jer con discapacidad).

Sobre esta realidad sefialaba una mujer entrevistada:

“Yo (no tengo ayuda) ninguna, porque en casa
tengo tres varones, tres hijos, y el hombre, asi
que fijate ti qué ayuda.” (T.A. 62 afios)

Pero seria simplificador pensar que esta situacion sélo
se da en el caso de las mujeres con alguna discapaci-
dad leve. También aquellas que tienen dificultades de
movilidad graves reconocen que en algliin momento de
su vida pasan de ser cuidadas a convertirse en las cui-
dadoras de madres y padres ancianos.

Al respectoresulta muyilustrativa la siguiente grafica:

GRAFICANC® 3.4
Personas a cargo

= Con personas a cargo

= Sin personas a cargo

El 40% de las mujeres entrevistadas tienen alguna

persona a su cargo. Si analizamos el dato de las mu-
jeres que tienen personas a su cargo, introduciendo la
variable de la discapacidad encontramos que:
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Grafica 3.5: Grado de discapacidad y personas a cargo

Total
En tramite 308
Leve 1.261
Moderada 524
Grave 1.249

La grafica muestra unos porcentajes muy elevados
de mujeres que tienen alguna persona a su cargo.
Asi sobre el total de mujeres con discapacidad leve y
moderada entrevistadas, el 44% se hallan en esta si-
tuacion. En el caso de las mujeres con discapacidades
graves el porcentaje se reduce al 32%, que sigue aun
siendo considerablemente alto si tenemos en cuenta
el ideario social en torno a las mujeres del colectivo,
consideradas como personas con mayores necesida-
des de apoyo. Las personas a cargo, en la mayor parte
de los casos, son los progenitores ancianos y de los
suegros varones. Sobre este tema una de las integran-
tes de los grupos de discusién comentaba:

Con personas a cargo Sin personas a cargo

158 (51%) 151 (49%)

558 (44%) 703 (56%)

233 (44%) 291 (56%)

398 (32%) 851 (68%)

“Mi marido tiene dos hermanos pero al final
quien se encarga de cuidar a mi suegro soy yo, y
eso que cuando yo era joven mi suegro siempre
andaba diciendo que qué iba a hacer su hijo con
una mujer que no podia valerse por si misma...
las vueltas que da la vida.” (M.). 53 afios)

También son meridianos los datos que ofrece la distin-
cién entre discapacidad fisica y organica.
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Grafica 3.6: Tipo de discapacidad y personas a cargo

Total
Fisica 2.437
Organica 476
Otras discapacidad 430

Los datos muestran que el 40% mujeres con discapa-
cidad fisica tienen personas a su cargo, en el caso de
las mujeres con discapacidad organica sube a un 64%,
siendo el 16% las mujeres con otras discapacidades.
Estos datos contradicen la creencia que tradicional-
mente ha situado a las mujeres con discapacidad en
general, y mas concretamente a las mujeres con disca-
pacidades fisicas, como objeto de cuidado, negandoles
sistematicamente el rol reproductivo tradicionalmen-

te asignado a las mujeres.

Con personas a cargo Sin personas a cargo

976 (40%) 1.461 (60%)

303 (64%) 173 (36%)

68 (16%) 362 (84%)

Otro comentario esclarecedor:

“Mi casa no estd adaptada, asi que fijate el
plan, mi madre por el pasillo con el andador y yo
detras deella con la silla de ruedas... mis herma-
nos vienen como mucho de visita, es la soltera
minusvalida la que se ha quedado al final de cui-
dadora.” (E.l. 57 afios)

Esta realidad supone un contrapunto importan-
te respecto a las premisas de las que se parte en
normativas tales como la Ley 39/2006, de 14 de di-
ciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las Personas en Situacién de Dependen-
cia, que en su puesta en practica ha centrado sus
esfuerzosenlaatencionaladependencia, echando-
se en falta medidas de promocién de la autonomia
personal, como establece el articulo 3 de la Con-
vencion Internacional de Derechos de las Personas
con Discapacidad, que recoge entre los principios
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generales de la convencion “el respeto de la dig-
nidad inherente, la autonomia individual, incluida
la libertad de tomar las propias decisiones, y la
independencia de las personas”. En este sentido
las mujeres con discapacidad no siempre han de
ser vistas como meras receptoras de apoyos a su
situacion de dependencia, sino como agentes ac-
tivos proveedores de cuidados asi como sujetos
productivos que deben contar con plenas garan-
tias para el ejercicio de sus derechos. Entre estos
derechos se encuentra precisamente el derecho a
la propia familia que debe ser garantizado por le-
yes como la Ley 39/2006.

I® Convencion de los derechos de las personas

con discapacidad

Articulo 24. Educacion

© Los Estados Partes reconocen el derecho de las per-

sonas con discapacidad a la educacién. Con miras
a hacer efectivo este derecho sin discriminacién y
sobre la base de la igualdad de oportunidades, los
Estados Partes aseguraran un sistema de educacion
inclusivo a todos los niveles asi como la ensefianza a
lo largo de la vida, con miras a:

© Desarrollar plenamente el potencial humano y el
sentido de la dignidad y la autoestima y reforzar
el respeto por los derechos humanos, las liberta-
des fundamentales y la diversidad humana;

@ Desarrollar al maximo la personalidad, los ta-
lentos y la creatividad de las personas con
discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y
fisicas;

© Hacer posible que las personas con discapacidad par-
ticipen de manera efectiva en una sociedad libre.

@ Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes

aseguraran que:

© Las personas con discapacidad no queden exclui-
das del sistema general de educacién por motivos
de discapacidad, y que los nifios y las nifias con
discapacidad no queden excluidos de la ensefianza



primaria gratuita y obligatoria ni de la ensefianza
secundaria por motivos de discapacidad;

@ Las personas con discapacidad puedan acceder a
una educacién primaria y secundaria inclusiva, de
calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con
las demas, en la comunidad en que vivan;

® Los Estados Partes brindaran a las personas con
discapacidad la posibilidad de aprender habilidades
para la vida y desarrollo social, a fin de propiciar su
participacion plenay en igualdad de condiciones en
la educacién y como miembros de la comunidad.

® Afinde contribuir a hacer efectivo este derecho, los
Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes
para emplear a maestros, incluidos maestros con
discapacidad, que estén cualificados en lengua de
sefias o Braille y para formar a profesionales y per-
sonal que trabajen en todos los niveles educativos.
Esa formacion incluira la toma de conciencia sobre
la discapacidad y el uso de modos, medios y forma-
tos de comunicacién aumentativos y alternativos
apropiados, y de técnicas y materiales educativos
para apoyar a las personas con discapacidad.

© Los Estados Partes aseguraran que las perso-
nas con discapacidad tengan acceso general a la
educacién superior, la formacién profesional, la
educaciéon para adultos y el aprendizaje durante
toda la vida sin discriminacion y en igualdad de
condiciones con las demas. A tal fin, los Estados
Partes aseguraran que se realicen ajustes razona-
bles para las personas con discapacidad.

Educacion y formacion @

A pesar de contar con un modelo educativo
basado en principios y valores de coeducacion,
todavia existe un lastre importante al
mantenerse vigentes en este ambito
estereotipos sobre el género y la discapacidad.
La formacion de las mujeres sigue estando
mediada por los roles de género

El porcentaje de analfabetismo detectado entre las
mujeres que han sido entrevistadas es del 10%, como
puede apreciarse en la grafica que a continuacion se
incluye. De esta manera 317 mujeres de 3.343 no sa-
ben leer ni escribir.

GRAFICA N° 41
Analfabetismo

= Lee/escribe
No lee / no escribe

* Sobre un total de 3..

El analfabetismo guarda una relacién directa con la

317;
10%

edad vy la discapacidad de las mujeres. De esta forma
a mas edad mayor porcentaje existe, algo que esta
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vinculado con los obstaculos reales que las mujeres, y
mas especificamente las mujeres con discapacidad, han
encontrado a la hora de acceder en igualdad al sistema
educativo en nuestro pais en distintas décadas.

GRAFICA N° 4.2

Analfabetismo de mujeres con discapacidad de 16 a 30 afios

4%

7 mujeres

= Mujeres analfabetas

= Mujeres no analfabetas

Asivemos que el porcentaje de analfabetismo descien-
de al 4% entre las mujeres mas jévenes.

GRAFICAN® 4.3
Analfabetismo de mujeres con discapacidad de 31 a 50 arios

.611 mujeres

= Mujeres analfabetas
= Mujeres no analfabetas

Este porcentaje, como puede apreciarse, va ascen-
diendo al 7% entre las mujeres cuyas edades estan
comprendidas entre los 31y los 50 afios.

GRAFICAN® 4.4
Analfabetismo de mujeres con discapacidad de
50 afios en adelante

83%

812 mujeres

= Mujeres analfabetas
= Mujeres no analfabetas

Subiendo hasta el 17% entre aquellas que superan los
50 afios.

Como ha sido sefialado antes, es importante relacio-
nar el dato del analfabetismo con los tramos de edad
de las mujeres. De esta manera tenemos que el 4%
del total de mujeres entre 16 y 30 afios podrian encua-
drarse en este rubro, al igual que el 7% de las mujeres
entre 31y 50 afios y el 17% de las que tienen mas de
esa edad. Como puede observarse el nivel de analfa-
betismo va directamente relacionado con la edad de
las mujeres. Las generaciones mas mayores, son las
mas perjudicadas en este sentido.
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Los datos aqui ofrecidos se circunscriben al denomi-
nado analfabetismo total, es decir, cuando la mujer
carece de habilidades y destrezas que le permitan
manejar los rudimentos de la lecto-escritura. Si ana-
lizamos el nivel de analfabetismo funcional, es decir,
el total de mujeres que aun cuando pueden reconocer
los simbolos escritos sin embargo no alcanzan a com-
prender el mensaje profundo del texto, el nimero de
mujeres se dispara considerablemente, llegando a al-
canzar e 30%.

GRAFICA N° 4.5: Formacién

la informacién, con los resultados obtenidos de cruzar
las variables, formacién y grados de afectacion de Ia
discapacidad.

Acerca de la importancia de contar con formacion una
de las mujeres comentaba:

“Yo te puedo decir que yo me sali del colegio
con 9 afos, no tenia ni el certificado de estudios
primarios y casada y con hijos me saco el certifi-

. . 23%
Sin estudios °

Ed. Primaria

ESO

FP Medio
Bachiller / FP Sup
Universitaria

De las 3.343 mujeres entrevistadas el 10% no tiene
estudios, el 23% tiene estudios primarios (ha cursa-
do algin afio sin finalizar el ciclo); el 29% ha realizado

estudios de ESO. El 10% ha completado estudios de
FP de Grado Medio y tienen Bachiller o FP Superior un

17%. Sélo el 11% son diplomadas o licenciadas. Para
interpretar correctamente esta grafica, completamos

Sin estudios: 317
Estudios primarios: 761

ESO: 964
z’" FP grado medio: 351
Bachiller / FP Sup.: 571
10% "% Estudios universitarios: 379
% . i

cado de estudios primarios, el graduado escolar,
he hecho auxiliar de enfermeria, he sequido tra-
bajando y, hoy dia, te puedo decir que gracias a
esa preparacién yo estoy colocada, trabajo con
mayores... la formacién a mi me ha servido mu-

chisimo...” (C.L. 53 afios)
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Ademas se percibe como una herramienta muy aGtil
para elevar la autoestima de las propias mujeres:

“... Entonces cuando hice el curso me ayudé mu-
cho, me distrajo muchisimo, fui cambiando mi
idea, digamos... a reconocerme a mi misma...”
(M.P. 34 afios)

GRAFICA N° 4.6: Formacién y grado de afectacién de la discapacidad

1% 13% 9% 10%
12% 12% 1% 9%

m Sin estudios

B Primarios “ 19%
m Bachiller

mFPI

PELS
m Universitaria

La grafica nos muestra que del total de las mujeres
gue no tienen estudios el 6% presenta una discapaci-
dad leve, el 7% una discapacidad moderada y el 13%,
grave. En cuanto al nivel de estudios primarios, el 20%
aparece con discapacidad leve, el 27% moderada vy el
23% grave. Cuentan con graduado escolar el 30% de
las mujeres con discapacidad leve, el 29% de las muje-
res con discapacidad moderada y grave.

El porcentaje de mujeres con discapacidad leve que han
superado el bachillerato y FP superior ronda el 19%,
siendo un poco menor, el 17% y 16% respectivamen-
te, tanto para las mujeres con discapacidad moderada
como grave. Cuentan con formacién profesional de
grado medio el 12% de las mujeres con discapacidad

leve, el 11% de las moderadas y el 9% de las graves. Al

Formacion y grado de discapacidad

Entramite Leve Moderada Grave
Sin estudios 47 74 38 158
Primarios 72 262 140 287
Graduadoescolar /[ESO 73 375 154 362

16%

29%

29% Bachiller / FP sup. 49 238 84 200

FP grado medio 35 148 59 109
Estudios universitarios 33 164 49 133

Total: 3.343

13% |

nivel universitario llegan las mujeres con discapacidad
leve en un 13%, el 9% de las mujeres con discapacidad
moderada y el 10% de las mujeres con discapacidad
grave.
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Sin duda estos datos deben completarse con la infor-
macién referida al momento en el que se adquirié la
discapacidad. Por ejemplo, en el caso de las mujeres
gravemente afectadas, vemos que cuentan con un
porcentaje relativamente alto de mujeres con estu-
dios universitarios. Al abundar en ello, apreciamos
gue la discapacidad sobrevino una vez que estas mu-
jeres habian concluido sus estudios superiores. Lo
mismo ha ocurrido en el resto de los tramos analiza-
dos. Lo que mas llama la atencién de estos datos es
en general el bajo nivel académico. Algo mas de la mi-
tad de toda la poblacién, vemos, no ha superado mas
que el nivel de graduado escolar.

I® Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad

Articulo 27. Trabajo y empleo

© Los Estados Partes reconocen el derecho de las per-
sonas con discapacidad a trabajar, en igualdad de
condiciones con las demas; ello incluye el derecho a
tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un
trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado
y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos
y accesibles a las personas con discapacidad. Los
Estados Partes salvaguardaran y promoveran el ejer-
cicio del derecho al trabajo, incluso para las personas
que adquieran una discapacidad durante el empleo,
adoptando medidas pertinentes, incluida la promul-
gacién de legislacion, entre ellas:

© Prohibir la discriminaciéon por motivos de dis-
capacidad con respecto a todas las cuestiones
relativas a cualquier forma de empleo, incluidas
las condiciones de seleccién, contratacion y em-
pleo, la continuidad en el empleo, la promocion
profesional y unas condiciones de trabajo seguras
y saludables;

@ Proteger los derechos de las personas con dis-
capacidad, en igualdad de condiciones con las
demads, a condiciones de trabajo justas y favora-
bles, y en particularaigualdad de oportunidades y
de remuneracion por trabajo de igual valor, a con-
diciones de trabajo seguras y saludables, incluida
la proteccion contra el acoso, y a la reparacién por
agravios sufridos;

® Asegurar que las personas con discapacidad pue-
dan ejercer sus derechos laborales y sindicales, en
igualdad de condiciones con las demas;
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® Permitirque las personas con discapacidad tengan
acceso efectivo a programas generales de orienta-
cion técnica y vocacional, servicios de colocaciony
formacion profesional y continua;

© Alentar las oportunidades de empleo y la promo-
cién profesional de las personas con discapacidad
en el mercado laboral, y apoyarlas para la bus-
queda, obtencién, mantenimiento del empleo y
retorno al mismo;

® Promover oportunidades empresariales, de
empleo por cuenta propia, de constitucién de coo-
perativas y de inicio de empresas propias;

@ Emplear a personas con discapacidad en el sector
publico;

© Promover el empleo de personas con discapacidad
en el sector privado mediante politicas y medidas
pertinentes, que pueden incluir programas de ac-
cién afirmativa, incentivos y otras medidas;

© Velar por que se realicen ajustes razonables para
las personas con discapacidad en el lugar de
trabajo;

©® Promover la adquisicién por las personas con dis-
capacidad de experiencia laboral en el mercado de
trabajo abierto;

® Promover programas de rehabilitacion vocacional
y profesional, mantenimiento del empleo y rein-
corporacion al trabajo dirigidos a personas con
discapacidad.

Los Estados Partes aseguraran que las personas

con discapacidad no sean sometidas a esclavitud ni

servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de

condiciones con las demas, contra el trabajo forzoso

u obligatorio.

Empleo ®

La participacion de las mujeres con
discapacidad en el mercado laboral

es inferior a la de los hombres con
discapacidad y a su vez menor que la
de mujeres y hombres sin discapacidad

Los roles de género construidos socialmente han
asignado papeles diferenciados a hombres y muje-
res marcando desigualdades a partir del sexo. Asi
las mujeres han sido las encargadas de desarrollar
las tareas de reproduccién de la vida, mientras que
los varones han sido entrenados para servir de pro-
veedores. Existe una diferente valoracion social del
trabajo reproductivo y del productivo que se tradu-
ce en la invisibilizacién del primero, a pesar de que
ambas esferas estan estrechamente ligadas y sin
duda se complementan. Cuando hablamos de aque-
[las actividades desarrolladas por cuenta propia o
ajena, formalizadas a través de un contrato, con una
remuneracion, beneficios sociales, etc. nos estamos
refiriendo al EMPLEOQ, que es precisamente aquello
que miden las estadisticas, los registros publicos. El
TRABA)O es el conjunto de actividades desarrolladas
al margen, realizado en sustento del sistema de pro-
duccién vigente.

Precisamente es este trabajo el que de manera mayo-
ritaria es desempefiado por las mujeres en el mundo.
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Ademas, el mercado de trabajo tiene recelo, habitual-
mente, frente a | as personas con discapacidad. La
situacion se agrava cuando tratamos del tema del em-
pleo femenino en el colectivo. Las mujeres, con niveles
formativos mas bajos que los hombres y no entrena-
das para conquistar el espacio publico, se enfrentan a
obstaculos afiadidos. El empresariado, en general, des-
conoce el mundo de la discapacidad y funciona en ellos
el efecto halo: si la persona candidata a un puesto de
trabajo tiene una discapacidad lo mas probable es que
también su rendimiento sea inferior, luego no rentable.
Si a esto le sumamos el hecho de que en vez de un can-
didato, es una candidata, los prejuicios se acentdan.

no estaban satisfechas con su trabajo y demandaban
una mejora de empleo. Las restantes 2.609 mujeres,
es decir el 78%, estaban fuera del mercado laboral.
De ellas, 1.226, es decir el 37%, estaban inscritas en la
oficina de empleo como demandantes, mientras que
1.383, el 41% restante, son las consideradas ‘inacti-
vas’, ni trabajan ni buscan trabajo.

Resulta también interesante entrar a analizar cuan-
tas de las 726 mujeres empleadas estan legalmente
contratadas y cuales prestan sus servicios en la eco-
nomia sumergida. El dato que la investigacion ofrece
es que el 74% lo hace mediando contrato, aunque es

GRAFICA N° 5.1: Empleo

m No trabajan ni 37%

demandan empleo

= Demandantes
de empleo

® Mejora de empleo
B Empleadas

.-h
iy
B

Los datos en materia de empleo son reveladores. Del
total de 3.343 mujeres entrevistadas, 734 se encontra-
ban empleadas. De estas 734, un total de 276 mujeres

Relacion con el empleo
No trabajan ni demandan empleo: 1.383
Demandantes de empleo: 1.226

Empleadas: 458

14%
8% L

importante resaltar que mas del 19% lo hace dentro

Demandan mejora de empleo: 276

Total: 3.343

* Sobre un total de 3.343

del empleo protegido. El 26% restante, es decir, algo
mas de la cuarta parte del total, trabaja sin contrato.
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GRAFICAN® 5.2
Laboral y contratacion

= Con contrato
= Sin contrato

Muchas consideran que los empleos a los que pueden

acceder fuera del mercado laboral protegido son muy
pocos:

“A mi me han llamado para trabajar... y me en-
cuentro en la entrevista de trabajo que lo que
me estdan ofreciendo yo no puedo hacerlo... en-
tonces te mandan a limpiar... o para papeles, o
sea, para administrativo... jno hay un término
medio!” (C.T. 40 afos)

En la segunda fase del programa se consideré ne-
cesario conocer el papel del empleo protegido en la
insercién real en el mercado laboral de las mujeres del
colectivo. Es por eso por lo que esta grafica ha sido
extraida de un total de 1.115 mujeres entrevistadas. De
ese total 301 mujeres estaban empleadas, de las que
un 19% se encuentran efectivamente contratadas en
la modalidad de empleo protegido, es decir empleo de-

GRAFICAN°5.3
Empleo ordinario o protegido

= Ordinario

= Protegido

sarrollado en centros especiales de empleo.? El resto,

el 81%, lo hace en el mercado ordinario.

29 Centros Especiales de Empleo son aquellos cuyo objetivo
principal sea el de realizar un trabajo productivo, participando
regularmente en las operaciones de mercado y teniendo como
finalidad el asegurar un empleo remunerado y las prestaciones
de servicios de ajuste personal y social que requieran sus tra-
bajadoras/es con discapacidad, a la vez que sea un medio de
integracién del mayor nimero de personas con discapacidad al
régimen del trabajo normal. La totalidad de la plantilla de los
Centros Especiales de Empleo estara constituida por personal
con discapacidad, sin perjuicio de las plazas en plantilla del per-
sonal sin discapacidad imprescindible para el desarrollo de la
actividad. Los Centros Especiales de Empleo podran ser creados
tanto por organismos publicos y privados como por las empre-
sas, siempre con sujecion a las normas legales, reglamentarias y
convencionales que regulen las condiciones de trabajo. Servicio
de Informacion sobre Discapacidad (SID).

http://sid.usal.es/tema.aspx?tema=4.4.2
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GRAFICANC® 5.4
Temporalidad

= Temporal
= |ndefinido

i -

Como muestra el grafico, la mitad de las mujeres em-
pleadas tiene un contrato temporal.

Asi tenemos que un 74% de las mujeres cuentan con
ingresos propios, procedentes de salarios o pensio-
nes, mientras que el 26% restante no recibe ingreso

GRAFICAN°5.5
Mujeres con ingresos econémicos propios

= Ingresos propios
= Sin ingresos propios

alguno. Destaca el alto porcentaje de mujeres que

reconocen percibir ingresos propios, sin embargo no
pueden interpretarse estos datos, sin la informacién
complementaria del nivel de ingresos que mas abajo
se detalla.

GRAFICA N° 5.6: Nivel de ingresos

= Inferior al SMI
®m Superior al SMI

Inferior al salario minimo
interprofesional: 1.620

Superior al salario minimo
interprofesional: 843

Total: 2.463

* Sobre un total de 3.343
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La grafica anterior es sumamente explicativa, ya que
del 66% —de ese 74% de mujeres que cuenta con in-
gresos propios- percibe una cantidad menor o igual
al salario minimo interprofesional. Se observa de
esta manera como los datos hablan de la situacién de
dependencia econémica, cuando no de pobreza ge-
neralizada, en la que se encuentran las mujeres con
discapacidad. Esto afecta al autoconcepto de las pro-
pias mujeres con discapacidad:

“... no he podido hacer el trabajo por la minus-
valia y como no llega al 65% no tengo derecho
a ninguna ayuda econémica y tampoco derecho
a tener jubilacién porque no he cotizado 15 afos
y... pues ya me dirds cémo puedo solucionarlo si
no puedo trabajar para terminar de cotizar los
afios que me faltan porque con mi enfermedad
no puedo y eso es lo que yo queria poner sobre la
mesa... por eso he dicho antes lo de la condicién
de chupdpteras, vivimos a costa de lo que nos
quieran dar los demads..." (M.P. 52 afos)

Asi se ha recogido el nimero total de mujeres que
perciben ingresos propios, sin que ello implique nece-
sariamente la autonomia en el manejo de su economia.
Son muchos los casos en los que la mujer con discapaci-
dad, aun siendo la directa perceptora de la pensién, sin
embargo no participa en la administracién de la misma,
guedando dicha tarea en manos de su pareja o familia-
res. Si contrastamos esta realidad con la percepcién que

cada mujer tiene en torno a la libertad de gestionar su
propio patrimonio nos encontramos lo siguiente:

GRAFICA N° 5.7
Gestion econémica

67%

1.650 mujeres

Sin libertad .
de gestién econémica

= Conlibertad
de gestion econémica

* Sobre un total

De las 2.463 mujeres que tienen ingresos propios, el
67%, es decir, 1.650 mujeres en total, considera que
no tiene libertad para gestionar sus propios ingresos
y que éstos en gran parte de las ocasiones se consi-
dera un complemento mas para la unidad econémica
familiar. El resto de las 813 mujeres, el 33%, afirman
tener libertad para utilizar su dinero sin restricciones.
Al respecto una participante en uno de los grupos de
discusién comentaba:

“Creo que es injusto la diferencia que se da entre
mis hermanos y yo, porqgue ellos se quedan con el
dinero de su trabajo mientras que yo tengo que
darle a mis padres todo lo que gano...” (A.l. 19
afos)
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GRAFICA N° 5.8: Ingresos econémicos propios y subsidio

56%

® Trabajo .
= Pensién ‘

De las 2.463 mujeres que cuentan con ingresos propios

el 56% lo hace en concepto de pension o ayuda publica.
Solamente el 30% de las mujeres, unas 734, perciben
remuneracion econémica en concepto de trabajo por
cuenta propia o ajena. llustrativo es el comentario de
una de las mujeres en un grupo de discusion sobre la
cuestion de los ingresos econémicos:

Conceptos de los ingresos
Trabajo: 734
Pension: 1.369

Otros: 360

14% Total: 2.463

! * Sobre un total de 3.343

“La verdad es que yo no me avio con la pension.
Siencontrara un buen trabajo seria distinto... por
eso tengo siempre que andar pidiendo favores
aca y alla, y claro, la familia también se cansa...
es gue los nifios necesitan mucho... y ademads
tampoco hay nunca dinero para una misma..."
(M.A. 45 afos)
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GRAFICA N° 5.9: Mujeres empleadas por grado de afectacion

En tramite Leve

® No empleadas
= Empleadas

Este dato muestra la situacion laboral de las mujeres
atendiendo asu grado de afectacién de ladiscapacidad,
gueindicaque del total de las mujeres con discapacidad
leve, el 28% estan empleadas mientras que permane-
cen fuera del mercado laboral el 72% restante. Entre
las mujeres con discapacidad moderada estan emplea-
das el 24%, reduciéndose este porcentaje al 13% en el
caso de las que presentan discapacidades graves. Se
ha incluido un item en relacién a aquellas mujeres que
presentan una discapacidad pero que todavia no han
sido valoradas o se encuentran en tramite de hacerlo.
En estos casos la tasa de empleo asciende al 32% del
total de las mujeres en esta situacién.

Queda patente que existe un desequilibrio impor-
tante en el grado de insercion laboral en funcion del
porcentaje de discapacidad. Son las mujeres que

Moderada Grave

= W

Relacion con el empleo y grado de
afectacion discapacidad

. Empleadas No empleadas
No reconocida /

En tramite 98 211
Leve (33% - 45%) 348 913
Moderada (46% - 64%) 127 397

Grave (65% - 100%) 161 1.088
Total: 3.343

* Sobre un total de 3.343

tienen las discapacidades mas severas las que se
mantienen al margen del ambito del trabajo en una
proporcién muy notoria. Una mujer sobre este tema
comentaba:

“El principal problema de las personas con dis-
capacidad hoy dia en esta sociedad es el empleo,
sobre todo, para los que estamos en una silla de
ruedas...” (F.P. 41 afios)
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A continuacién analizamos la participacién en el mer-
cado laboral de las mujeres con discapacidad que son
madres, atendiendo al porcentaje de discapacidad:

Grafica 5.10: Grados de discapacidad y madres

Total
En tramite 245
Leve 804
Moderada 372
Grave 581

La grafica nos muestra que el mayor porcentaje de
mujeres con discapacidad que son madres se concen-
tra precisamente en las que tienen una discapacidad
leve. Proporcionalmente su insercién laboral también
es mas alta que la del resto de las mujeres. Asi del to-

tal de mujeres madres con discapacidad leve el 26%
esta empleado, frente al 23% de las mujeres con dis-
capacidad moderada y el escaso 10% de las mujeres

Madres activas laboral Madres inactivas laboral

75 (31%) 170 (69%)

210 (26%) 594 (74%)

84 (23%) 288 (77%)

58 (10%) 523 (90%)

con discapacidad severa. Queda puesto en evidencia
la importancia que el factor de la mayor o menor gra-
vedad de discapacidad tiene a la hora de acceder a un
empleo.
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GRAFICA N° 5.11
Mujeres con discapacidad no reconocida o en tramite
con ingresos econémicos propios

= Sin ingresos econémicos
= Con ingresos econémicos

El 65% de las mujeres con discapacidad no reconocida

201 mujeres

o0 en tramite de reconocimiento cuentan con ingresos
econémicos propios, el mismo porcentaje que presen-
tan, como puede apreciarse abajo, las mujeres con una
discapacidad leve.

GRAFICA N° 5.12
Mujeres con discapacidad leve con ingresos
econémicos propios

= Sin ingresos econémicos
= Con ingresos econémicos

GRAFICA N° 5.13
Mujeres con discapacidad moderada con ingresos
econdémicos propios

33%

172 mujeres

Sin ingresos econémicos
= Con ingresos econdmicos

Este porcentaje va aumentando paulatinamente en
el caso de las mujeres con discapacidad moderada, al-
canzando el 67%.

GRAFICAN®5.14
Mujeres con discapacidad grave con ingresos
econdémicos propios

160 mujeres

= Siningresos econémicos
= Con ingresos econémicos

En el caso de las mujeres con discapacidad grave el
porcentaje que cuenta con ingresos econémicos pro-
pios asciende al 87%.
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Estos datos deben ponerse en conexién con la grafica
gue mostraba el nivel de ingresos en relacién con el
Salario Minimo Interprofesional ya que hay que tener
presente que la mayoria de los ingresos que perciben
las mujeres con discapacidades mas graves lo hacen
fundamentalmente en concepto de pensién y con per-
cepciones econémicas muy bajas. Por lo tanto un dato
que puede parecer muy positivo, como es el hecho de
gue un porcentaje alto de mujeres, y especialmente las
que presentan discapacidades mas severas, cuenten
con ingresos propios hay que relacionarlo necesaria-

GRAFICA N° 5.15: Nivel econémico subjetivo

mente con el nivel real de ingresos, que como puede
apreciarse no permite a las mujeres llevar una vida
independiente.

“... porque tu puedes trabajar por la satisfaccién
de sentirte util pero, si te pones a pensar en el di-
nero, tu dices, bueno, me quedo en mi casa, ;por
cuarenta mil pesetas me voy a levantar tempra-
no?... y es que los sueldos son una miseria...”
(M.R. 30 afios).

62%

33%
E Bajo i
= Medio -
B Alto -

Nivel de ingresos subjetivo
Bajo: 1.111

Medio: 2.076

Alto: 156

Total: 3.343

5% * Sobre un total de 3.343
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En cuanto a la percepcién que las mujeres tienen
acerca de su nivel econémico, tenemos que un 62%
de las mujeres entrevistadas considera que gozan de
un nivel econémico medio, el 5% alto y el 33% bajo.
Hay que sefialar que estos datos reflejan la tendencia
generalizada a identificarse con una clase media a la
que objetivamente y atendiendo al nivel de ingresos
real, no se pertenece en todos los casos. También
influye el hecho de que gran parte de las mujeres en-
trevistadas, como ya hemos visto anteriormente, no
realiza una gestién directa de sus ingresos, sino que
éstos se computan en el conjunto de la unidad econé-
mica familiar.

“No sé addonde va mi dinero, yo gasto mucho
con lo del aparato, y mis padres son los que di-
cen este dinero para esto y esto, y como salgo
poco tampoco gasto casi nada...” (1.S. 35 afos)

Resulta evidente que ser mujer y tener ademas una
discapacidad sitia a estas mujeres al margen de
lo que el modelo de produccion ansia tener como
empleado/a modelo, pues el lastre de los estereo-
tipos que califican a las personas con discapacidad
como poco productivas, enfermas crénicas o traba-
jadoras conflictivas se acentua con los prejuicios que,
aunque en proceso de superacion, siguen existiendo
sobre las mujeres. Sobre esta cuestidn una de las par-
ticipantes en el programa comentaba:

“... yo es que soy muy sincera y no miento y digo
que estoy mala pero me han dicho que tengo
que venir a trabajar... mi jefa me dijo textual-
mente ‘a mi ya no me sirves’ porque vas a estar
dos dias bien y tres mal asi que prefiero echar-
te...” (M.S. 41 afios)

Aunque desconocido para muchos, las mujeres con
discapacidad, “dependientes” y “vulnerables” en
el imaginario social, también contribuyen al soste-
nimiento de sus hogares, realizando tareas que a
priori podrian ser consideradas poco adecuadas para
mujeres sobre las que recaen tantos prejuicios. Sin
embargo la sociedad sigue concibiendo a las mujeres
con discapacidad como mujeres que no desempefian
ningun rol.

“Cuando llego a casa del trabajo, me meto a
cocinar, limpio la casa, preparo la ropa para el
dia siguiente. No se acaba nunca... al llegar a tu
casa sigues dale que te pego. Y con mi minusva-
lia me siento agotada, porque es que la tengo,
me dan los dolores y no puedo tirar de mi, pero
en casa creen que siempre tengo las pilas pues-
tas y no es verdad...” (E.F. 52 afios)

Ciertamente tanto los hombres como las mujeres
con discapacidad sufren discriminacién en el mer-
cado laboral, pero éstas udltimas se encuentran en
una situacién de mayor exclusién, ya que en ellas
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se combina la discriminaciéon basada en el género y
la discriminacién producida a causa de su discapaci-
dad. Desde el empresariado existe una desconfianza
evidente frente a la persona con discapacidad. Esta si-
tuacion se agrava cuando tratamos el tema del empleo
femenino. A todo esto hay que unir la sobreproteccién
ejercida por muchas familias que desincentivan a sus
hijas con discapacidad, y muy especialmente a las que
presentan discapacidades graves, a la hora de formar-
se y buscar un empleo. Los datos en este sentido son
claros.

I® Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad

Articulo 25. Salud

Los Estados Partes reconocen que las perso-
nas con discapacidad tienen derecho a gozar del
mas alto nivel posible de salud sin discrimina-
cién por motivos de discapacidad. Los Estados
Partes adoptaran las medidas pertinentes para
asegurar el acceso de las personas con discapa-
cidad a servicios de salud que tengan en cuenta
las cuestiones de género, incluida la rehabilita-
cién relacionada con la salud.
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Salud ®

Las mujeres con discapacidad suelen
recibir diagnésticos médicos centrados
exclusivamente en su discapacidad,
sin atender a otras causas.

Las mujeres con discapacidad siguen siendo vistas por
los sistemas de salud como “cuerpos con discapaci-
dad” donde precisamente la discapacidad es el Unico
factor relevante. No se tiene por lo tanto en cuenta
gue se trata de un colectivo formado por mujeres y
hombres y que, en materia de salud, como en otros
muchos ambitos, el género es relevante. Al respecto
sefialaba una mujer en uno de los grupos de discusion:

“Tuve una hemorragia tremenda fui rapidamen-
te al hospital. Alli me hicieron pruebas, pero
muchas de ellas las hicieron en mi columna,
porque la desviacion que tengo les llamé mas la
atencién que la hemorragia. El médico que me
vio en urgencias me dijo que me tenia que tratar
bien lo de la espalda, que era grave... como si yo
no lo supiera... al final tenia un quiste en el ova-
rio” (I.). 45 anos)

Del total de las demandas expresadas en materia de
salud por parte de las mujeres con discapacidad, el
29% las mismas se ha centrado en cuestiones relacio-
nadas con la salud sexual y reproductiva.

GRAFICAN° 6.1
Demandas salud sexual y reproductiva

Demandas generales
de salud

= Demandas salud
sexual y reproductiva

* Sobre un total-

Tanto en los grupos de discusién como en las entre-

71%

vistas en profundidad se ha mostrado una importante
preocupacion por acceder, por ejemplo, a servicios gi-
necolégicos o de planificacion familiar sin obstaculos
afadidos.

“... después de lo que me pasé, mi actitud acer-
ca de la sexualidad cambio, ni siquiera pensaba
que tendria que seguir yendo al ginecélogo pero
te das cuenta que tienes que cuidarte, que man-
tienes relaciones aunque al resto de la gente les
parezca raro, y a ti misma se te haga un mundo ir
al médico a pedirle anticonceptivos... yo porque
ya de antes lo hacia, pero a una chica que haya
estado minusvalida toda la vida... son muros que
hay que romper, con la gente, la familia, con los
meédicos...” (L.A. 38 afos)
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GRAFICA N° 6.2: Revision ginecolégica

= No
m Si

Para muchas mujeres con discapacidad todavia la visi-
ta ala consulta ginecolégica se justifica solamente en
caso de que se presente un problema concreto o cuan-
do se tenga una vida sexual activa. Sélo la prevencién
y tratamiento de enfermedades de transmisién sexual
0 en caso de embarazo explican una consulta de este
tipo. Como vemos en la grafica, sélo el 31% de las
mujeres entrevistadas han acudido alguna vez —no
necesariamente de forma regular- a una consulta gi-
necologica. El 69% restante no lo ha hecho nunca.

“Nunca he ido al ginecélogo, nunca me he sen-
tido mal y tampoco tengo relaciones...” (R.T. 31
afios)

Revision ginecolégica mujeres
con discapacidad fisica

No acude: 769

Siacude: 346

Total: 1.115

* Sobre un total de 1.115 entrevistas.

GRAFICAN° 6.3
Mamografias

= No mamografia
= Si mamografia

En relaciéon a las mamografias encontramos que el

62% de las mujeres nunca se ha hecho una mamo-
grafia, con el riesgo que supone estar desatendida
precisamente en una de las dolencias con mayor in-
cidencia en las mujeres hoy dia: el cancer de mama.
Solamente el 38% de las mujeres con discapacidad de

96 . Autodiagndstico de la situacion de las Mujeres con Discapacidad en Andalucia



la muestra extraida reconocieron haberse hecho una
mamografia en su vida.

“Yo nunca en la vida he recibido una carta de
esas que dicen que mandan para que te revisen
el pecho, y yo siempre estoy de médicos, pero
nunca me han hecho una mamografia, sélo me
miran lo de la ataxia.” (R.P. 44 afios)

“A mi hermana le detectaron el cancer de pecho
cuando ya estaba avanzado y mira la de veces
que vamos al médico, pero nos miran otras co-
sas.” (R.P. 44 anos)

Asimismo dolencias esencialmente de las mujeres,
muchas de ellas invalidantes —pensemos en la os-
teoporosis provocada por la menopausia, el cancer de
Utero o mama, etc.- no son adecuadamente tratadas
en aquellos casos en los que se da una discapacidad
preexistente, debido a la tendencia generalizada a
atribuir de manera sistematica cualquier dolencia a
la discapacidad. De esta manera muchas mujeres con
discapacidad en nuestro pais se encuentran desaten-
didas y no reciben el tratamiento necesario.

La fibromialgia

Un caso paradigmatico es el que se encuentran miles
de mujeres afectadas por fibromialgia, una enfer-

medad totalmente invisible e ignorada. La palabra
fibromialgia hace referencia al dolor en los musculos
y en los tejidos que conectan los huesos, ligamentos
y tendones. La causa de la fibromialgia se desconoce.
Esta enfermedad no puede diagnosticarse a través de
pruebas de laboratorio, los resultados de radiografias,
analisis de sangre y biopsias musculares son norma-
les. Por lo tanto, el diagnéstico se basa en un examen
clinico de los sintomas de una persona, el cual es lleva-
do a cabo por un/a especialista en medicina.

El hecho de que un elevadisimo porcentaje de perso-
nas afectadas sean mujeres, unido a esa visién aln
sexista de la medicina, se ha traducido en la negacién
de la existencia de dicha dolencia, privando asi a miles
de mujeres del tratamiento mas adecuado. Las organi-
zaciones que representan a las mujeres afectadas por
la fibromialgia denuncian ser etiquetadas como ‘queji-
cas o insatisfechas’.

Principales demandas
en materia de salud

Entre las solicitudes mas comunes referidas al tema
de la salud encontramos una importante demanda de
servicios de rehabilitacion, sobre todo entre mujeres
gravemente afectadas, al considerar que los existen-
tes son insuficientes y ofrecen tratamientos poco
adecuados.
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En el mismo sentido, se aprecia una fuerte demanda
relacionada con la atencién psicolégica al considerar-
se de gran importancia contar con un recurso de estas
caracteristicas ya que, en ocasiones, y muy especial-
mente en los casos de discapacidades sobrevenidas,
es necesario contar con atencién de este tipo que ayu-
de a asumir la nueva situacion.

La accesibilidad en este apartado también ha sido ob-
jeto de estudio, pero relacionandola con los servicios
de salud y ayudas técnicas que mas suelen ser utiliza-
dos por las mujeres. Un ejemplo de lo que sefialamos
es, por ejemplo, la existencia de ortopedias disefiadas
para hombres o los tratamientos puramente estéticos
dirigidos a ocultar en la medida de lo posible Ia exis-
tencia de una discapacidad manifiesta, sin atender a
posibles efectos colaterales.

Asi encontramos que el 47% de las mujeres entrevis-
tadas consideran que es necesario eliminar barreras
en los servicios sanitarios dedicados a las mujeres.
El porcentaje de demanda se eleva en el caso de las
mujeres con discapacidades graves, ya que un 78%
de ellas demanda la necesidad de adaptacién de los
servicios ginecolégicos, mamagrafos, centros de pla-
nificacién familiar...

Solicitud general de elimin
de barreras arquitectonicas
en los servicios de salud

47%

Solicitud de eliminacion
de barreras arquitectonica
en los servicios de salud
entre las mujeres graveme
afectadas

78%0

Cualquier mujer en silla de ruedas o con movilidad reducida
no puede acceder directamente a las camillas ginecolégicas
tradicionales, como puede observarse en la fotografia
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La altura del mamoégrafo debe permitir que una mujer sentada en
su silla de ruedas pueda ser explorada sin necesidad de ayuda.

Y es que la falta de accesibilidad que presentan mu-
chas de las consultas ginecolégicas a las que asisten
las mujeres, asi como la escasez de mamaégrafos que
permitan a una mujer que utilice silla de ruedas poder
hacerse una exploracion sin tener que ser sostenida en
el aire por otras es aln generalizada.

Ortoprotesis.

Pensemos por un momento en el catalogo ortoproté-
sico, donde se incluyen las prestaciones que sobre esta
materia se ofrecen desde el sistema puablico. Muchas
mujeres han informado que algunas de las prétesis ex-
ternas que se prescriben son excesivamente pesadas
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y poco estéticas, sin que haya razén, mas que la me-
ramente econémica, para que esto sea asi. Se utilizan
modelos Unicos a la hora de disefiar ayudas técnicas,
sin tener en cuenta a la persona que va a hacer uso de
la ayuda técnica en concreto y sin atender a criterios
minimos de prevencién.

En cuanto al uso de ortopedias muchas quejas se cen-
tran no solamente en la estética de las mismas, sino
también en el disefio, no siempre concebido desde cri-
terios preventivos. Un comentario al respecto resulta
muy ilustrativo: Zapato ortopédico.

“Yo tengo que llevar este aparato ortopédico ;ha-
béis visto lo feos que son siempre los zapatos?
Siempre negros, feos... tendriamos que organi-
zarnos para cambiar estas cosas. No es ya que
pesen mucho y acaben machacdndote el cuerpo,
que habria que ver qué criterios de prevencién
tienen cuando los disefian y los aprueban, es
que en el catdlogo (ortoprotésico) lo que hay es
lo mas estandar y también lo mads barato, que
salga econémico... " (M.G. 57 afos)
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En general sigue vigente en el imaginario colectivo la
idea de que las mujeres con discapacidad no pueden
desarrollar ciertos roles, como la maternidad por ejem-
plo. Esto conduce al suministro de anticonceptivos sin
contar con el consentimiento de la mujer o a restric-
ciones infundadas a la hora de adoptar un nifio o nifia.

En el ambito de la medicina llama la atencién la ten-
dencia a inducir los partos y a negar a estas mujeres la
posibilidad de dar a luz de manera natural. Si bien, la
induccion puede tener justificacién en casos en los que
se prevean posibles complicaciones durante el alum-
bramiento, su practica sistematica hace pensar que se
trata mas bien de una forma de evitar problemas ante
la falta de especializacién del personal médico en es-
tas cuestiones.

“Desde el dia uno de mi embarazo el médico me
dijo que el parto seria por cesdrea, que habia
mucho riesgo, pero como se adelanté nacié sin
cesdarea, en un momento ¢eh?. Yo he tenido par-
tos muy buenos, pero desde el principio ponen
problemas. Ya al final le dije a mi médico que era
el mismo que me atendié la primera vez si no se
habia dado cuenta de que yo podia dar a luz sin
problemas.” (A.L. 51 afios)

También en la practica académica el cuerpo de las
mujeres con discapacidad ha supuesto ‘un territorio
de observacién e intervencién'. Asi la exhibicién sin

GRAFICAN® 6.4
Intimidad vulnerada por el sistema de salud

= No
m Si

* Sobre un tota-

consentimiento del cuerpo -ilustraciones de libros y
congresos- ha jugado un importante papel en la cons-
truccién de unaimagen personal asexuada y cosificada.

“Vas al hospital y te dan vueltas por todos los
sitios, no corren las cortinas porque total, tienes
discapacidad y da igual... Como si no te importa-
se ir por ahi casi desnuda y que todos te vean.”
(G.R. 33 afios)

Asi de un total de 1.115 mujeres a las que se planted
esta cuestion, el 87% contest6 que en alglin momento
de sus vidas si habian sentido su intimidad vulnerada
por el sistema de salud, lo que da buena cuenta de su
cosificacion como pacientes que aun siendo titulares
de derechos como tales, no pueden ejercerlos. La supe-
racién de este modelo médico es una demanda sentida
y claramente expresada, como puede apreciarse, por
las inmensa mayoria de las mujeres con discapacidad.
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GRAFICAN® 6.5
Demanda de atencion psicolégica

= Solicitan atencién
= No solicitan atencién

El resto de las demandas expresadas por las mujeres
con discapacidad en materia de salud se ha centrado
principalmente en la atencion psicolégica, como se ha
indicado. De esta manera un total de 506 mujeres, el
45%, solicitaron participar en los grupos de atencion
terapéutica.

Las tres causas fundamentales expresadas por las
propias mujeres y que justifican la implantacién de
atencion psicolégica son:

— Depresiones.

— Baja autoestima

— Situaciones de violencia de género y/o violencia
doméstica.

Situaciones que por el momento no estan teniendo
una respuesta y requieren de ella. Como puede apre-
ciarse el componente fisico y social estan presentes en
estos casos.

Sexualidad ®

Los tabues en torno a la sexualidad
vigentes aun en la sociedad

espafola se exacerban en el caso

de tratarse de la sexualidad de una mujer
con discapacidad. Estas mujeres siguen
siendo consideradas seres asexuados

El tema de la sexualidad en el ambito de la salud es
abordado en el eje tematico correspondiente. Sin em-
bargo es necesario completar este enfoque con una
perspectiva social y cultural que nos permita conocer
de qué manera viven las mujeres con discapacidad su
sexualidad.

Los datos cuantitativos que tenemos sobre esta cues-
tién se centran especificamente en la demanda de
servicios sanitarios relacionados con la salud sexual y
reproductiva. Cualquier otro aspecto ha sido abordado
fundamentalmente a través de los grupos de discu-
sién, ya que incluso en las entrevistas se ha percibido
cierto hermetismo en torno a este tema. A pesar de
ello se constata, salvo excepciones discursivas, un
imaginario de la sexualidad como manifestacién con-
ductual limitada al coito heterosexual, dejando de lado
el gran alcance de la sexualidad que, como define Yas-
min TAMBIAH es una “amplia gama de sentimientos y
experiencias erdticas que una persona experimenta en
la relacion consigo misma o en interaccién con otros,
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en la que esta interaccién puede tener lugar entre per-
sonas de sexos biolégicos similares o diferentes. La
actividad sexual es emprendida por placer, solitario o
compartido, o para procrear...”?°,

En general, las mujeres entrevistadas con una disca-
pacidad leve, en su inmensa mayoria se consideran
activas sexualmente, lo que no significa que tengan
relaciones sexuales estables o frecuentes. La activi-
dad sexual compartida (no se habla de autoerotismo)
es para estas mujeres una parte mas de su existencia
por lo que, independientemente del tipo de discapaci-
dad que presenten, no existe intencion de desecharla.

GRAFICAN° 71
Actividad o inactividad sexual.
Mujeres con discapacidad leve

= Activa
= No activa

30 TAMBIAH, Y. Sexualidad y derechos humanos. Titulo original
Sexuality and human Rights, publicado en From Basic Needs to
Basic Rights: Woman'’s claim to Human Rights; Woman Law and
Development International, ed. Margaret Schuler, Washington
D.C., 1995, p. 369-390.
http://www.convencion.org.uy/08Debates/Serias1/Yasmin%20
Tambiah.pdf

Asivemos que el 68% de las mujeres con discapacidad
leve se consideran activas (en el sentido antes referi-
do) frente al 32% de no activas, que no consideran la
sexualidad como parte de su realidad vital.

Entre las mujeres con discapacidades moderadas,
vemos que el porcentaje de actividad sexual va redu-
ciéndose. Asi tenemos que:

GRAFICAN° 7.2
Actividad o inactividad sexual.
Mujeres con discapacidad moderada

= Activa
= No activa

El 64% de las mujeres con discapacidad moderada si
se considera activa sexualmente, frente al 36% que
no.
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GRAFICAN° 73
Actividad o inactividad sexual.
Mujeres con discapacidad severa

Vemos en el caso de las mujeres con afectacion severa

cémo el porcentaje se reduce sensiblemente, con un

= Activa
= No activa 55% del total de las mujeres con discapacidad igual o

» s superior al 65% que se consideran activas sexualmen-
te, frente al 45% que no se consideran como tales.

GRAFICA N° 7.4: Orientacion del deseo

Orientacion del deseo

T Heterosexual: 1.103
% Homosexual: 10
- Bisexual: 2
D | Total: 1.115
m Heterosexual -
B Homosexual - 1% * Sobre un total de 1115
iR
La orientaciéon del deseo es eminentemente hetero- El porcentaje del 1% de lesbianismo entre las muje-
sexual entre las mujeres con discapacidad consultadas, res consultadas es inferior a los datos publicados por

cuestion ésta que merece una mayor profundizaciény la Encuesta de Salud y Habitos Sexuales 2003, que
reflexion.

31 INE. Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta de Salud y
Habitos Sexuales, 2003 para una poblacién de 18 a 49 afios.
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informa de un 3,3% de homosexualidad manifiesta a
través de conductas sexuales con personas del mis-
mo sexo. Desde el movimiento Iésbico, gay, bisexual y
transexual (LGBT) se barajan cifras muy superiores que
rondan el 10% ya que contemplan la homosexualidad
tanto masculina como femenina como la orientacion
del deseo y no s6lo una manifestacién conductual.

En otro orden de cosas, entre las cuestiones mas de-
batidas resalta la importancia de sacar a la luz las
necesidades sexuales de las mujeres y la posibilidad
de vivir las relaciones sexuales plenamente, aunque
con ciertas adaptaciones, sobre todo en el caso de las
mujeres con discapacidad sobrevenida:

“... estds en plena faena y se te duerme una
pierna... porque eso es una cosa que nos pasa,
cverdad? y el calor, que eso es algo... o calam-
bres... jta imaginate en medio del proceso...!,
pues eso, parada de fondo... solucionamos el
problema y, después, ya estd, nada mads que eso,
para todo hay solucién...” (AV. 44 afios)

“Es que con la discapacidad no se acaba el sexo,
pero tienes que aprender de nuevo, otra vez, por-
que el cuerpo es distinto, o tu lo vives de otra
manera...” (L.S. 35 afios)

Asimismo los tratamientos médicos con el fin de me-
jorar las relaciones sexuales coitales son considerados

por ellas mas accesibles para los hombres con discapa-
cidad que para las mujeres. Asi:

“Se habla mucho de la viagra, por ejemplo, pero
que yo sepa no existe nada asi para las mujeres
o0 yo por lo menos no lo he oido...” (P.P. 49 afios)

Sobre este particular, no es casualidad que las pri-
meras investigaciones acerca de la sexualidad de las
personas con discapacidad surgieran en EEUU poco
después de finalizada la segunda guerra mundial,
con la llegada de miles de hombres heterosexuales
con discapacidades y con dificultades para practicar
sexo coital, especialmente los lesionados medula-
res. Asi hasta la década de los 70 los estudios se
centraron fundamentalmente en encontrar solu-
cion a los problemas de falta de sensibilidad en Ia
zona genital masculina y la pérdida de capacidad
eyaculatoria.

A esta vision medicalizada y masculina de la sexuali-
dad en la discapacidad, habia que unir la obsesién por
solventar otras cuestiones relacionadas con la fertili-
dad del hombre. La concepcion sexista de la medicina
invitaba a extrapolar cualquier resultado obtenido so-
bre cuerpos de hombres a los de las mujeres, cuando
no a ignorarlas directamente. A medida que las mu-
jeres han ido conquistando espacios se ha hecho mas
evidente la presencia de ‘otro punto de vista’, soslaya-
do en ambitos académicos y profesionales.
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Ya SHAKESPEARE, GILLESPIE-SELLS Y DAVIES en
1996, en su libro titulado The Sexual Politics of Disa-
bility: Untold Desires, sefialaba que la mayoria de los
estudios e investigaciones sobre sexualidad y discapa-
cidad se llevaban a cabo desde la perspectiva médica
y/o psicolégica exclusivamente, sin que hasta la fecha
las aportaciones desde otras disciplinas hayan cam-
biado sustancialmente la situacion. A esto sin duda,
habria que afiadir la inexistencia, ademas, del enfoque
de género.*?

Y es que la sexualidad es una dimensién inherente al
ser humano cuya funcién principal consiste en la capa-
cidad de placer. Mas alla quedan otras funciones, como
la reproduccion, ligada a lo biolégico, o la relacional. El
modelo patriarcal de sexualidad reduce la misma a las
relaciones sexuales manifestadas a través del coito
heterosexual, privando de su condicién de ‘sexual’ a
un amplio sector de personas, especialmente mujeres.
La relegacién de las mujeres a lo privado y el fomento
de la ignorancia del propio cuerpo y de su potenciali-
dad de placer ejercen un detrimento de los derechos
sexuales®® de las mujeres, cuya sexualidad se sitda al
servicio del hombre.

32 SHAKESPEARE, Tom; GILLESPIE-SELLS, Kath y DAVIES, Domi-
nic. The Sexual Politics of Disability: Untold Desires. London-New
York: Cassell, 1996.

33 El Programa de accién de la Conferencia Internacional para el
desarrolloy la plataforma de Beijing, define los derechos sexua-

Actualmente el abordaje de la sexualidad de las mu-
jeres en la discapacidad esta en camino de superar el
modelo médico de la sexualidad y también el mode-
lo patriarcal, para adentrarse en otras dimensiones,
introduciendo otros tépicos como por ejemplo la
identidad sexual y de género, los comportamientos,
los significados, los valores, la construccién de su-
jetos sexuales, el poder, la orientacion del deseo, el
autoerotismo...

les como “el derecho de las personas a tener control respecto a
su sexualidad, incluyendo su salud sexual y reproductivay a de-
cidir libre y responsablemente acerca de su vida, sin verse sujeto
a la coercién, la discriminacién y la violencia” Esta Conferencia
declara los mismos como derechos humanos.
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Dos escalones a la puerta de un sex-shop.

Aunque, como muestra la foto, incluso las barre-
ras mas faciles de eliminar siguen dificultando este
proceso.

Asi una de las mujeres en un grupo de discusién co-
mentaba lo importante que era recuperar la propia
sexualidad, pero desde otro enfoque, no necesaria-
mente intervenido por la medicina:

“... la sexualidad es muy amplia y aprendes
cuando tienes una limitacién ¢seh? aprendes una
sexualidad mucho mas amplia que la de la ma-
yoria de la gente...” (L.S 35 afios)

Por otro lado, desde muy temprana edad, la nifia es
sometida a un proceso de socializacién determinada
con la esperanza de que se convierta en un miembro
cooperador de una sociedad que esta generalmen-
te organizada para reproducir un comportamiento
heterosexual normativo. Con el fin de asegurar la rea-
lizacién de este esquema, la sociedad no impone las
mismas expectativas (ni restricciones) a sus miembros
femeninos y masculinos. El deseo sexual masculino
y su satisfacciéon frecuentemente son considerados
naturales, legitimos y privilegiados, mientras que el
deseo sexual femenino y su satisfaccion son con igual
frecuencia considerados no naturales, problemati-
cos y pavorosos. Esta realidad atraviesa factores de
clase, etnicidad, religién y nacionalidad (y también
discapacidad).?*

34 TAMBIAH, Yasmine. Sexualidad y derechos humanos. Titulo
original Sexuality and human rights, publicado en From Basic Needs
to Basic Rights: Woman'’s claim to Human Rights; Woman Law and
Development International, ed. Margaret Schuler, Washington D.C.,
1995, p. 369-390.
http://www.convencion.org.uy/08Debates/Serias1/Yasmin%20
Tambiah.pdf
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“A los hombres aunque sean minusvalidos
pueden ir con unas y con otras, porque es de
machaos, son mas machos asi, pero si eres una
mujer minusvdlida ya no se ve tan bien...” (A.V.
44 afos)

Es preciso deconstruir la imagen social y la estig-
matizacion que existe en torno a las mujeres con
discapacidad, caracterizadas ya desde la nifiez —y de
manera mas acentuada que los hombres con disca-
pacidad- como seres asexuados, incapaces de sentir
deseo y con pocas posibilidades de que otros y otras
puedan sentir deseo por ellas.

“... es que ni pensarlo siquiera, primera por ser
mujer discapacitada, la sociedad, la familia y
todo lo que nos rodea... nos tienen como seres
asexuados, nosotras no tenemos sexualidad,
¢no?...” (M.]. 36 afos)

Los derechos sexuales y reproductivos de la mujer con
discapacidad es un punto fundamental en la agen-
da. Ya el Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad
de Europa de 1997 es claro y meridiano al respecto al
recomendar a los Estados la aprobacién y correlativa
aplicacion de una legislacién apropiada que garantice
el pleno ejercicio del derecho de la mujer a decidir sobre
cuestiones de sexualidad, embarazo, nuevas técnicas
de reproduccion, adopcién, maternidad y cualquier
otro aspecto que sea pertinente.

Centro privado ginecolégico de planificacién familiar.

En este sentido, centros como el de la foto, habrian
de adaptar, tanto su acceso arquitecténico como sus
herramientas de comunicaciény, cémo no, de explora-
cién, a las recomendaciones del Manifiesto.

También recomienda el Manifiesto fomentar un de-
bate abierto y publico sobre temas tales como la
sexualidad y la orientacién del deseo sexual, asi
como destacar como un asunto de derechos huma-
nos la especifica situacién de las nifias y mujeres con
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Expendedor de preservativos instalado a una altura que
imposibilita que cualquier persona con discapacidad, también
las mujeres, puedan hacer uso de él.

discapacidad con preferencias sexuales diferentes
(lesbianas y/o bisexuales, por ejemplo). Especialmen-
te preocupante resulta la conculcacién de derechos
sexuales que se produce en el caso de las mujeres gra-
vemente afectadas y mas en concreto aquellas que
residen en instituciones donde las decisiones del dia a
dia no suelen ser consensuadas ni dirigidas por la pro-
pia interesada, deviniendo casi imposible poder vivir

su sexualidad plenamente. No es por ello casual que
las ciudades en las que vivimos no tengan en cuenta la
sexualidad de las personas con discapacidad. Cualquier
servicio o recurso en esta materia no es concebido para
que pueda ser usado por cualquier persona.

GRAFICA N° 7.5

Informacion en materia de sexualidad

Mujeres con discapacidades leves
No necesidad de informacion 49%
Si necesidad de informacion 51%

Mujeres con discapacidades moderadas
No necesidad de informacion 43%
Si necesidad de informacion 57%

Mujeres con discapacidades graves
No necesidad de informacion 32%
Si necesidad de informacion 68%

Entre las demandas expresadas sobre esta cuestion

por las mujeres entrevistadas, destaca la necesidad de
informacion en formatos accesibles.
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Y es que en el Manifiesto se refleja una vez mas el con- Del total de mujeres que reciben informacién en ma-
junto de reflexiones respecto de la propia sexualidad teria de sexualidad encontramos que tan sélo el 1% se
de las mujeres con discapacidad, tal como muestran considera satisfecho totalmente. Se sefiala en este
los resultados a continuacién. punto que se carecen de materiales informativos en
formatos adaptados a las distintas discapacidadesy la
existencia de estereotipos y tabues en relacién con la
sexualidad de las mujeres con discapacidad.

GRAFICA N° 7.6: Satisfaccion con la informacion en materia de sexualidad

34% 35%
30% Nivel de satisfaccion con
. o la informacion sexual

Excelente: 14
B Excelente ' Bien: 373
= Bien Regular: 393
B Regular Mal: 335
= Mal 1% l - . Total: 1.115

an
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GRAFICA N° 7.7
Planificacién familiar

En cuanto a la utilizacién de servicios de planificacién
familiar, la grafica muestra que el 16% de las mujeres
activas sexualmente han acudido alguna vez a este
servicio. El 84% restante nunca ha hecho uso de estos
recursos.

Tampoco se les pone facil el acceso a los mismos, en
muchos casos con barreras arquitectdnicas que escon-
den el mensaje de que la sexualidad no forma parte de
las vidas de las mujeres con discapacidad.

I Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad

Articulo 23. Respeto del hogar y de la
familia

O Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y
pertinentes para poner fin a la discriminacién contra
las personas con discapacidad en todas las cuestio-
nes relacionadas con el matrimonio, la familia, la
paternidad y las relaciones personales, y lograr que
las personas con discapacidad estén en igualdad de
condiciones con las demas, a fin de asegurar que:

a. Se reconozca el derecho de todas las personas
con discapacidad en edad de contraer matrimo-
nio, a casarse y fundar una familia sobre la base
del consentimiento libre y pleno de los futuros
conyuges;



Vida en Pareja @

Las mujeres con discapacidad suelen

tener mas problemas para encontrar pareja.
Se observa una tendencia a formar

pareja con un hombre también con
discapacidad (sin embargo, los hombres
suelen unirse a mujeres sin discapacidad)

Los datos obtenidos a partir de los cuestionarios y
entrevistas realizadas vienen a refrendar las apre-
ciaciones que se plantean en la hipétesis de partida.
Veamos la grafica N° 8.1.:

GRAFICA N° 8.1: Estado civil

El 47% de las mujeres entrevistadas estaban casa-
das, el 13% separadas o divorciadas (mas adelante
veremos la influencia que en las causas de dichas se-
paraciones y divorcios tiene la discapacidad), el 36%
solterasy el 4% viudas. Del total de mujeres casadas,

m (asada/
Pareja de Hecho

m Soltera
B Viuda

B Separada/
Divorciada

Casada / Pareja de hecho
(inscritas): 1.565

Soltera: 1.207
Viuda: 152
Separada/Divorciada: 419

13% Total: 3.343

0
4% * Sobre un total de 3.343

el 64% lo hizo antes de adquirir la discapacidad, el
resto, después.
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Grafica 8.2: Casada o en pareja y tipo de discapacidad

Total
Fisica 2.437
Organica 476
Otras discapacidades 430

En la Grafica N° 8.2. podemos observar que del total
de mujeres con discapacidad fisica entrevistadas el
47% esta casada o en pareja (aqui se han incluido
tanto las inscritas como tales oficialmente en el re-
gistro pertinente como las que no lo estan) siendo
el porcentaje algo mayor, el 52%, en el caso de las
mujeres con discapacidad organica. Se contabiliza
un 39% para el resto de mujeres con otros tipos de
discapacidad.

En la Grafica N° 8.3. aparecen 2.136 mujeres que han
estado casadas o en pareja. Por lo tanto también es-
tan incluidas las separadas, divorciadas y viudas. La
contabilizacién de este dato se ha realizado asi porque
lo que interesa resaltar es el nimero total de mujeres
que se han casado en algin momento de su vida, inde-
pendientemente de su estado civil actual.

Casadas / Pareja de hecho

No casadas o en pareja hecho
1.151 (47%) 1.024 (53%)
247 (52%) 167 (48%)

167 (39%) 205 (61%)

GRAFICAN° 8.3
Casadas o en pareja de hecho antes o después
de la discapacidad

= Antes
= Después

* Sobre un to-

Asi un 64% de las mujeres que estan o han estado
casadas o en pareja formalizaron su relacién antes de
tener la discapacidad (en el caso de discapacidades
sobrevenidas) y un 36% después (ya sean discapacida-
des sobrevenidas o congénitas).
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GRAFICA N° 8.4: Porcentaje de discapacidad y estado civil

En tramite Leve

= Viuda
B Soltera
H Casada

Los datos relativos al estado civil de las mujeres en
relacién con el grado de afectacion de la discapacidad
y la edad son reveladores. El porcentaje de mujeres
solteras o sin pareja con discapacidad leve asciende
al 31%, el de las mujeres con discapacidad moderada
es del 26%, disparandose la proporcién en el caso de
las mujeres con discapacidad graves, que asciende al
50%. Incluso en el caso de las mujeres cuya discapa-
cidad es menor, el total de mujeres que se encuentra
sin pareja es muy superior al de la poblacién femenina
en general. Estos datos hay que relacionarlos también
con el momento en el que la mujer adquirio la discapa-
cidad, en el caso de que se trate de una discapacidad
adquirida.

Moderada Grave

B Separada/Divorciada m L

Separada/
Casada Soltera Viuda Dbivorciada

En tramite 210 51 19 29
Leve 658 392 45 166
Moderada 270 137 29 88

Grave 427 627 59 136

Total: 3.343

* Sobre un total de 3.343

GRAFICAN® 8.5
Separaciones y divorcios antes o después
de la discapacidad

= Después
= Antes

La grafica muestra que del total de las mujeres sepa-
radas o divorciadas el 37% lo hizo después de adquirir
la discapacidad, por lo que puede concluirse que la
discapacidad en este estudio no ha aparecido como
factor desestabilizador en la vida de pareja, frente a
la hipotesis barajada inicialmente en el estudio. Sobre
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esta cuestion una de las mujeres participantes en uno
de los grupos de discusion sostenia:

“Somos (las mujeres) mds capaces de aceptar a
una persona con discapacidad... tenemos la ven-
taja de que si somos mds capaces de aceptar a
una persona, y el hombre... incluso yo conozco
casos de gente... que el matrimonio es discapa-
citado, los dos en silla de ruedas... y la madre de
él llegé a decir que donde iba él.... dénde iba él
con ella, con la muchacha que estaba en silla de
ruedas, que él se merecia otra cosa. ;Y estaban
los dos en silla de ruedas!” (N.D. 52 afios)

En [a misma linea, en unos de los grupos celebrados
una mujer decia:

“Aparte que los propios hombres con discapaci-
dad nos tienen como seres asexuados, porque yo
normalmente... 0 estdn casados o tienen pareja
o tienen lo que les da la gana, pero con mujeres
con discapacidad hay pocos y yo conozco muchas
parejas ¢;eh?...” (S.U. 25 afios)

GRAFICAN® 8.6
Casada o en pareja de hecho (reconocida legalmente o
no) con una persona con discapacidad

= Parejacon
discapacidad

= Pareja sin
discapacidad

* Sobre un tot-

Si entramos a analizar el porcentaje de mujeres casa-
das o en pareja (aqui se incluye tanto a las parejas de
hecho registradas oficialmente como a las que no lo
estan pero que son estables) con otra persona con dis-
capacidad, apreciamos que de las 1.947 el 21% tiene a
su lado a una persona también con discapacidad, un
porcentaje, como vemos, muy alto.

“Pues yo en mi caso, mi pareja es minusvdlido
y a mi no me ha afectado ;por qué? ah, es min-
usvalido, pues muy bien, ah pues entonces ;qué
quieres que te diga? A mi me da igual. Cuando lo
conoci yo no podia ni hablar y él me conocio, él
es minusvdlido, es de nacimiento, pero bueno ;y
qué? ;Qué quieres que te diga?” (R.M. 43 afios)

Tener pareja o formar una familia propia son derechos

que aparecen cercenados especialmente para las mu-
jeres con discapacidad. Su caracterizacién como seres
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asexuados comienza ya en la nifiez, consolidandose
una imagen social, y mas ain, una autopercepcién, de
un grupo de mujeres que no experimentan deseoy con
pocas posibilidades de que alguien pueda llegar a sen-
tir deseo por ellas.

“Luego me casé, y para mi marido yo era la criada
y encima me decia que tenia que estar agradecida
porgue se habia casado conmigo” (Y.B. 57 afnos)

Esto, unido a una visién conservadora de la sexualidad
ligada de manera exclusiva a la reproduccion, restringe
aun mas las posibilidades de reconocimiento —y auto-
reconocimiento- ya que precisamente para la sociedad
las mujeres con discapacidad representan aquello que
no debe ser “reproducido”. Los roles tradicionalmen-
te atribuidos a las mujeres, estan vedados para estas
mujeres: no son bellas, no son deseables, la vida en
pareja es dificil y tampoco se las considera preparadas
para ser buenas madres.

“Yo tuve ocho afios una pareja...y la madre lo
que le planted, no el padre, le plantedé que él no
tenia discapacidad y es que ;squién iba a limpiar
las cosas de la casa? Es un rol que tenemos por
ser mujer, sin embargo si es él el que esta en silla
de ruedas, no hay problema. Y el unico problema
que puso es que como iba a tener hijos, quién iba
a limpiar lo casa. Y entonces ya tienes ahi una
discriminacién...” (1.P. 46 afios)

Es comun que las familias ejerzan una proteccién des-
mesurada sobre sus hijas y determinen de antemano
cudlvaasersufuturo, sin atender a sus propias aspira-
ciones. Ademas el entorno incide en que la posibilidad
de formar pareja se plantee no como algo libremente
elegido, sino, en todo caso como una carga, ya que se
supone que las mujeres con discapacidad sélo podrian
formar pareja con otra persona con discapacidad. Re-
cordemos que el 21% de las mujeres entrevistadas
tienen como pareja a otra persona con discapacidad.
Aqui permanece vigente |a teoria de la ‘mercancia de-
fectuosa’, que también opera en los casos de violencia.
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I Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad

Articulo 23. Respeto del hogar y de la familia

© Los Estados Partes tomaran medidas efectivas
y pertinentes para poner fin a la discriminacién
contra las personas con discapacidad en todas
las cuestiones relacionadas con el matrimo-
nio, la familia, la paternidad y las relaciones
personales, y lograr que las personas con disca-
pacidad estén en igualdad de condiciones con
las demas, a fin de asegurar que:

© Serespeteel derechodelas personas con dis-
capacidad a decidir libremente y de manera
responsable el namero de hijos que quieren
tener y el tiempo que debe transcurrir en-
tre un nacimiento y otro, y a tener acceso a
informacioén, educacién sobre reproduccion
y planificacion familiar apropiados para su
edad, y se ofrezcan los medios necesarios
que les permitan ejercer esos derechos;

© Las personas con discapacidad, incluidos los
nifos y las nifias, mantengan su fertilidad,
en igualdad de condiciones con las demas.

Derechos reproductivos
vy maternidad @

Se obstaculiza la maternidad
de las mujeres con discapacidad

Hablar del control sobre la propia sexualidad y repro-
duccion de la vida es una de las grandes conquistas
obtenidas por el movimiento feminista. Pero en el
ambito de la discapacidad los derechos reproductivos,
entendidos como derechos humanos, se han visto
conculcados de manera sistematica.*®

Desde que en las ciencias sociales comenz6 a estudiar-
se la sociedad como un cuerpo humano, analizando
las tasas de natalidad, mortandad, estado de salud
de sus habitantes, etc. las personas con discapacidad
fueron incardinadas en un rubro calificado como de-

35 Como sefiala Alda FACIO “los antecedentes de los derechos repro-
ductivos los podemos encontrar en la declaracion de la | Conferencia
de Derechos Humanos de las Naciones Unidas, celebrada en Tehe-
rén en 1968. En esta conferencia se declaré por primera vez que: “...
los padres tienen derecho a determinar libremente el numero de hijos
y los intervalos entre los nacimientos’. Esta expuesto claramente
en la Declaracién de esa Conferencia. Otro antecedente surge de
la Conferencia Mundial sobre Poblacién y Desarrollo, Cairo, Egipto,
1994. Conocida como Cairo por primera vez en la historia que se
define un grupo de derechos humanos como derechos reproducti-
vos.” Los derechos sexuales y los derechos reproductivos ¢de qué
estamos hablando?
http://www.radiofeminista.net/junio05/notas/alda_facio.htm
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ficitario. El control de su reproduccién se consideraba
una prioridad en la politica publica ya que era necesario
limitar la produccion de cuerpos anémalos en una so-
ciedad que pretendia progresar. La maxima expresion
de los mecanismos de control sobre Ia reproduccion de
las personas con discapacidad lo constituye la deno-
minada biopolitica, es decir, una politica basada en el
control de la vida, y en el caso que nos ocupa, sobre
el control de la reproduccion de la especie subhumana
que suponia la discapacidad. No hay que olvidar que la
biopolitica tiene como objetivo garantizar la existen-
cia de una poblaciéon humana saludable estableciendo,
de esta manera, la dicotémica y polémica separacion,
siguiendo a Giorgio AGAMBEN, entre lo que se consi-
dera ‘vida con valor’ y ‘vida sin valor’ que ha servido
para justificar, en altima instancia, practicas genoci-
das y eugenésicas.*® Huelga sefialar que el colectivo de
personas con discapacidad, y especialmente las perso-
nas con discapacidades severas, pasaban a engrosar
las filas de aquellos cuyas vidas eran prescindibles.

36 Al respecto sefiala Giorgio AGAMBEN en su obra Homo sacer que
esta categoria de “vida sin valor” corresponde puntualmente a la
“vida desnuda” del homo sacer Para justificar la eliminabilidad de
la vida humana es necesario despojarla de todo valor. Ese despojo
es consecuencia de una decision politica, expresion de una filosofia
que establece la distincién entre “vida con valor” y “vida sin valor”,
entre la vida que merece ser vivida y la que no lo merece, con el fin
de poder configurar determinada imagen del hombre: el hombre que
desea creary el que desea destruir. AGAMBEN, Giorgio. Homo sacer.
Pre-Textos. Valencia, 2004, pag. 63.

Pero si bien las personas con discapacidad, hombres y
mujeres, han estado sometidas a férreos controles dis-
ciplinantes desde distintos ambitos de la sociedad en
relacién a este tema, también las mujeres en general
han visto conculcados sus derechos reproductivos. Es
por eso que desde la perspectiva de las mujeres con
discapacidad la importante lucha feminista por la lega-
lizacion de la pildora anticonceptiva o por la legalizacién
del aborto, por ejemplo, debe ponerse en la misma linea
de reivindicacién que las demandas por las garantias al
libre ejercicio del derecho a la maternidad asi como la
prohibicién absolutay sin restricciones de las esteriliza-
ciones forzadas de las mujeres con discapacidad.

Sobre este tema se esbozan algunos de los datos mas
relevantes obtenidos en la investigacién, centrando-
nos especialmente en el derecho a la maternidad:

GRAFICA N° 91
Maternidad

= Si
= No

* Sobre un tota-
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De las 3.343 mujeres entrevistadas 2.002 son madres,
es decirel 60%. De ellas han sido madres a partirde los
30 arios el 97%.

GRAFICAN® 9.2
Maternidad a partir de los 30 afios

= Antes de los 30 afios
= Con 30 6 mas afios

Siguiendo la tendencia general de las mujeres en nues-
tro pais, la mayor parte de los nacimientos de hijos e
hijas primogénitos de mujeres con discapacidad se
producen cuando éstas cuentan con una media de 30
afios (un 97% del total). Son muy pocas aquellas que
han experimentado la maternidad a una edad mas
temprana, tan sélo el 3%.

Son precisamente las mujeres con las discapacidades
mas graves quienes tienen mayores dificultades a la
hora de ser madres (también tienen mayores proble-
mas para encontrar pareja). Del resto de las mujeres
con discapacidades leves y moderadas encontramos
que el porcentaje de mujeres madres supera, en todos
los casos, el 50%.

GRAFICA N° 9.3: Maternidad y porcentaje de discapacidad

En tramite Leve

H Madre
= No madre

Moderada Grave

Maternidad y grado
de discapacidad

Entramite Leve Moderada Grave

Madre 245 804 372 581

Nomadre 64 457 152 668

Total: 3.343
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Grafica 9.4: Maternidad y tipo de discapacidad

Total
Fisica 2.437
Organica 476
Otras discapacidades 430

El tipo de discapacidad, fisica u organica, no arroja
excesivas diferencias en torno al disfrute de la mater-
nidad puesto que los porcentajes en ambos casos son
cercanos, un 60% de las mujeres con discapacidad fi-
sica son madres y también lo son un 66% de mujeres
con discapacidad organica. Ahora bien, la maternidad
probablemente se ve dificultada no sélo por el grado
de discapacidad, la maternidad es mucho mas fre-
cuente antes que después de adquirir la discapacidad.
En cuanto a las mujeres con otro tipo de discapacida-
des el porcentaje arrojado asciende al 51%.

El 62% de las mujeres que han sido madres lo hicieron
antes de adquirir la discapacidad. El 38 %, después.

“Ser madre ahora, qué locura, ;qué necesidad
tienes de eso? ;Casarte, para qué? ...y te lo llegas
a creer y todo, que no te mereces llevar una vida
normal como la que tenias antes.” (P.C. 31 afios)

Madres No madres

1.467 (60%) 970 (40%)
316 (66%) 160 (34%)

219 (51%) 211 (49%)

GRAFICA N° 9.5
Maternidad anterior o posterior a la discapacidad

= Antes

= Después

En una sociedad patriarcal como la nuestra, al igual
que se cercena la libertad de eleccion de estas muje-
res, la evidente imposibilidad de, por ejemplo, tener
hijos o hijas, se traduce en actitudes compasivas,
cuando no tragicas:

“Yo, por ejemplo, por la enfermedad no puedo...
tener nifios y entonces cuando yo lo comenté...
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parecia una tragedia, como si fuese peor no po-
der tener nifos que la enfermedad.” |.0. 24 anos)

El imaginario social concibe a las mujeres con dis-
capacidad como personas no preparadas para ser
madres y educar a sus hijos e hijas. Consideradas
precisamente objeto de cuidado, incluso por el propio
movimiento feminista, las mujeres con discapacidad
son caracterizadas como mujeres dependientes. La
proteccién opresiva ejercida por el sistema patriarcal
ha sido trasladada irreflexivamente a las mujeres del
colectivo, multiplicando sus efectos. La maternidad,
entendida como reivindicacién de un derecho huma-
no, ha sido contestada por parte de las familias de
las mujeres, por un lado, ante el miedo a ‘reproducir
la discapacidad’, y por otro, por la falta de apoyos pu-
blicos que faciliten el ejercicio de este derecho, y que
en Gltima instancia redunda en una mayor carga de
trabajo para el nacleo familiar, y mas especificamen-
te sobre las mujeres del mismo. Sobre esto una de las
mujeres decia:

“Lo unico que necesito con el nifio es una ayuda
extra, porque cuando me da un brote tengo que
tirar de mi hermana siempre. Contratar a alguien
para esos casos me salvaria, pero es caro y no hay
recursos publicos que tengan en cuenta estas si-
tuaciones, para mujeres como nosotras, pero no
es porque seamaos peores madres, SOMos oMo
las demds y mejores...” (S.A. 30 afios)

Asimismo la sociedad por su parte alega el derecho
de la nifia o nifio a tener una madre ‘sana’ (recorde-
mos la recurrente y distorsionada identificacién de Ia
discapacidad con la enfermedad), considerando casi
una aberracién concebir cuando existe el ‘riesgo’ (en
la mayoria de los casos, infundado) de ‘transmisidn
de la discapacidad’ y falta de aptitud para atendery
educar a la prole. Siempre se considera que tener una
madre con discapacidad, si no es a través de la heren-
cia de la discapacidad directamente, producira efectos
negativos en los hijos e hijas. Al respecto las mujeres
comentaban:

“También es cémo ti te lo tomes, si tu enfer-
medad la llevas como un dia a dia, entonces los
nifios lo ven normal, ahora si ti para hacer algo,
haces un mundo... entonces los nifios... Entonces
depende de cémo tu lo veas, o si te duele te callas
y a los nifios no se lo dices” (E.P. 39 afos)

“Los mios (hijos) al principio si lo pasaron mal,
eran pequefios y... yo fue empezar con esto y...
entonces los nifios lloraban por mi'y yo lloraba
por los nifios y siempre asi...hasta que llega un
momento en que tu dices, aqui hay que poner
una solucion.” (M.G. 51 afios)

“Eso si, adaptamos a los nifios a nuestras posibi-
lidades” (S.A. 30 afios)
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Todos estos mitos se trasladan con consecuencias
dramaticas en los procesos de adopcion de meno-
res, justificando la denegacién de los certificados de
idoneidad, precisamente en los casos en los que la dis-
capacidad aparece en la mujer, no tanto en el caso de
los hombres. Algo similar ocurre en los casos de divor-
cio, donde las mujeres gravemente afectadas corren
el riesgo de perder la custodia de los menores preci-
samente por estas ideas preconcebidas acerca de las
caracteristicas que el sistema patriarcal ha construido
en torno a la figura materna:

“Las separaciones tienen eso, que como estas mal
y con problemas econémicos te da miedo separarte,
vaya a ser que te quiten a los nifos...” (M.M. 47 afnos)

Aunque |la mayoria de las mujeres son conscientes de
los problemas que tienen que enfrentar cuando se les
concede la custodia:

“Ellos se van y te dejan el pastel... nosotras so-
mos tan tontas que ademas luchamos porque
nos dejen ese marrén ¢/no? (la custodia de los
hijos) Y ahora nos encontramos con un montdn
de problemas afiadidos, los hijos... Ahora afiade
a eso que tu eres minusvdlida y que no puedes
trabajar lo que quisieras. Que no puedes porque
no tienes ni la preparacion, ni la capacidad, ni
las puertas abiertas de muchos sitios. Pero yo es
que pienso que no hay que tirar la toalla, mira

que seas grande y que ahi tienes que plantarte.”
(M.M. 40 afios)

Esa negacion de roles afecta directamente a las mu-
jeres con discapacidad en su proceso de identificacién
como mujeres poniendo en evidencia que las relacio-
nes patriarcales también inciden sobre ellas. Veamos:

“...no te respetan, si no te casas, si no tienes una
pareja y no tienes hijos jes verdad! Yo lo noto,
que... ya has llegado a la edad adulta ;no? y tus
opiniones tienen que contar, pero te siguen vien-
do como a la indefensa, como a la nifia, mientras
no te cases y tengas hijos jno te respetan!, a las
solteras en general...” (S.T. 26 afios)

El matrimonio es resignificado, convirtiéndose en si-
nénimo de madurez e integracién en la norma. Una
mujer con discapacidad casada y con hijos es una mu-
jer ‘normalizada’. El desempefio de tareas centradas
en la reproduccion de la vida es asimismo un rasgo de
estandarizacién que iguala a las mujeres con discapa-
cidad, aunque en ocasiones se haga sobre |a base de
las relaciones patriarcales. Pareceria que la no asun-
cién de ese rol se produce en torno a las mujeres que
presentan una discapacidad severa.

“Cuando me casé por fin senti que ya no me veian
como a una nifia, tenia un hombre a mi lado, no
pensé que me iba a encontrar a alguien como
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él, que no le importase el fisico ni nada... antes
cuando mis hermanas hablaban de sus novios,
se callaban cuando yo aparecia por la puerta, yo
lo notaba, también cuando hablaban de tener
hijos, creo que porque pensaban, ésta no va a ca-
sarse, ni tener hijos... se callaban por eso.” (L.1.
47 afios)

El hecho de que en la sociedad siga vigente un mode-
lo tnico y rigido de feminidad ligado a la maternidad
hace que las mujeres con discapacidad que no puedan
tener hijas o hijos vean dificultado el desarrollo de una
identidad completa como mujeres.

Esterilizaciones forzadas

Vamos a analizar a continuacién uno de los temas
mas controvertidos en relacion a los derechos re-
productivos de las mujeres con discapacidad. Si bien
en ninguna de las entrevistas realizadas las mujeres
hicieron referencia a esta cuestion, si existen referen-
cias al tema en algunos de los grupos de discusién tan
reveladores como los que siguen:

“Se queddé embarazada dos veces y los padres,

que tenian contactos, la llevaron a abortar... y en

el altimo aborto la prepararon... ya sabéis... para

que no trajese mas nifios, la chica no es tonta ni

mucho menos, un poco loca, pero el caso es que

ella ni sabia lo que le hicieron... De esos casos hay
muchos” (L.U. 41 afos)

“Luego me enteré que eso hay que hacerlo con
la aprobacién del juez, pero a esa chica la esteri-
lizaron sin ese permiso...” (M.). 48 afios)

Podriamos sefialarademas casos enlos que las mujeres
con discapacidad han sido sometidas a intervenciones
quirdrgicas radicales tales como histerectomias inne-
cesarias para evitar problemas ginecolégicos futuros.
Estas intervenciones, claro esta, se fundamentan en
los prejuicios de muchos especialistas médicos que
consideran que las mujeres con discapacidad, espe-
cialmente las mujeres gravemente afectadas, nunca
seran madres.
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GRAFICA N° 9.6
Monomarentalidad

= Madres solteras

= Madres casadas
0 en pareja

De total de las mujeres con discapacidad madres, el
95% lo han sido estando casadas o en pareja. S6lo un
5% ha tenido hijos o hijas sin mantener una relacién
sentimental estable.

En cuanto a la maternidad por adopcién solamente
un 3% del total de mujeres ha optado por esta via es
decir, un total de 38. De entre estas mujeres, 17 co-
mentaron haber tenido problemas o dificultades para
adoptar a causa de su discapacidad.

Sin duda el respeto de los derechos reproductivos
de las mujeres con discapacidad es un punto funda-
mental en la agenda del Manifiesto de las Mujeres
con Discapacidad en Europa (1997), que sobre esta
cuestion es claro y meridiano al recomendar a los Es-
tados la aprobacion y consiguiente aplicacién de una
legislacion apropiada que garantice el pleno ejercicio
del derecho de la mujer a decidir sobre cuestiones de

sexualidad, embarazo, nuevas técnicas de reproduc-
cién, adopcion, maternidad y cualquier otro aspecto
que sea pertinente. Sin embargo son muchos los cen-
tros de planificacion familiar y dependencias publicas
relacionadas con este tema que no tienen en cuenta
las minimas normas de accesibilidad en la edificacién,
y mucho menos disponen de informacién en formatos
accesibles ni personal especializado en la materia. Asi
el ejercicio libre del derecho a la maternidad por par-
te de las mujeres del colectivo, y muy especialmente
por parte de las mujeres gravemente afectadas, es
sistematicamente violado, por razones basadas en
estereotipos patriarcales y normalistas en torno a la
figura de la madre en nuestra sociedad, sin hacer una
reflexién critica profunda acerca de otras considera-
ciones éticas y de derechos humanos.
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Parque infantil con barreras.

Posiblemente el parque es el espacio de recreo por
antonomasia de nifias y nifios, aunque esté cayendo
en desuso por las nuevas corrientes urbanisticas com-
partimentadas y excluyentes. Tradicionalmente es la
madre o cuidadora la persona que acompafia a hijas e
hijos a estos espacios, actividad entorpecida por ba-
rreras para las madres con discapacidad. El acceso a la
maternidad implica no sélo el proceso de embarazoy el
parto, que ya se ha discutido, sino también la crianza
de la prole, que requiere de la plena adaptacion de los
espacios de recreo y ladicos de los parques publicos.
Asicomo el abastecimiento de productos basicos para
la crianza, como la ropa, juguetes, mobiliario infantil...
Una madre con discapacidad dificilmente puede dis-
frutar de estos espacios con sus hijas e hijos de una
forma independiente.

Tienda de textiles, mobiliario y moda infantil con escalén a su
entrada.

En numerosas ocasiones mujeres con discapacidad
que desean ser madres se cuestionan esta posibilidad
mediatizadas por motivos ajenos a si mismas, como la
falta de recursos sociales de apoyo a la maternidad en
la discapacidad, porque dar a luz es sélo el primer paso
en el proceso de maternidad, que dura practicamente
elresto de lavida. No es objeto de este debate pero no
gueremos obviar esta realidad, especialmente cuando
es un hecho la dependencia econémica de muchas de
las mujeres con discapacidad que no pueden comprar
estos servicios basicos para el disfrute del derecho a
la maternidad.
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I Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad

Articulo 16. Proteccion contra la explotacion,
la violencia y el abuso

O Los Estados Partes adoptaran todas las medidas
de caracter legislativo, administrativo, social, edu-
cativo y de otra indole que sean pertinentes para
proteger a las personas con discapacidad, tanto en
el seno del hogar como fuera de él, contra todas las
formas de explotacién, violencia y abuso, incluidos
los aspectos relacionados con el género.

@ Los Estados Partes también adoptaran todas las
medidas pertinentes para impedir cualquier forma
de explotacion, violencia y abuso asegurando, en-
tre otras cosas, que existan formas adecuadas de
asistencia y apoyo que tengan en cuenta el género
y la edad para las personas con discapacidad y sus
familiares y cuidadores, incluso proporcionando
informacion y educacién sobre la manera de preve-
nir, reconocer y denunciar los casos de explotacion,
violencia y abuso. Los Estados Partes aseguraran
que los servicios de proteccion tengan en cuenta la
edad, el género y la discapacidad.

® A fin de impedir que se produzcan casos de ex-
plotacion, violencia y abuso, los Estados Partes
aseguraran que todos los servicios y programas di-

sefiados para servir a las personas con discapacidad
sean supervisados efectivamente por autoridades
independientes.

Los Estados Partes tomaran todas las medidas
pertinentes para promover la recuperacion fisica,
cognitiva y psicolégica, la rehabilitacion y la reinte-
gracion social de las personas con discapacidad que
sean victimas de cualquier forma de explotacion,
violencia o abuso, incluso mediante la prestacion
de servicios de proteccion. Dicha recuperacion e
integracion tendran lugar en un entorno que sea
favorable para la salud, el bienestar, la autoesti-
ma, la dignidad y la autonomia de |a persona y que
tenga en cuenta las necesidades especificas del gé-
neroy la edad.

Los Estados Partes adoptaran legislacién y po-
liticas efectivas, incluidas legislacién y politicas
centradas en la mujer y en la infancia, para asegu-
rar que los casos de explotacion, violencia y abuso
contra personas con discapacidad sean detectados,
investigados y, en su caso, juzgados.

Articulo 17. Proteccion de la integridad personal

© Toda persona con discapacidad tiene derecho a que

se respete su integridad fisica y mental en igualdad
de condiciones con las demas.



Violencia @

Las mujeres con discapacidad

se encuentran mas expuestas a ser
victimas de violencia de género

y violencia intra-familiar e institucional

Violencia sobre
las mujeres con discapacidad

La violencia es una forma de ejercicio del poder me-
diante el empleo de la fuerza (fisica, psicologica,
econdmica, etc.)?. La violencia de género o “Violencia
contra las mujeres es todo acto de violencia basado
en la pertenencia al sexo femenino que tenga, o pue-
da tener, como resultado un dafio o sufrimiento fisico,
sexual o psicolégico para las mujeres, inclusive las
amenazas de tales actos, la coaccién o la privacién
arbitraria de libertad, tanto si se produce en la vida
publica o privada”.

37 FUNDACION MUJERES. Maletin para la Coeducacién. Ni mas
ni menos, igual a dos. Cuadernillo 5. Violencia de Género. Pro-
yecto Equal NEMESIS. Consejeria de Empleo, Consejeria de
Educacién, Fondo Social Europeo 2007.

38 Declaracién sobre la eliminacién de la violencia contra la
mujer. Resolucién de la Asamblea General 48/104 del 20 de di-
ciembre de 1993.

Existen determinadas formas de violencia que sola-
mente pueden ejercerse sobre las mujeres. La tortura
que se inflige alas mujeres encuentra sus raices en una
cultura global que les niega los mismos derechos que
a los hombres y que legitima la apropiacion violenta
del cuerpo de las mujeres para satisfacer deseos in-
dividuales o para alcanzar fines politicos. Las mujeres
pobres y socialmente marginadas estan especialmen-
te expuestas a la tortura, a los malos tratos, fisicosy
psicolégicos, y a los abusos sexuales.

Este tipo de violencia deriva de esta desigualdad de
partida de las mujeres y hombres —una desigualdad
estructural y social- que puede manifestarse de multi-
ples formas aunque en general responde a un proceso
que evoluciona de sutiles formas de dominacién psico-
I6gica hasta el maltrato fisico mas dafiino. Se trata de
un mecanismo de control de la victima que va aumen-
tando en intensidad conforme la misma se resiste, por
lo que los casos que se conocen, mayoritariamente de
violencia fisica o sexual, son s6lo la punta del iceberg.
Los objetivos de dominio de esta violencia pasan por
la desvalorizacién de la mujer, su aislamiento social,
impedir la denuncia (principalmente a través de ame-
nazas, aunque también secuestros), controlar a toda
su persona —por ejemplo vigilando llamadas, contro-
lando el dinero. Todo ello conlleva una merma de Ila
autoestima y un desajuste de los ritmos biolégicos
producido por el estrés continuado que, junto al pani-
co experimentado impiden el pensamiento racional y
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equilibrado de la mujer victima, dificultando adn mas
gue pueda salir de este ciclo. A ello habria que afadir
gue la falta de causalidad y légica entre las conductas
de la mujer y las respuestas de violencia de la pareja o
expareja impiden que ésta pueda prever o evitar la vio-
lencia, por lo que entra en una indefensién aprendida
o creencia de que no hay nada que se pueda hacer para
salir de la situacién de victimizacion.

La mayor vulnerabilidad de las mujeres con discapaci-
dad es debida, ademas de a ser mujeres, a una mayor
desigualdad de partida por la discapacidad. Esto se re-
fleja en la elevada dependencia econémica y la falta
de empleo entre estas mujeres, mas probabilidad de
tener redes sociales empobrecidas o de depender de
cuidados de terceras personas.

En Espafia no tenemos informacién sobre el nimero
de mujeres con discapacidad que sufren maltratos fi-
sicos y psicolégicos en el seno de la familia, en centros
residenciales, en hospitales... Y estas situaciones no
se dan solamente con mujeres con problemas seve-
ros de movilidad, sino que en este circulo hay mujeres
de todo tipo. La discapacidad, sea cual sea, agrava la
situacion.

Segun el Informe elaborado por el Parlamento Euro-
peo sobre la situacién de las mujeres de los grupos
minoritarios en la Unién Europea, de 24 de febrero de
2004, casi el 80% de las mujeres con discapacidad es

victima de violencia y tiene un riesgo cuatro veces ma-
yor que el resto de mujeres de sufrir violencia sexual.
Asi como las mujeres sin discapacidad son objeto de
una violencia mayoritariamente causada por su pareja
0 ex pareja, en el caso de las mujeres con discapaci-
dad se ha de tener en cuenta que estan en situacién
mas vulnerable a ser violentadas por parte del circulo
cuidador mas préximo, y aquellas que viven en insti-
tuciones estan expuestas, ademas, a la violencia de
personas de su entorno, ya sea personal sanitario, de
servicio o cuidadores. La combinacion de violencia de
géneroy por razon de discapacidad genera situaciones
de violencia muy diversas, que en ocasiones son de
muy dificil deteccion.

Hoy por hoy no sabemos cuantas mujeres con dis-
capacidad denuncian a sus parejas por malos tratos,
cuantas mujeres adquieren una discapacidad a con-
secuencia de palizas y golpes de sus parejas, cuantos
menores nacen o adquieren una discapacidad a causa
de la violencia de género ejercida sobre sus madres
durante el embarazo. Y no se trata solamente de co-
nocer la incidencia de este fenémeno sobre nuestras
mujeres, sino de poner a su disposicion los medios ne-
cesarios para atajar estas situaciones.

Ante esta situacion resulta evidente la necesidad de
arbitrar medidas concretas encaminadas a prevenir y
atender estas situaciones de violencia que solamen-
te acaecen cuando la persona tiene una discapacidad
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y que ademas se ven acentuadas cuando la victima es
una mujer.

Datos cuantitativos sobre violencia

El abordaje de esta cuestion por parte del equipo técni-
co del Programa de Atencion Integral para las Mujeres
con Discapacidad no se ha realizado solamente sobre
la base de técnicas de estudio cuantitativas. Se tra-
ta de un tema que necesita ser abordado a través de
otros medios, que en nuestro caso fueron las entrevis-
tas en profundidad y los grupos de discusién. En este
punto hay que hacer la aclaracién de que el computo
total de casos de violencia se ha detectado sobre un
total de 1.115 mujeres, y no sobre las 3.343 mujeres
que han participado en el programa desde su comien-
zo. Esto es asi porque la deteccién de situaciones de
violencia no habia sido prevista en el planteamiento
inicial del programa. Sélo en una segunda fase, cuando
se puso de manifiesto la magnitud del problema, se
introdujo este item.

Asimismo hay que aclarar que el personal técnico
adscrito a nuestro programa no es especialista en
cuestiones de violencia, por lo que todos estos casos,
han sido derivados al Instituto Andaluz de la Mujer.
No obstante, se ha sistematizado la informacion re-
lativa a este tema con el fin de registrar la incidencia
precisamente en un programa que no fijé inicialmen-

te entre sus objetivos abordar la violencia de manera
especifica. Sin embargo desde un principio tanto en
las entrevistas en profundidad como en los grupos de
discusion, a medida que se propiciaba un ambiente in-
timoy de complicidad, comenzaron a fluir comentarios
referidos a experiencias de violencia ya superadas y a
situaciones actuales que fueron derivadas a los servi-
cios de atencién especializados.

GRAFICA N°10.1
Casos de violencia detectados

= Victimas violencia
= No victimas

Como muestra la grafica, entre las 1.115 mujeres en-
trevistadas se han detectado un total de 342 casos de
violencia, lo que supone un 31% del total de las mu-
jeres entrevistadas en la segunda fase del programa.

Interesaba a su vez ver si el hecho de presentar una
discapacidad fisica u organica implicaba una diferencia
en la incidencia de la violencia sobre las mujeres con
discapacidad. Ciertamente algunas de las 1.115 muje-
res entrevistadas presentaban pluridiscapacidades,
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por lo que en estos casos, se ha decidido por razo-
nes puramente metodolégicas, subsumir en el grupo
de las discapacidades fisicas a aquellas mujeres que
presentaban mas de una discapacidad siendo una de
ellas la fisica. En cuanto a los casos de mujeres con
discapacidades sensoriales y psiquicas (intelectualesy
mentales) tenemos que sefalar que al no ser el grupo
meta del programa su nimero es bastante inferior al
de mujeres con discapacidades fisicas y organicas. No
obstante se ha decidido computar los casos de violen-
cia sobre las mujeres con discapacidades sensoriales
por contar con una muestra lo suficientemente signi-
ficativa para realizar el analisis. En relacion al tema de
las pluridiscapacidades, también hay que precisar que
no se ha presentado ningun caso en la que la mujer
tuviese al mismo tiempo una discapacidad organicay
sensorial.

Los datos obtenidos muestran lo siguiente:

GRAFICA N°10.2
Casos de violencia relacionados con el tipo
de discapacidad

= Victimas violencia
= No victimas

De las 1.115 mujeres con discapacidad entrevistadas
en la segunda fase del programa, es decir, en la fase
en la que se introdujo el item de deteccién de posibles
situaciones de violencia, 829 presentaban una disca-
pacidad fisica.

De esas 829, el 32% reconocia haber estado expues-
ta a alguna situacién de violencia, ya sea violencia de
género o violencia por razén de discapacidad, o por
ambas a la vez, ya que a veces es dificil establecer la
frontera que divide ambas situaciones.

En el caso de mujeres con discapacidades organicas, la
mayoria de las veces no visibles, el dato cambia sus-
tancialmente. Asi tenemos que:

GRAFICA N°10.3
Mujeres con discapacidad organica victimas
de violencia

= Victimas violencia
= No victimas

Del total de 148 mujeres con discapacidad organica
entrevistadas, el 26% habia sido victima de violencia.
Como puede facilmente apreciarse el porcentaje es
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sensiblemente menor que en el caso de las mujeres
con discapacidades fisicas.

Si comparamos ahora estos datos con las discapaci-
dades sensoriales (invidentes y sordas), tenemos que:

GRAFICA N°10.4
Mujeres con discapacidad sensorial victimas
de violencia

= Victimas violencia
= No victimas

En el caso de las mujeres con discapacidad sensorial,
la incidencia de situaciones de violencia se reduce a un
19%. Asi del total de 77 mujeres con discapacidad con
este tipo de discapacidad, 15 de ellas habian sido victi-
mas de violencia.

Finalmente incluimos los datos obtenidos sobre las
mujeres con otro tipo de discapacidades.

Como ya ha sido sefialado anteriormente la muestra es
muy reducida, pero aun asi, puede resultarinteresante
para el planteamiento de un estudio mas pormenori-
zado de estas situaciones concretas.

© Casos de violencia sobre mujeres con enfermedad
mental: De las 45 mujeres con enfermedad mental
que han sido entrevistadas en el programa 14 de
ellas han sido victimas de violencia, lo que supone
un 31%.

© Casos de violencia sobre mujeres con discapacidad
intelectual: En el caso de las mujeres con disca-
pacidad intelectual tenemos que del total de 16
mujeres, 6 de ellas han estado expuesta a situacio-
nes de violencia, es decir, un 38%.

Independientemente de la fiabilidad de la muestra,
consideramos que estos datos muestran una tenden-
cia que debe ser analizada con mas detenimiento, ya
que la incidencia de situaciones de violencia, como
puede verse, es preocupantemente elevada.

GRAFICA N° 10.5: Porcentajes de casos de violencia
por tipos de discapacidad

Organica Sensorial Mental I-
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Tipos de violencia

Vamos a analizar ahora los diferentes tipos de violen-
cia que se han presentado en la muestra del estudio
asi como sus porcentajes de incidencia:

lencia contra la mujer. Asi, siguiendo las directrices
marcadas en la IV Conferencia Mundial sobre la Mujer
de Beijing®®, en sus articulos relacionados con la vio-
lencia contra las mujeres, suscribimos que la misma
“impide el logro de los objetivos de igualdad, desarrollo

GRAFICA N° 10.6: Tipo de violencia

46%
m Sexual
= Psicoldgica
B Fisicay psicoldgica 14%
® No dan Informacion n 1

)

En relacién al tipo de violencia ejercida encontramos
que en un 46% de los casos |a violencia ha sido psi-
colégica, en un 31% ademas de psicolégica también
fisica, en un 14% especificamente sexual.

En este punto abrimos un breve paréntesis para de-
finir los tipos de violencia que hemos contemplado
en este estudio. Conscientes de que existen muchas
aproximaciones al tema desde sectores especializa-
dos, hemos preferido partir de las conceptualizaciones
consensuadas a nivel internacional en torno a la vio-

31%

RN

Tipo de violencia

Sexual: 49

Psicolégica: 157

Fisica: 105

No dan informacién: 31
9% Total: 342

y paz. La violencia contra la mujer viola y menoscaba
o impide su disfrute de los derechos humanos vy las li-
bertades fundamentales”. Esta violencia puede tener
tres formas principales: fisica, psicolégica y sexual, y
puede ser perpetrada dentro del entorno familiar (o
sentimental), en instituciones, bien residenciales u

39 Informe de la IV Conferencia Mundial de la Mujer de Beijing. Na-
ciones Unidas. 1995.
http://www.un.org/womenwatch/confer/beijing/reports/platesp.
htm
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hospitalarias y, cdémo no, a nivel estatal (por accién u
omision).

Para facilitar la recogida y categorizacién de las formas
de violencia en este estudio se establecio la siguiente
distincion.

© Violencia fisica: Con esta terminologia nos referi-
mos a todo acto, amenaza u omisién, basado en la
pertenencia al género femenino, que provoque un
dafio fisico (bofetadas, pufietazos, patadas, ade-
manes de pegar, no cuidar, no alimentar, no lavar,
etc.). También el uso de elementos del entorno
para causar dafo (cortar la luz, cortar el gas, ruptu-
ra de objetos con valor sentimental para la victima,
etc.).

© Violencia psicoldgica: La violencia psicolégica es
todo acto verbal o gestual de desvalorizacién de la
mujer a través de abuso emocional, recriminacio-
nes, vejaciones verbales, insultos, ridiculizaciones
publicas y privadas, también es ignorar las necesi-
dades psicolégicas y controlar mediante miradas y
gestos la conducta de la victima, asi como el uso de
elementos del entorno para provocar miedo (lanza-
miento de objetos, por ejemplos).

© Violencia sexual: Es todo contacto sexual no
consentido en que se ha empleado violencia o in-
timidacién. También aquel donde, sin violencia ni

intimidacion, se ha vulnerado y violado la libertad o
indemnidad sexual de la mujer victima, esto altimo
cuando el consentimiento no es valido o posible.

Por otro lado se delimité si el agresor formaba parte
del entorno cercano (familiar, pareja, expareja) o si, por
el contrario, se trataba de personal empleado en insti-
tuciones. Asi se especifico:

© Violencia en instituciones (residenciales u hospita-
larias): En nuestro contexto es comun la violencia
ejercida en el seno de instituciones residenciales u
hospitalarias donde, a la situacion de desigualdad
de género se afade la desigualdad en el poder y
los roles entre la persona (cuidadora o sanitaria) o
institucién y la persona cuidada. Es en estos térmi-
nos en los que puede observarse todas las formas
de violencia descritas, en el seno de las relaciones
entre la institucion y su personal con las personas
residentes u hospitalizadas.

La violencia en el caso de las mujeres con discapaci-
dad puede consistir tanto en una hacer como en un no
hacer. Si una mujer gravemente afectada necesita de

40 MILLAN MADERA, S; GARCIA DE LA TORRE, A; GARCIA DE
LA TORRE, P; GONZALEZ MORI, B. Mujeres con Discapacidad
y Violencia Sexual. Guia para profesionales. Consejeria para la
lgualdad y Bienestar Social. Direccién General de Personas con
Discapacidad. 2008.
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la ayuda de otra persona para realizar las actividades
basicas de la vida diaria, la omision se convierte en una
situacion que vulnera los derechos de la mujer con dis-
capacidad. En muchas ocasiones este tipo de violencia
por omisién es muy dificil de detectar. En este senti-
do nos acogemos a la distincién que propone Marita
IGLESIAS*, entre violencia activa y violencia pasiva ,
que precisamente toma en cuenta la violencia como
actos ejercidos sobre la mujer o la negacion u omi-
sién de actos, cuya consecuencia es un dafio fisico o
psicolégico.

En el siguiente cuadro se detalla la informacién reco-
gida sobre los casos de violencia detectados a lo largo
de la segunda fase del Programa de Atencion Integral.
Se indica aqui claramente que de los 342 casos, 132 se
estaban produciendo en el momento de la deteccién
y que por lo tanto han sido objeto de intervencién por
parte del equipo técnico. De esos 132 casos, en 31 Ia
violencia estaba siendo ejercida fundamentalmente
por parejas o exparejas, y el resto, 21 casos, por algln
otro miembro de la unidad familiar (en este rubro se
ha incluido el caso de violencia perpetrado por un ayu-
dante y por un vecino). De todas maneras se trata de
una clasificacién ciertamente artificial, donde se com-

41En IGLESIAS, M,; GIL, G.; JONEKEN, A.; MICKLER, B.; KNUDSEN,
J.S., Violencia y la Mujer con Discapacidad. Proyecto METIS, iniciati-
va DAPHNE de la Unién Europea, 1998.

http://www.independentliving.org/docs1/iglesiasetal1998sp.html

binan las situaciones de discriminacién por razén de
género y discapacidad en el microcosmos de la unidad
familiar y su entorno mas cercano.

Total de casos de violencia
sobre mujeres con discapaci

34

Clasificacion por tipos de violencia

105

1S /
49

81
5/

Total casos de violencia fisic

Total casos de violencia psic

Total casos de violencia sexu

Total casos de violencia
no especificado el tipo

Total casos de violencia
objeto de intervencion
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GRAFICA N° 10.7: Persona agresora

45%
Pareja / Ex pareja P
Familia
Personas conocidas

]
(]

]

B Personas desconocidas
= Personal institucional
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No dan informacién

Enestagraficase observaque casilamitad de las agre-
siones han sido perpetradas por la pareja o ex pareja,
el 20% por personas de la familia, 18% por conocidos
0 amigos cercanos, el 6% por personas desconocidas y
un 5% por personal institucional.

En los grupos de discusién sobre el tema de violencia
celebrados en el marco del programa, las mujeres par-
ticipantes expusieron clara y nitidamente sus ideas al
respecto. Una de ellas comentaba:

“Yo creo que una mujer minusvalida tiene que
aguantar mas todavia la violencia por parte de
sus maridos por la dependencia...” (P. 52 afos)

Ante esta situacion resulta evidente la necesidad de
arbitrar medidas concretas encaminadas a prevenir y
atender estas situaciones de violencia que solamen-

Propio hogar

Pareja / Ex pareja 153

Familia 70

Personas conocidas 60

Personas desconocidas 21

Personal institucional 16

° No dan informacién 22
L 6% 6% Total: 342

te acaecen cuando la persona tiene una discapacidad
y que ademas se ven acentuadas cuando la victima es
una mujer.

Al igual gue la violencia ejercida sobre las mujeres en
general, problemas de baja autoestima y dependencia
econdmica aparecen de forma sistematica ligados a
episodios continuados de violencia. Sin duda, en este
contexto la discapacidad aparece como un plus afiadido
que, unido a afios de maltrato, inicialmente psicolégico,
mina la personalidad de las victimas, hasta convertirlas
en sujetos sometidos a la voluntad de sus parejas.

“Pensé que quiza con el nacimiento del nifio cam-
biaria. Sin embargo volvieron los insultos: “Tu no
vales para nada, tu eres una mierda puesta en
pie.” Yo sentia que estaba quemada por dentro,
que no me queria a mi misma, no me queria ni
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mirar al espejo. Llegué incluso a odiar a la gen-
te.” (M. 41 afnos)

“Nunca tuve mucha seguridad en mi misma,
pero con él dejé de ser una persona. Me conside-
raba una carga que él tenia que llevar a cuestas,
gue no servia para nada, que con la minusvalia
ya no era ni una mujer..."(I.A. 60 anos)

“En el hospital mi madre me dijo, hija ahora ya
no eres mds una mujer, asi que a lo mejor tu ma-
rido va a buscar por ahi lo que no tiene en casa.
Yo la crei porque a ella la operaron de lo mismo.
Y al principio asi fue. En esa época una mujer sin
matriz no era una mujer y mi marido asi me veia,
él me rechazaba... me decia que yo no era una
mujer.” (M.}. 36 afios)

Resulta evidente que la discapacidad, en el contexto
de la violencia de género, establece un plus de someti-
miento, que es explicitado de la siguiente manera por
una de las mujeres entrevistadas:

“Cuando tu eres una persona que estds normal y
te duele un insulto del marido, lo aceptas diferen-
te pero cuando eres minusvalida te duele mucho
porgque forma parte de ti. Aunque ti pienses que
eres normal, en el fondo no lo eres... porque no
encuentras el apoyo en la gente que conoces...”
(M. 57 afios)

Es necesario por lo tanto, poner en evidencia que las
mujeres con discapacidad, también como mujeres, son
victimas de violencia de género. Esta violencia, con
sus caracteristicas conocidas, se auna con la violen-
cia que los agresores ejercen sobre ellas por razon de
discapacidad.

“Creemos que lo hemos superado todo, pero no
es verdad. Dentro tenemos una herida... en cuan-
to te rozan un poquito, te matan...”(). 45 afios)

Los resultados encontrados a partir de este estudio
en Andalucia, y otros que comienzan a realizarse en
el seno del movimiento asociativo no hacen mas que
sefialar la necesidad de dar visibilidad a las mujeres
con discapacidad también como posibles victimas de
violencia de género, aun cuando en el imaginario social
muchas de estas mujeres, y muy especialmente las
gravemente afectadas, ni siquiera son consideradas
como “verdaderas mujeres”. Por eso es fundamental
contar con el compromiso de las administraciones pu-
blicas a la hora de garantizar a todas las mujeres, en su
diversidad, el acceso a cuantos recursos estén dispo-
nibles destinados a la prevencion y tratamiento de la
violencia de género. Es imprescindible por ello contar
con casas de emergencia, de acogida, pisos tutelados
libres de barreras arquitecténicas. También es una de-
manda que la informacién que se ofrezca sobre este
tema a las mujeres esté disponible en formatos acce-
sibles para que cualquier mujer, independientemente
de su grado de discapacidad, pueda recibirla.
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Principales demandas
y conclusiones @

Principales demandas
Una vez analizados los datos cuantitativos, comple-

tados con el contenido cualitativo extraido de los
discursos de las propias mujeres con discapacidad,

GRAFICA N° 1: Principales demandas

10% ' | i

pasamos a continuacién a hacer unaresefia de las prin-
cipales demandas sentidas y expresadas directamente
por las mujeres que han participado en el programa.

Precisamente la parte de formacién y sensibilizacién
de derechos desarrollada en el marco de este programa
ha permitido concienciar a las mujeres destinatarias
de sus derechos, lo que se ha traducido en la formula-
cién de nuevas reivindicaciones.

= Empleo
Formacion
Atencion psico.
Ocio y tiempo libre
Ayuda domicilio
Violencia

Atencion social
Asociacionismo
Vivienda

Salud

Juventud

Asp. Legales
Adaptacion
Sexualidad
Otros
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Empleo

Formacion y Orientacion
Atencion Psicologica
Ocio y vacaciones
Ayuda a domicilio
Violencia

Atencion Social
Asociacionismo

La grafica muestra que el 25% de las demandas de las
mujeres se ha centrado en el empleo, seguido de la
formacién y orientacién, con un 14%. En este sentido,
hay que sefalar que en los ultimos afios ha sido muy
importante el esfuerzo realizado por las organizacio-
nes que representan a las personas con discapacidad
en el ambito de la intermediacién laboral, gracias a las
lineas de financiacién procedentes fundamentalmen-
te del Fondo Social Europeo, a través de los Programas
de la Consejeria de Empleo, encaminadas a promo-
cionar las politicas activas de empleo. Por eso, en un
primer momento, las mujeres que se acercaban a un
servicio como el que el programa ofrecia, lo hacian
fundamentalmente en busca de empleo.

Sobre esta cuestion hemos profundizado en la primera
parte de este estudio a través del analisis de los datos
cuantitativos obtenidos a través de los cuestionarios
y entrevistas.

Vivienda

Salud

Juventud y voluntariado
Aspectos legales
Adaptacion

Sexualidad

Otros

Total

La tercera demanda mas repetida, con un 10%, se cen-
tra en el tema de atencién psicolégica. En este punto
la grafica siguiente es bien ilustrativa:

GRAFICA N° 2

654 mujeres

= Seria necesario contar
con atencién psicolégica

= No resulta necesario
]
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Sobre esto comentaba una de las participantes de los
grupos de discusion:

“Desahogarte con un profesional es muy necesa-
rio pero eso no te lo cubre la seguridad social, tu
has vivido siempre normal y de pronto te cambia
la vida, cambia tu familia, tu novio te deja, no
puedes ni estudiar... te hace falta alguien que te
guie, porque si no es muy fdcil caer en una depre-
sién...” (L. V. 29. Cadiz.)

Precisamente en el marco del Programa de Atencidn
Integral se ensay6 la metodologia de ‘asesoramiento
entre iguales’'*? (peer counselling) siguiendo la meto-
dologia expuesta por Bill y Vicky BRUCKNER, donde
la figura de la orientadora, al ser también mujer con
discapacidad, sirve como referente directo a las muje-
res orientadas.

“Tenia una amiga que me apoyé mucho, pero en
ese momento habria sido mejor haber hecho una

42 Se trata de un conjunto de técnicas de escuchay didlogo que
se desarrollaron a principios de los afios 70. Con este modelo de
orientacion se ofrecia apoyo al alumnado que estaba sufrien-
do estrés debido a las presiones asociadas a los estudios y a
vivir fuera de casa. Este modelo de orientacién fue mas tarde
adoptado por los movimientos en defensa de los derechos de los
homosexualesy mujeres en EEUU. En Peer Counselling. BRUCK-
NER, Bill y Vicky.
http://www.asoc-ies.org/docs/peer_counselling.pdf

terapia en serio, creo que habria salido del aguje-
ro en el que estaba mads rapidamente, estar con
alguien que te entienda de verdad...” (A. R. 53.
Cadiz)

Otra importante solicitud, el 8% del total, tiene que
ver con la ocupacion del tiempo libre. El disfrute del
llamado ocio programado también es una caracteris-
tica del colectivo de personas con discapacidad. En
general suele tratarse de una de las solicitudes mas
comunes dirigidas a las organizaciones de personas
con discapacidad. Sobre este tema comentaba una de
las participantes:

“Me gusta salir de viaje y en los viajes organi-
zados a los que he ido con la asociacion todo lo
tienen previsto, por si te pones mala por la noche
te llevan al hospital, los voluntarios, la enfer-
mera del albergue... pero siempre vas con gente
también minusvalida, yo lo veo bien, pero tam-
bién veo bien ir a otros viajes, con gente joven,
normal...” (V. R. 22 afios. Sevilla)

Se plantea pues la conveniencia de disefiar actividades
de ocio que no estigmaticen o segreguen a las mujeres
y hombres con discapacidad, evitando la separacion
espacio-temporal.

El asesoramiento legal ha sido también una demanda
constante entre las mujeres con discapacidad, prin-
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cipalmente en materia de pensiones, accesibilidad,
derecho de familia, etc. También debemos destacar el
tema de la vivienda. Se han realizado numerosas con-
sultas sobre ayudas para la adquisicion y adaptacién
de inmuebles. Esta demanda basta ponerla en relacién
con el analisis ya realizado en torno a las dificultades
afiadidas que las mujeres con discapacidad encuen-
tran a la hora de contar, no ya con una vivienda propia,
sino incluso con una vivienda accesible y con las adap-
taciones necesarias para cada caso concreto.

Luego encontramos un grupo de demandas con por-
centajes muy cercanos que rondan el 4%. Estas son:
ayuda a domicilio, violencia, atenciéon social y asocia-
cionismo. Precisamente el tema de la violencia ha sido
el que ha recibido un tratamiento mas especializado,
ya que todos los casos detectados fueron derivados a
las instancias encargadas de abordar este tema espe-
cificamente. En esta demanda, muchas mujeres han
sefialado la necesidad de que los servicios de atencidn
a las victimas de violencia de género sean plenamente
accesibles.

Siguiendo con el analisis de las demandas expresadas
por las mujeres, el 3% del total se centré en la salud,
relacionado con cuestiones tales como la necesidad de
rehabilitacion, fisica fundamentalmente, y acerca de
la salud sexual y reproductiva.

“Nada esta pensado para las mujeres con disca-
pacidad, ni siquiera te adaptan la cocina y eso
que ahi es donde muchos suponen que tenemos
que estar metidas ¢/no? es que no eres duefig ni
de tu casa.” (P.V. 34 afios. Granada)

Finalmente encontramos un menor nimero sobre
temas tales como el de |a sexualidad, tema todavia
tabu entre las mujeres del colectivo, y muy especial-
mente entre las mujeres con discapacidad grave. Sin
embargo, se ha percibido, que a medida que avanzaba
el desarrollo del programa, la confianza e intimidad
generada entre el equipo técnico y las mujeres, ha fa-
cilitado el abordaje de esta cuestion.
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Conclusiones @

Comenta la filésofa brasilefia Sueli CARNERIO que:
“Cuando hablamos del mito de |a fragilidad femenina
que justifico histéricamente la proteccién paternalis-
ta de los hombres sobre las mujeres, ¢de qué mujeres
se esta hablando? Nosotras —las mujeres-negras-
formamos parte de un contingente de mujeres,
probablemente mayoritario, que nunca reconocieron
en si mismas este mito, porque nunca fueron trata-
das como fragiles. Somos parte de un contingente de
mujeres que trabajaron durante siglos como esclavas
labrando la tierra o en las calles como vendedoras o
prostitutas. jMujeres que no entendian nada cuando
las feministas decian que las mujeres debian ganar las
calles y trabajar!™

En las misma linea pero ocupando espacios bien dife-
rentes, las mujeres con discapacidad han encontrado
ciertas dificultades para identificarse con la lucha
de muchas mujeres feministas de su entorno mas
inmediato. Cuando las feministas sin discapacidad
hablaban, por ejemplo, de la necesidad de un repar-
to igualitario del tiempo entre mujeres y hombres,
muchas mujeres con discapacidad se preguntaban si

43 CARNEIRO, Sueli. Ennegrecer al feminismo.
http://negracubana.nireblog.com/post/2008/03/22/
ennegrecer-al-feminismo-por-suelicarneiro

acaso no era precisamente tiempo lo que les sobraba,
horas eternas frente al televisor o a lo sumo tomando
el sol en la puerta de casa. Viviendo en un entorno no
adaptado y bajo el peso de los prejuicios del modelo
patriarcal y normalista, ni siquiera eran considerabas
mujeres. La falta de sintonia también podia apreciar-
se cuando asistian a las discusiones sobre la nueva ley
de autonomia personal, donde los analisis feministas
se centraban, y con razon, en la importancia de contar
con un sistema nacional de la dependencia que descar-
gara a las mujeres, principales cuidadoras informales
en nuestro pais, del trabajo de atender a los familiares
en situacion de dependencia, pero en contadas oca-
siones se analizaba la ley desde el punto de vista de
las personas con discapacidad, y mucho menos desde
el de las mujeres con discapacidad. En estos debates
las mujeres del colectivo aparecian siempre como ob-
jetos de cuidado, destinatarias pasivas de la norma.
También habia incomprension cuando los derechos
reproductivos se ponian sobre la mesa, cuando se ha-
blaba del derecho a la maternidad y de los apoyos que
eran necesarios. Entonces afloraban los prejuicios mas
rancios y se trasladaba de una manera irreflexiva todo
el peso de la falsa proteccién patriarcal sobre ellas, las
débiles y vulnerables.

En el primer capitulo del libro de Teoria Feminista titu-
lado Viendo la luz, Beel HOOKS recuerda las clases del
primer curso sobre Estudios de las Mujeres a las que
asistié siendo muy joven y donde era la Unica mujer

141



afroamericana entre un grupo de mujeres blancas de
clase media-alta. En ese contexto HOOKS se atrevid
a contradecir a sus companieras al sefalar que el gé-
nero no era el tnico factor considerado central, sino
gue también el color de la piel era importante, asi
como la clase social. A ese analisis habria que afadir
la discapacidad, ya sea congénita o adquirida, fisica,
mental, intelectual, sensitiva, percibida o invisible...
Si HOOKS e intelectuales como ella lograron incluir en
las reflexiones feministas la necesidad de tener pre-
sente las distintas caras de la opresion, ahora resulta
impostergable |a tarea de introducir una dimension
mas, la perspectiva de la discapacidad, en los estudios
feministas.

Todas estas experiencias y reflexiones vividas en los
ultimos afos han ido madurando, permitiendo a mu-
chas mujeres con discapacidad tomar conciencia de la
l[abor critica que deben realizar para asegurar que su
presencia, sus reivindicaciones y sus necesidades sean
tenidas en cuenta en la lucha por la igualdad entre
mujeres y hombres. Lo vertido hasta aqui muestra esa
realidad diversay a veces tan desconocida de miles de
mujeres que se enfrentan no sélo al patriarcado, sino
también a muchos otros sistemas de opresién, que se
hacen patentes en todos los ambitos de la vida.

Las aportaciones que desde esta perspectiva pueden
realizarse a la teoria feminista son muchas. La teori-
zacion de la opresion simultanea de la discapacidad y

el género puede ser una de ellas, con sus implicaciones
no solo tedricas sino también politicas. No se trata
de reivindicar una forma esencial de ser mujer en la
sociedad a partir de las opresiones producidas por el
normalismoyy el patriarcado, ya que es imposible cons-
truir un modelo Unico de “mujer con discapacidad”,
sino de sacar a la luz |a realidad de muchas mujeres
que necesariamente tienen que incluir su experiencia
con la discapacidad como diferencia relevante. Pero
para ello es necesario continuar con un trabajo de
formacién y concienciacion que tenga en cuenta ese
solapamiento de ejes que generan discriminacion, e
impulsar, al mismo tiempo, la presencia en el ambito
publico de las mujeres con discapacidad. Esto justifi-
ca que puedan proponerse metodologias y formas de
hacer distintas dentro de un marco mas amplio de
clara inspiracion feminista, pero siempre teniendo en
cuenta la construccién social de la discapacidad vy el
impacto subjetivo que ésta genera.

Precisamente como producto de este trabajo se han
elaborado orientaciones para la intervencién psicol6-
gica en mujeres con discapacidad. En este contexto no
hay que perder de vista que las mujeres que han par-
ticipado en este programa son mujeres que a lo largo
del trayecto realizado han adquirido y confirmado una
serie de actitudes, conocimientos y destrezas a par-
tir de las acciones realizadas. Esta aclaracion es clave
en aras de garantizar una correcta interpretacién de lo
que aqui se ha vertido.
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La discapacidad es una caracteristica de las personas,
algunas de ellas la tienen toda la vida, hay discapa-
cidades que se manifiestan de forma mas o menos
ciclica y otras que lo hacen de forma mas progresiva.
De cualquiera de estas maneras nos oponemos de lle-
no a la consideracién de las personas con discapacidad
como enfermas. De acuerdo con la OMS la salud es el
“estado de completo bienestar fisico, psiquico y social
y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia”
(1946). Esta definicion incluye aspectos subjetivos,
individuales, en la valoracién del bienestar, asi como
otros condicionantes culturales, econémicos, relacio-
nales... por tanto estamos en condiciones de afirmar
gue la discapacidad esta muy lejos de ser sinénimo de
enfermedad.

En este mismo sentido hablamos cuando nos re-
ferimos a enfermedades mentales o dificultades
psicolégicas. Cualquier persona es susceptible de
padecer en algiin momento de su vida alguna enfer-
medad mental, y de atravesar por dificultades que
pongan en riesgo su equilibrio emocional y psicolo-
gico. Son innumerables las variables que podriamos
contemplar en este aspecto, en cambio hay que con-
siderar dos grandes grupos: las variables internas
y las variables externas. Las primeras se refieren a
caracteristicas de personalidad, sistema de pensa-
miento, habilidades sociales, autoestima, capacidad
de afrontamiento del estrés y un largo etcétera que
estan en relacién con el desarrollo psicoevolutivo de

los seres humanos y, cémo no, influido por las varia-
bles externas.

Por su parte, entre las variables externas se encuen-
tran circunstancias vitales estresantes, pérdida de
seres queridos, redes sociales empobrecidas, falta de
recursos econdémicos y sociales, situaciones de vio-
lencia o circunstancias vitales positivas, con apoyos
y recursos sociales y economicos, actitudes, senti-
mientos comportamientos de quienes nos rodean.
Son precisamente las variables externas las que inci-
den sobre las internas aumentando o disminuyendo
la vulnerabilidad o riesgo de desequilibrar el bienestar
psicolégico de las personas.

Estas variables externas, en una sociedad patriarcal,
son sistematicamente desfavorecedoras para las mu-
jeres, como muestran muchas de las conclusiones del
Observatorio de Salud de la Mujer, del Ministerio de
Sanidad y Consumo (Il Jornadas Andaluzas Mujeres y
Salud. Bienestar Psicolégico desde la perspectiva de
género, 2008), que encuentran mas del doble de casos
de depresion, ansiedad y otros relacionados en mujeres
gue en hombres, dato que se explica por los condicio-
nantes sociales patriarcales. Mas especialmente en el
caso de las mujeres con discapacidad. Baste hacer un
repaso de la realidad de las mujeres con discapacidad
en el marco de este estudio para corroborar la mualti-
ple discriminacién de que son objeto. Histéricamente
las mujeres han sido relegadas al hogar, socializadas

143



para ser madres, esposas y amas de casa, dedicando
todos sus esfuerzos e hipotecando todo su espacio
personal** en el cuidado de familiares y seres allega-
dos y sin reconocimiento social por la labor ejercida.
Ha sido y sigue siendo un reto y una lucha para las
mujeres la conquista de todos los espacios de la vida
de las personas y muy especialmente para las muje-
res con discapacidad que se han visto desposeidas de
cualquier rol activo. Por lo tanto, ha sido y sigue siendo
el reto de las mujeres de este colectivo participar en
todos los espacios de la vida de las personas, también
en los tradicionalmente atribuidos a las mujeres, par-
tiendo de una perspectiva critica.

El reto ahora de toda la sociedad, en el ambito poli-
tico, educativo, econémico, cultural, y social, es el de
garantizar que el camino se recorra implicando a la mi-
tad masculina de la sociedad, que sigue mirando hacia
otro lado y situando al hombre blanco, joveny de éxito
como medida de todas las cosas. A toda la sociedad
en su conjunto le corresponde dejar de ser un entorno

44 Entendemos espacio personal, siguiendo la conceptualizacién
de Fina Sanz “Nuestro espacio personal es en términos genera-
les nuestra vida. Distingo en el EP de un individuo tres espacios o
areas: interior, relacional y social. El espacio interior es aquello que
vivimos, sentimos, pensamos. El espacio relacional es coémo nos
colocamos frente a la otra persona. El espacio social es el lugar o
lugares sociales que ocupamos en cada momento” SANZ, Fina Los
vinculos amorosos. Amar desde la identidad en la Terapia de Reen-
cuentro. Kairds. 1995.

excluyente y discapacitante para una amplia mayoria
de personas.

Ser mujeres con discapacidad, por tanto, no es un fac-
tor de vulnerabilidad, no conlleva per se la ausencia de
salud o bienestar psicolégico. Es la sociedad norma-
lista y patriarcal en todos sus subsistemas, con sus
mecanismos androcentristas de dominacién y poder
la que sistematicamente establece y refuerza barreras
externas que ponen en situacién de riesgo el mante-
nimiento y promocién de la salud psicolégica de las
mujeres con discapacidad.

El trabajo aqui realizado en el campo de la atencion
psicolégica s6lo puede encaminarse a la mejora de
las variables internas o mecanismos de afrontamien-
to desde el contexto de intervenciones terapéuticas
que faciliten o potencien el empoderamiento de las
mujeres con discapacidad que han participado en el
programa. El cambio profundo que elimine las con-
diciones sociales de vulnerabilidad es un ejercicio de
reflexién y accion responsable por parte de movimien-
tos asociativos y de toda la sociedad.

Entre las acciones de intervencién hay que sefalar
asimismo las acciones de formacion asi como las acti-
vidades culturales y de ocio. El movimiento asociativo
de las mujeres con discapacidad ha experimentado un
rapido y consistente crecimiento en los tres dltimos
afios, que se ha traducido en la creacién y consolida-
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cién de asociaciones de mujeres con discapacidad en
cada una de las provincias de Andalucia, asi como
una Federacion de Asociaciones para la Promocion
de la Mujer con Discapacidad LUNA-Andalucia que las
aglutina a todas y se inserta, asimismo, en la CANF
COCEMFE Andalucia.

Para reconocer la situacién de maltiples discriminacio-
nes de las mujeres con discapacidad se hace necesario
reconocer la existencia de diferentes realidades que
subyacen y que actiian como agravantes del desequili-
brio estructural de género.

Porque aunque cada vez hay un mayor cuestionamiento
al modelo estereotipado de relaciones entre hombres
y mujeres, éste sigue actuando como referente en la
medicion del nivel de integracion de la mayoria de las
mujeres con discapacidad, para ello hay que enfocar
l[a atencién en la existencia de barreras personales,
sociales y culturales que impiden la integracion de las
diferencias en nuestro sistema de convivencia.

Estas barreras se van creando durante el proceso de
socializacién, y las manifestamos en los comporta-
mientos, actitudes y creencias que reproducimos de
forma casi automatica, sin percatarnos de como pro-
vocan la anulacién del desarrollo personal de quién
recibe los efectos de nuestras actuaciones, asi como
la exclusion de estas personas de los circuitos y dina-
micas de participacién social.

Por ello es necesario el desarrollo de procesos de
aprendizaje y refuerzo de conocimientos, destrezas
y habilidades de mujeres con discapacidad que favo-
rezcan su participacion social; la clave del método de
trabajo propuesto esta en el enfoque de géneroy en la
transversalidad tanto del desarrollo personal como del
refuerzo colectivo.

Construir un sentido de identidad es un proceso indi-
vidual y colectivo. Asi, junto a las caracteristicas que
describen a las mujeres con discapacidad como Unicay
diferente del resto, el proceso de identificacién social
resulta Gtil para comprender el desarrollo del autocon-
cepto de género.

El analisis de la identificacion con ciertas categorias
sociales basadas en parametros relacionales propor-
ciona una base para la reflexion sobre las mdaltiples
intersecciones que confluyen e interrelacionan en las
categorias sociales muy diferentes de “mujer” y “dis-
capacidad”, y una aportacién al debate sobre el propio
colectivo.

Una de las significaciones que el feminismo ha teni-
do para las mujeres ha sido convertirse una via para
la comprension de los condicionamientos de género y
para el cuestionamiento del orden social en el que se
construye la identidad. Como Marcela Lagarde (2000)
ha sefialado, las mujeres han generado una nueva con-
ciencia del mundo desde la mirada critica de la propia



individualidad, a partir del reconocimiento del género
en cada una.

El movimiento asociativo de mujeres con discapaci-
dad, que emerge estos dltimos afios con mas fuerzalo
hace desde unos grupos de reflexién. En su proceso ha
sido necesario promover la participacién de las muje-
res en la dinamica social, fomentar su asociacionismo
y su integracion en el ambito de lo puiblico, creando asi
una conciencia de grupo, una solidaridad de género,
buscando el acercamiento, facilitandolo y ofertando
apoyos y soluciones.

Basandonos en estas consideraciones previas, se asu-
mi6 la formacién y consolidacién de un movimiento
de mujeres con discapacidad férreo, y cuyo objetivo
fundamental es conseguir la igualdad real de hom-
bres y mujeres dentro y fuera del propio colectivo de
la discapacidad.

El grupo hace la fuerza, asi pues, el poder grupal basa
su efecto en la transformacion del “yo” individual al
“nosotras” que da lugar a una conciencia colectiva,
siendo el primer pilar para la toma de conciencia como
colectivo, reafirmando e interiorizando las necesida-
des que se tienen dentro del propio grupo, para su
posterior reivindicacion publica. A través de esta nue-
va identidad colectiva se redefine el grupo con nuevos
conceptos de solidaridad, empatia, basqueda de sefias
de identidad colectivas que llevaran implicito un reco-

nocimiento mutuo de autoridad. Para abrirse después
a una nueva fase de compromiso compartido, de asu-
mir responsabilidades, de dedicar tiempo y parte de
las energias vitales que permitan un avance colectivo
y un cambio de valores en la sociedad.
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Il PARTE
Fase de Intervencione

O Introduccion

Como se indico al comienzo de este documento, a lo
largo de estos afios de estudio de la realidad de las
mujeres con discapacidad en el seno del Programa
de Atencidn Integral para Mujeres con Discapacidad,
se han ido recogiendo y detectando una serie de de-
mandas que, en el marco del programa, se han ido
materializando en forma de intervenciones sociales y
psicologicas, dando respuesta a la vertiente aplicada
del mismo, o de la forma mas sencilla, se ha ido tejien-
do la vida asociativa de LUNA.

El trabajo directo con mujeres con discapacidad en
Andalucia ha sido y sigue siendo una experiencia va-
liosa en diversidad de aspectos, especialmente en
cuanto al fenémeno de enriguecimiento mutuo entre
las mujeres, entre ellas y el personal técnico y entre el
movimiento asociativo de mujeres con discapacidad y
el de la discapacidad y el de las mujeres en general.

Como se ha podido comprobar con el analisis de los
datos cuantitativos y cualitativos arrojados por el es-
tudio, el perfil de las mujeres con discapacidad -sin

incurrir en esencialismos- responde a un colectivo bajo
una doble discriminacion, por razones de discapacidad
y de género. Huelga sefialar que el analisis que en este
trabajo se realiza no caracteriza a todas y cada una de
las mujeres con discapacidad, que son diversas y hete-
rogéneas, sino que trata de denunciar situaciones de
violaciones flagrantes de los derechos humanos que
se materializan de formas muy concretas cuando se es
mujer y ademas se tiene una discapacidad.

Esta doble discriminacién se produce en numerosas
areas de gran importancia, como son la educacion y
la formacién, con mayores indices de analfabetismo,
menores niveles formativos; el empleo, con una tasa
de paro e inactividad muy elevada; estados de salud
objetiva y subjetiva, psicoldgica y fisica negativos;
una sexualidad negada o empobrecida y participacion
social que se ve obstaculizada desde contextos fami-
liares y sociales mas amplios y un largo etcétera.

Por ejemplo, dentro del ambito familiar se ha cons-
tatado que se ejerce mayor sobreproteccidn sobre las
mujeres y nifias con discapacidad que sobre los hom-
bres y nifios con discapacidad, impidiendo a éstas que
se desarrollen plenamente tanto personal como profe-
sionalmente vy, en definitiva, dificultando que puedan
llevar una vida independiente.

Esta sobreproteccion unida a mayor aislamiento social
o dependencia de la ayuda de terceras personas (en
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algunos casos) constata entre otras cosas que las mu-
jeres con discapacidad son mas vulnerables a padecer
violencia ya sea fisica, psicolégica o sexual en el ambi-
to familiar (o de pareja) y/o en el ambito institucional.

Todas estas situaciones de doble discriminacién su-
ponen un factor de riesgo con posibles consecuencias
negativas para la salud psicolégica y para el acceso a
los recursos de estas mujeres, es por ello por lo que
muchas de ellas demandan no sélo atencién psicolé-
gica, tanto individual como grupal, sino la creacién de
espacios propios, el uso y disfrute de los recursos for-
mativos, de ocio y culturales, o el acceso al empleo,
entre otras.

Conforme se ha ido desarrollando este estudio, el
mayor y mejor conocimiento de las mujeres con dis-
capacidad desde abajo y desde dentro ha permitido
l[a mejor confluencia de la transversalidad de género
y discapacidad. La misma se ha ido materializando en
una serie de actuaciones concretas, de caracter per-
manente, que conforman la vida asociativa y que se
pueden resumir en tres grandes grupos de actuacion,
tal como se indic6 en la primera parte de este libro:
dinamizacién y participacién, formacién y promocién
de la salud.

A La dinamizacion y participacion

Las actuaciones enmarcadas en el grupo de dinamiza-
ciény participacién responden a aspectos clave parala
consecucién del objetivo de la igualdad real de oportu-
nidades. Como promocién del bienestar y el fomento
de un adecuado desarrollo integral de las mujeres con
discapacidad, en la participacién activa en la vida de
la comunidad, especialmente en lo que concierne a la
produccién cultural y de ocio, es clave el disefio de acti-
vidades relacionadas con visitas culturales, asistencia
a eventos ladicos o de ocio asi como organizacién de
encuentros.

El solo disefio y participacion en este tipo de activida-
des es ya un modo de reivindicacién publica y visible
ante la falta de accesibilidad universal tomada en su
sentido mas amplio, como se ha ido reflejando a lo
lardo de la investigacion. Responde ademas a una
estrategia para el cambio social, a través de la visibi-
lizacién en los diversos contextos de las mujeres con
discapacidad como unas participantes mas. De ahi la
programacioén de encuentros en ferias de muestras
o fiestas locales. Pero es ademas una estrategia de
concienciacion y formacion, puesto que las activida-
des disefiadas y programadas son seleccionadas en
funcién de su relacién con la perspectiva feminista,
de tal razén que se privilegia la asistencia a exposicio-
nes de arte feminista, video-férum con perspectiva de
género, museos y/o exposiciones dedicadas a mujeres
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relevantes en algin campo de la produccion cultural,
entre otras, o la conformacién de grupos en talleres
de creatividad literaria o artistica o expresion corporal.

Finalmente, el entrenamiento en deteccion de barre-
ras de toda indole desde una perspectiva de género
atraviesa cada una de las actuaciones. Mediante esta
deteccion se ve facilitada la concienciacién sobre el
desigual impacto de género del disefio de las ciudades
y pueblos, sus sistemas de transportes, urbanismo,
la arquitectura y mobiliario doméstico y publico, asi
como los sistemas de comunicacién.

© La formacion

Un esfuerzo ineludible en el quehacer de LUNA
es el de la formacién y la concienciacién. Las per-
sonas se encuentran en constante cambio y el
fomento de inquietudes y enriquecimiento de sabe-
res, con una perspectiva critica, es el mejor modo de
promocion del bienestar y del desarrollo integral de Ia
persona. Es asimismo condicién indispensable para el
empoderamiento.

Bajo el criterio de que la toma de decisiones en cual-
quier ambito de la vida sélo puede ejercerse desde
el conocimiento y la informacién y desde la libertad,
estas condiciones son el leiv motiv de las actividades
disefiadas. Asi se organiza un minimo de unas jorna-

das sobre mujeres y discapacidad en cada provincia
anualmente. Ademas de otras jornadas, desde la
Federacion de Asociaciones para la Promocion de la
Mujer con Discapacidad LUNA Andalucia se llevan a
cabo cursos formativos sobre feminismos, abordando
la perspectiva de género como herramienta de analisis
de la realidad en el marco de los talleres de la asocia-
cion, asicomo se asiste a cuantas jornadas, seminarios
0 cursos con perspectiva feminista se organizan e im-
parten en la comunidad andaluza.

En esta misma linea se organizan también talleres
formativos en relacién con cuestiones especificas ba-
sicas que responden a una situacion de desventaja de
este colectivo en el acceso a la informacioén, los recur-
sos y el conocimiento, como son talleres de bisqueda
activa de empleo, uso de las nuevas tecnologias de la
informacién y la comunicacién, legislaciéon en materia
de igualdad, lectura, analisis y elaboracién de mani-
fiestos reivindicativos y aproximacién a la lectura y
analisis de instrumentos juridicos internacionales. Sa-
beres y conocimientos todos que son facilitadores del
empoderamiento femenino.

O La promocion de la salud
Un tercer grupo de actuaciones son las encaminadas

a la promocioén de la salud, que se distribuyen en dos
grandes bloques. Actuaciones relacionadas con la pro-
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mocion de habitos de vida saludables, conocimiento y
comunicacién con el propio cuerpo y las sensaciones
que el mismo produce, exploracién y autodescubri-
miento de los sentidos, los gustos, las preferencias,
estrategias de comunicacion efectiva no agresiva, no
pasiva por poner algunos ejemplos. La constatacion
de la sistematica asociacion de discapacidad a enfer-
medad ha supuesto un redoblado esfuerzo por parte
de las mujeres con discapacidad para desvincularse
de ese sesgo e incorporarse a la promocion de habitos
saludables como estrategia de salud y no como trata-
miento ante la enfermedad.

El apoyo y colaboracion de especialistas en diversas
materias, bien desde dentro del propio tejido de LUNA
bien desde fuera, ha permitido la puesta en marcha de
multiples talleres a lo largo de todo el territorio anda-
luz como son talleres de educacion sexual, exploracién
mamaria, reflexologia podal, natacién terapéutica o
habitos saludables de alimentacién y ejercicio.

Si bien los esfuerzos y recursos dispuestos paralacon-
secucion de todo este programa han sido relevantes
en cualquiera de los grupos de actuacién planteados,
probablemente la promocién de la salud psicolégica
tenga un mayor impacto e interés como consecuencia
del importante nimero de mujeres que la han solici-
tado y demandado a lo largo de estos afios de trabajo.
Por tal razén, y especialmente por la revision critica
a que esta constantemente sujeta, se expone aqui el

marco desde el que se desarrollan las estrategias para
la promocidn de la salud psicolégica.

© La atencion psicologica individual

La confluencia de la perspectiva de género y discapaci-
dad, favorecedora del empoderamiento de las mujeres,
ha embebido de forma caracteristica la atencién psi-
cologica. La misma se viene realizando en todas las
provincias bajo dos formas terapéuticas principales:
de un lado la orientacién terapéutica individual y de
otro la orientacién grupal, bajo la forma de grupos de
autoayuda o grupos de mujeres.

Marco tedrico y metodologia

Laorientacion tedrica desde la que se trabaja es la cog-
nitivo-conductual por ser la que mejor se adecua a las
caracteristicas del servicio creado asi como al formato
del aquiy el ahora, si bien esta abierta a aportaciones
desde otras corrientes tedricas, especialmente en lo
que toca a las herramientas de trabajo. Esta orienta-
cién psicologica viene determinada por dos lineas de
trabajo inseparables, la atencion terapéutica persona-
lizada en sesiones de aproximadamente una hora de
duracion y el cumplimiento de compromisos adquiri-
dos en las sesiones, en forma de tareas para casa. En
el caso de la orientacién psicolégica grupal, el formato
de trabajo es el de counselling o autoayuda.
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En cambio no se trata de una praxis acritica en el seno
de la psicologia sino del producto, en continuo proceso
de reflexion y analisis, de la experiencia en el cam-
po de la discapacidad, la perspectiva feminista y los
conocimientos y experiencia de profesionales de la
psicologia, siendo de este modo, como se suscriben las
palabras de Victoria SAU cuando afirma que “la labor
de barrido del patriarcado no podia dejar fuera a la psi-
cologia. [...] Lo mismo que en medicina, en psicologia
no se ha tenido en cuenta a las mujeres en la investiga-
cién, sino sélo como variaciones del hombre™*. De tal
modo que las generalizaciones hechas en este campo
de la ciencia han sido histéricamente invisibles al gé-
nero e imbuidas de estereotipos sexistas.

En el terreno de la psicoterapia, las practicas pro-
fesionales han seguido este modelo patriarcal,
jerarquizando las diferencias en detrimento o devalua-
cién de las mujeres, fomentando la division sexual del
trabajo y promoviendo los papeles tradicionales como
solucién, y sosteniendo un sistema de valores bipolary
dicotomizado, de tal suerte que en la terapia con muje-
res el objetivo se marca en la aceptacion de la situacién
vital sin enjuiciar las causas profundas de desigualdad

gue explican el malestary la sintomatologia.

45 BARBERA, Ester; MARTINEZ BENLLOCH, Isabel (Coord.) Psico-
logia y Género. Ed. Pearson Educacién. S.A. 2004 p. 108.

Como muestra de ello, el mayor nimero de diagnos-
ticos de depresion endégena en las mujeres ante
estados de tristeza con un mas que probable origen
social, o cuando, probablemente de lo que se trata, la
mayor parte de las veces, es de “indefensién aprendi-
da”, concepto acufiado por Martin SELIGMAN. Y es que
el sistema social patriarcal resulta un factor de riesgo
para la salud mental de las mujeres, como apunta una
mayor incidencia de problemas psicolégicos en mu-
jeres casadas y con descendencia frente a solteras u
hombres casados y solteros.

Igualmente se parte y trabaja desde una perspectiva
gue se caracteriza, como resume Janet Sh. HYDE, por
una intervencién terapéutica que considera que las
conductas prescritas por razén de género son recha-
zables, que el analisis de las relaciones de poder debe
serincluido en el trabajo terapéutico, que se debe pro-
mover la autonomia psicolégica y econémica en las
mujeres y que |a relacion terapeuta-clienta ha de ser
igualitaria.*” A lo que se afiade, desde una perspectiva
de la discapacidad, la puesta en tela de juicio y analisis
de los condicionantes sociales patriarcales que niegan
la feminidad, la sexualidad en su mas amplio sentido,
la autonomia, reconocimiento y participacion de las
mujeres con discapacidad.

46 ldem. p. 115.

47 Idem. p. 116.
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Este modelo o metodologia de intervencion, partiendo
del marco indicado, se conforma, grosso modo, de cua-
tro fases. La primera de ellas consiste en la recogida
de informacién, analisis y evaluacion del caso que da
lugar a una segunda fase, si se estima como idéneo el
servicio para la demanda de la mujer en cuestién4s,
en la que se disefia un plan de actuaciéon marcado por
el establecimiento de los objetivos terapéuticos ba-
sicos a conseguir. El plan de actuacion esta marcado
por un fuerte acento educativo, de informacién y for-
macién sobre las posibles concepciones erréneas de lo
que significa ser mujer y tener una discapacidad, que
conforma la tercera fase y que termina, caso de ser
necesario, en una dltima fase propiamente de tera-
pia desde una perspectiva de género y discapacidad.
Tras la consecucién de los objetivos terapéuticos se
establece un periodo de seguimiento como en toda
practica terapéutica.

48 Ha de hacerse mencién aqui a que en algunas ocasiones el jui-
cio de idoneidad puede ser negativo por dos razones: la primera
es que el malestar subjetivo manifestado por la mujer puede no
deberse a causas psicoldgicas, por lo que se procede a realizar
una derivacion a los servicios o redes pertinentes, asi como a
ofrecer atencion social. Otra de las razones es que el servicio no
esté preparado para dar respuesta al malestar en concreto o no
pueda incidir en sus causas inmediatas. Este es la situacion de
los casos deviolencia, en los que se procede sistematicamente a
la derivacion de la usuaria a recursos especializados; o los casos
de enfermedad mental grave, que son derivados a servicios es-
pecializados con un seguimiento cercano por parte de la entidad.

Dificultades y trastornos. Las usuarias
de atencion psicologica individual

Cuando las mujeres con discapacidad que acceden al
servicio comienzan a verbalizar su malestar, es prac-
ticamente generalizada la alusién a frases como “ya
no puedo mas”, “no soy la que era”, “todo me lo tra-
go”, “no puedo con todo”, “nadie me entiende”. Estas
expresiones conforman la manifestaciéon de un con-
junto de pensamientos, sentimientos, emociones que
se traducen en sintomatologia diversa relacionada
mayoritariamente con estados depresivos, ansiedad,
baja autoestima, dificultades o carencias en las redes
sociales, problemas o dificultades conyugales, en-
tre las que se incluyen aspectos relacionados con la
sexualidad, la familia o situaciones de violencia. De
modo mas residual aparecen dificultades en torno a la
elaboracién del duelo, dificultades en la conciliacién y
mantenimiento de suefio reparador, fallos de atencién
y memoria, o necesidad de apoyo emocional de forma
general.

Durante este tiempo de intervencién el nimero de
mujeres atendidas en las diferentes provincias ha sido
de 222, con un total de 910 intervenciones. No se pre-
tende ofrecer aqui conclusiones con aspiraciones de
credo, mas cuando la intervencion psicologica no se ha
planteado en ninglin momento como herramienta o
metodologia de investigacion. Del mismo modo es ne-
cesario precisar que las reflexiones y analisis que aqui

154 ‘ Autodiagnéstico de |a situacion de las Mujeres con Discapacidad en Andalucia



se vierten son respecto a un grupo de mujeres con dis-
capacidad que se podria considerar poblacién clinica,
es decir, que han manifestado malestar psicolégico y
sintomatologia suficiente como para ser susceptible
de atencién terapéutica, de modo que vaya por delante
la no generalizacién al total de las mujeres con disca-
pacidad. No se trata aqui de aportar una radiografia
exacta de los casos y dificultades de las usuarias, si
bien parece interesante realizar algunas reflexiones
tras la practica terapéutica.

En primer lugar llama la atencién de las profesiona-
les el elevado niumero de mujeres a quienes se ha
diagnosticado depresion, y especialmente endégena,
pues en no pocas ocasiones la mejora experimenta-
da tras laintervencién terapéutica invita a sospechar
gue ha habido una falta de atencién de calidad a es-
tas mujeres. En este mismo sentido ha de Ilamarse
la atencion ante la excesiva medicacion del colecti-
vo de mujeres con discapacidad que son usuarias del
servicio de atencién psicolégica del programa. Sin
posicionamientos en contra del apoyo farmacolégico
a la terapia, es del todo necesario el planteamiento
temporal de estas prescripciones, como tratamiento
coadyuvante a la terapia, pero no abogar por trata-
mientos que se alargan por incluso mas de 20 afios,
en mujeres diagnosticadas de trastornos afectivos o
depresiones, sin mas control que el aumento o dismi-
nucién de las dosis en funcién de las manifestaciones
subjetivas de las usuarias.

En segundo lugar es necesario poner voz a las recla-
maciones de las mujeres con discapacidad por el trato
impersonal que reciben desde el sistema médico y la
sistematica atribucién de cualquier dolencia a la dis-
capacidad que presentan. Esta situacién, ademas, se
refuerza en el contexto familiar y, unida a las exigen-
cias y reclamos patriarcales para con las mujeres con
discapacidad, resulta en la ya mencionada “indefen-
sion aprendida”, que sera confundida por el sistema
sanitario y especificamente por el servicio de salud
mental, con estados depresivos, falta de control de los
impulsos o incluso ansiedad generalizada sin relacion
con la situacién vital.

No se puede obviar una caracteristica clave para en-
tender las diferentes dificultades y retos a los que
se enfrentan las mujeres con discapacidad y es la
‘visibilidad o no visibilidad’ de la misma. Esta dife-
renciacion es importante en cuanto a la intervencion
y atencién psicologica se refiere puesto que se han de
contemplar las diferentes actitudes y comportamien-
tos sociales ante la discapacidad, a veces cargados de
contradicciones y dobles mensajes, que habran incidi-
do especialmente en la formacién del autoconcepto
asi como en el desarrollo de la identidad personal.
Es definitoria la asexualidad atribuida a las mujeres
y nifias con discapacidades visibles, frente a las que
tienen discapacidades no visibles, aspecto muy defici-
tario entre las mujeres atendidas.
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El criterio de visibilidad o no visibilidad es susceptible
de usarse como categoria de analisis de las dificul-
tades vy trastornos psicologicos de las mujeres con
discapacidad en ulteriores estudios. Baste mencio-
narlo como aspecto a reflexionar en este campo del
mismo modo que el ‘momento de adquisicién de Ila
discapacidad’. Este momento va a ser critico también
arrojando grandes diferencias en la socializacién y ac-
ceso a recursos y oportunidades de las mujeres con
discapacidad, asi como incidiendo en los procesos de
reajuste biopsicosocial.

@ La atencion psicolégica grupal
Marco tedrico y metodologia

De forma analoga a la orientacién psicolégica in-
dividual, la orientacién grupal parte de las mismas
premisasy posicionamientos tedricos. Con este punto
de partida se organizan y estructuran las actuacio-
nes en dos bloques o tipos: grupos de orientacion
psicolégica y grupos de autoayuda. En los grupos
de orientacién terapéutica el nivel de intervencion
de la técnica es alto o medio alto, conduciendo y re-
conduciendo la participacion grupal asi como en la
planificacion y disefio de los contenidos y objetivos.
La metodologia sigue una orientacién psicoeducativa

constructivista®® partiendo de las ideas y conocimien-
tos previos del grupo para, a partir de unos minimos
comunes, construir o crear un cuerpo comun de con-
ceptos, actitudes, estrategias que permiten el trabajo
terapéutico de las mujeres.

Por su parte los grupos de autoayuda, al que se de-
dicara en estas paginas un mayor detenimiento, por
tratarse de una de las actuaciones que mayor resul-
tados esta obteniendo, siguen en su fundamento y
aplicacion basicos las orientaciones vertidas por Bill y
Vicki BRUCKNER para la orientacion y consejo a seme-
jantes, segun la cual “el uso de las técnicas de escucha y
de resolucion de problemas para ayudar a las personas
‘semejantes’, que son las que tienen en comun ciertas
experiencias de vida" (Bill y Vicki BRUCKNER), puede
facilitar la puesta en practica de las capacidades indi-
viduales de resolucién de problemas.

Desde una orientacién constructivista, el grupo de
autoayuda es un espacio privilegiado para el proce-
so de construccion de soluciones y respuestas ante
dificultades, partiendo del establecimiento de unos

49 El constructivismo es una corriente posmoderna de la psico-
logia cognitiva entre cuyos principios esta la idea de que todo
lo que sabemos y creemos es producto del lenguaje y las inte-
racciones en las que participamos, por lo que el conocimiento
e identidad son una construccion de la persona en constante
modificacion.
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conceptos de base comunes al grupo que facilitaran el
manejo e intercambio de ideas.

Los grupos de autoayuda tienen largo recorrido en el
campo de la terapéutica, siendo especialmente util
dentro del movimiento asociacionista de personas con
alguna problematica especifica, como la drogadiccién
o el juego. Y no sélo en el ambito de las patologias,
pues los grupos de autoayuda han sido y siguen siendo
una herramienta de acceso al conocimiento, desarro-
llo de redes sociales y espacio de reflexién conjunta.
En este dltimo sentido los grupos de mujeres fue-
ron ampliamente utilizados dentro del movimiento
feminista, una importante aportacion al desarrollo
ideolégico del movimiento, puesto que con la premisa
de que “lo personal es politico” los grupos de muje-
res o de autoconciencia (SARACHILD, 1967)*° eran la
metodologia para el analisis de la discriminacién de
las mujeres asi como para la reivindicacién y la lucha.
Ciertamente estos grupos perecieron por las estrictas
normas que se establecieron para su funcionamiento,
gue dificultaban el crecimiento y progreso real de los
grupos. En cambio, son referencia metodolégica en el
trabajo entre mujeres y hoy se han incorporado otras
aportaciones que permiten mayor flexibilidad y rique-
za a la experiencia. Su caracter era eminentemente

50 DE MIGUEL, Ana. Los feminismos a través de la historia. Capi-
tulo Ill. Neofeminismo: los afios sesenta y setenta.
http://www.mujeresenred.net/historia-feminismo3.html

social y reivindicativo pero son un claro precursor de
los grupos de autoayuda entre mujeres.

Ademas de los grupos feministas de autoconciencia, el
referente mas cercano, como se ha indicado, han sido
Bill y Vicki BRUCKNER, ambos con discapacidad, que
tienen mas de veinte afios de experiencia en este cam-
po. Sus aportaciones metodolégicas, especialmente
en cuanto a principios y habilidades de la orientacion,
son seguidas en los grupos de autoayuda de las mu-
jeres con discapacidad y se resumen en los principios
de no juzgar a la persona que habla, tener empatia, no
dar consejos personales, no interpretar, no responsa-
bilizarse de los problemas de la persona interlocutora;
y las habilidades de prestar atencion, parafrasear, tra-
bajar con los sentimientos, resumir, facilitar técnicas
de resolucion de problemas.

Asumiendo estas orientaciones, en el marco de los
grupos de autoayuda entre mujeres con discapacidad
se trabajan tematicas de género y discapacidad, mul-
tiple discriminacién y por supuesto, aquellos aspectos
de la vida de las usuarias que resultan problematicos
o dificultosos.
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@ La dimension colectiva
del empoderamiento

Si algo se ha corroborado con los afios de programas,
convivencia, actuaciones para la promocién de las mu-
jeresy deintercambio constante entre las mujeres con
discapacidad es la brecha que existe entre las deman-
das y verbalizaciones relacionadas con el malestar que
viven y sus causas, y las necesidades detectadas no
explicitas que surgen tras un periodo de reflexién y
tras haber creado los espacios necesarios para ello, la
expresion y reconceptualizacion de las experiencias vi-
tales, los procesos de identificacion con el grupo y las
vivencias de crecimiento individual.

Como se ha venido reflejando en parrafos anteriores,
el posicionamiento adoptado se aleja del dominio
patriarcal y aporta otra vuelta de tuerca a las teo-
rias y conclusiones socio-psicolégicas tradicionales
de autoria eminentemente masculina, incluyendo
una visién holistica, que incluye el género y la dis-
capacidad en el marco de sistemas y subsistemas
androcéntricos. Como las capas de una cebolla, en
el intercambio con y entre las mujeres usuarias del
programa, la conformacién de grupos de mujeres,
grupos de autoayuda, y grupos formativos y/o de
ocioy tiempo libre se ha convertido en un aprendizaje
y descubrimiento de si mismas, dejando ir lo super-
ficial y ahondando en cuestiones y dificultades mas
profundas.

El desarrollo del trabajo a nivel grupal ha permitido en
primera instancia un mayor y mejor autoconomiento
de las usuarias, en cambio el mayor enriquecimiento
se produce en el conocimiento y confrontacién de si-
tuaciones vitales tan diferentes y a la vez con tantos
aspectos compartidos. En este punto, cuando el grupo
deja de seruna reunién de mujeres para convertirse en
una convivencia intima, es en el que surgen las reales
demandas latentes y las reales capacidades y posibili-
dades de cambio de las mujeres con discapacidad.

En el periodo de vigencia del PAIM hasta hoy se han
Ilevado a cabo en todas las provincias andaluzas un to-
tal de 269 experiencias grupales, entre grupos de ocio
y tiempo libre, talleres formativos, y lo que es mayo-
ritario: grupos de autoayuda y grupos de orientacién
psicologica.

Entre las mujeres participantes de estas actividades
e intervenciones se encuentra todo tipo de discapa-
cidades, visibles y no visibles, adquiridas en distintas
etapas de la vida, en todos sus grados, asi como eda-
des comprendidas entre los 20 y los 72 afios. Con
diferentes estados civiles, con o sin descendencia,
gue viven en el hogar familiar, en el suyo propio o en
instituciones. También, diferentes nacionalidades,
niveles socioeconémicos, educativos, situaciones en
relacion con el empleo... Finalmente hay mujeres con
diferentes orientaciones del deseo. De algiin modo se
trata de una submuestra de la poblacién de mujeres
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participantes en el estudio del PAIM. Es importante
[lamar la atencién sobre esta heterogeneidad entre las
mujeres con discapacidad, pues uno de los objetivos y
reivindicaciones, que ellas mismas manifiestan, esta
precisamente en su reconocimiento como sujetos,
con total integridad y autonomia, no como objetos
estereotipados. De cualquier forma, en aras de un
acercamiento al colectivo especifico participante,
una aproximacion al perfil de estas mujeres seria el
gue responde a mujeres de unos 55 afos, nivel for-
mativo medio o medio-bajo, sin empleo y con cargas
familiares.

Un grupo de mujeres

Ya se ha insistido en que el planteamiento de los
grupos de mujeres, en general, y de los grupos de
orientacion psicolégica y autoayuda, en particular, no
ha tenido un objetivo de estudio o investigacion, sino
que surgen como respuesta a las demandas y apren-
dizajes del estudio sobre la realidad de las mujeres
con discapacidad. Con tal razén no se vierten aqui
conclusiones de los mismos en este sentido, si bien
es interesante dejar reflejo del trabajo realizado. Por
ello entre las experiencias desarrolladas se propone el
analisis de un grupo de autoayuda.

Como ya se ha apuntado, la experiencia adquirida per-
mite hablar de numerosos ejemplos entre las mujeres
gue asisten a los grupos de orientacién psicolégica y

a los grupos de autoayuda que partiendo de unas de-
mandas iniciales, poco estructuradas y cargadas de
autoexigencias y culpa, —es conveniente recordar la
tradicién religiosa judeo-cristiana cimentada sobre la
culpa, entre otros aspectos, asi Eva fue culpable de la
pérdida del Edén y sélo la Virgen Maria es “sin pecado
original”- evolucionan hasta un nivel de insight ' que
facilita el cuestionamiento de los presupuestos vitales
hasta ese momento asumidos como norma de forma
acriticay lo que es mas importante, la nueva interpre-
tacién de su realidad, descargada de falsas creencias,
articulando las reales demandas profundas que ema-
nan de ser mujeres con discapacidad.

Grupo de autoayuda

El grupo escogido esta conformado por once mujeres
con grave afectacién, tanto de adquisicion temprana
como en la juventud y también con discapacidad de
evolucion progresiva, que conviven en una residencia
para personas con discapacidad. Sus edades oscilan de
los 32 a los 54 afios, todas son solteras, si bien cua-
tro de ellas tienen o han tenido pareja, y sus niveles
formativos van desde “sin estudios” hasta “diploma-

51 El insight es el “darse cuenta” o tomar conciencia. La capa-
cidad de insight tiene importancia en psicologia por cuanto
permite a la persona una compresién mejor de si misma y un
mejor conocimiento de todo su ser (fisico, emocional, conduc-
tual, racional).
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tura” situandose la media en “estudios primarios sin
finalizar".

El grupo seredne con periodicidad semanal en sesiones
de una horay media aproximadamente habiendo llega-
do a un total de cuarenta, con los objetivos generales
de fomentar la concienciay la ideologia feminista, me-
jorar la autoestima y fomentar la cohesion grupal y el
apoyo mutuo. En la sesion inicial, tras la presentacién
de las usuarias se establecen los principios y técnicas
basicas para el desarrollo y funcionamiento del grupo
de autoayuda y se generan democraticamente unas
normas de grupo. Las mismas se recogen por escritoy
son revisadas periédicamente para su refrendo, modi-
ficacion o eliminacion.

En sesiones posteriores el trabajo de la psicéloga co-
mienza siendo de caracter mas directivo, proponiendo
tematicas e incluso dinamicas y debates, y dando in-
formacién a las mujeres sobre cuestiones necesarias.
Paulatinamente el papel de la psicéloga se va hacien-
do mas accesorio.

Siguiendo la metodologia propuesta y desde una ideo-
logia feminista que contempla e incluye la discapacidad
se ha observado un aumento en la conciencia de grupo
y el apoyo mutuos asi como un considerable avance en
la concepcidn de la discapacidad, por un lado, mas posi-
tivay ajustada a larealidad y, por otro lado, un aumento
de la conciencia de doble discriminacién, que asi mis-

mo ha facilitado el fortalecimiento de la autoestima.
Todo ello lo entendemos en relacién con la puesta en
cuestion de asunciones encorsetadas sobre las mujeres
con discapacidad que ellas mismas como tales habian
aceptado. Llegar a cierto nivel de insight respecto de las
coordenadas socioculturales, politicas y econémicas de
nuestro contexto en relacién con cada una como sujeto
que opera en este contexto, aumenta las posibilidades
de perdonarse, conocerse, entenderse a una misma y
saberse y sentirse merecedora de los mismos derechos
y oportunidades de las demas personas, siendo esto
un factor protector de la autoestima y revulsivo para la
participacién social y comunitaria.

La vida del grupo en su recorrido ha pasado por mo-
mentos de mayor nivel participativo, crisis y conflictos
internos, etapas de intenso interés en aspectos muy
concretos, como la vida de cualquier grupo que se con-
forma. Durante estos periodos la psicéloga tiene la
importante funcion de contenery reorientar el trabajo
aunque en el seno de los grupos es habitual el surgi-
miento de una lideresa o aliada que, desde la posicién
de iguales, consigue re-equilibrar al grupo.

Sin planificacién ni premeditacién alguna, la vida del
grupo y el surgimiento de demandas han ido hacien-
do un recorrido por cada uno de los ejes tematicos
planteados en el estudio. De alguna manera se ha
retroalimentado positivamente la eleccion de estas
variables para el analisis. De este modo se ha reflexio-
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nado en torno al autoconcepto y su interrelacion y
dependencia con la imagen social, surgiendo un critico
debate sobre la cosificacién de las mujeres como ob-
jeto de deseo sexual, sujeto a canones de belleza que
se asocian con el éxito, la ausencia de reconocimien-
to de la diversidad en los medios de comunicaciény la
promocidn de estereotipos sexistas que excluyen por
completo a la discapacidad, encorsetandola en image-
nes de dependencia, necesidad y falta de inteligenciay
autonomiay desterrandola de la variable sexo y género.

“Tenemos facilidad para expresar los defectos,
pero no para hablar de nuestras cualidades, eso
estd mal visto"*?

“Una de las ideas clave es que las mujeres con
discapacidad somos tan validas como las muje-
res que no la tienen. La sociedad tiene una idea
equivocada de la discapacidad, imponiéndonas
limitaciones. La sociedad piensa que “no somos
capaces”.

“En la familia se nos quiere, pero se nos sobre-
protege por tener discapacidad y mas por ser
mujeres y se piensa que deben hacerlo todo por
nosotras, para que estemos lo mejor posible. No

52 No se especifican las iniciales de las mujeres participan-
tes para garantizar la total confidencialidad de los grupos de
autoayuda.

se dan cuenta de que somos nosotras las que te-
nemos que hacer las cosas por nosotras mismas,
para superarnos”.

En alusién a una noticia aparecida en un medio de
comunicacién local en relacién con el movimiento aso-
ciativo de mujeres con discapacidad observan:

“Nos han convertido en hombres al nombrarnos
en masculino. Parece que el personal contratado
son hombres.”

“El voluntariado es una labor que llevamaos a cabo
entre nosotras mismas, mujeres con discapacidad
con mujeres con discapacidad. Parece que hom-
bres voluntarios vienen de fuera a ayudarnos.”

“No es ayuda, es compafia y fomento de las re-
laciones sociales.”

“Deberiamos escribir una rectificacién al periédi-
co, de buenas maneras.”

El andlisis de la autopercepcion y la imagen social fue
también clave para abrir el debate a uno de los frentes
con mayor especificidad en las mujeres con discapaci-
dad, el terreno de la sexualidad, que incluye la vida en
pareja, la maternidad y la salud sexual. En este senti-
do se aprecia una evolucién muy positiva en cuanto a
la autopercepcién como mujeres sexuadas, con capa-
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cidad para una vivencia plena de la sexualidad, desde
el punto de vista afectivo y relacional. Partiendo de
grandes dificultades para hablar abiertamente de
sexualidad, con el crecimiento de la complicidad asi
como con la garantia de la confidencialidad de lo que
en el grupo se trabajaba, debatiendo en torno a las le-
tras de canciones concluian:

“Algunas canciones reducen a la mujer a un obje-
to de usar y tirar”.

“Y lo que es verdad es que caemos y nos identifi-
camos con eso (“sin ti no soy nada”) y no caemos
en lo que estamos haciendo”.

“Hombre yo puedo jugar con mi pareja y decirle
‘haz conmigo lo que quieras’ pero porque es en
ese momento, entre los dos, no es una entrega
real, sino ficticia, en la cama”.

“Es que hay que tener claro que somos mujeres ple-
nas con o sin pareja, eso es un afiadido, y yo soy yo
ahora que tengo novio y antes que no lo tenia”.

Cuestionando la posicion de las mujeres con discapaci-
dad en el acceso y derecho al disfrute de la maternidad
y la vida en pareja, algunas concluyen:

“A la mujer con discapacidad se le niega el papel
de esposa y madre, que a las mujeres sin disca-
pacidad se les asigna como si fuera innato”.

En este sentido se observa la detecciéon de los roles
naturalizados en funcion del sexo, sin contemplacién
alguna de la variabilidad y diversidad de las personas,
mucho menos la discapacidad. El grupo cuestiona
también el propio hecho de que la fuente de autoesti-
ma de las mujeres, con o sin discapacidad, esta puesta
en el otro, dependiente de terceras personas, mientras
que no ocurre lo mismo en los hombres:

“Esperamos que el primero de turno nos valore
cuando en realidad no hay que ir mendigando
eso. S6lo nos puede valorar alguien que realmen-
te nos conoce y ademds después de un tiempo,
no de primeras”.

“Realmente quien debe ponernos un valor somaos
nosotras mismas, porque nadie mds que una
misma se conoce de verdad”.

De otro lado es quiza la salud sexual y reproductiva la
cuestion mas deficitaria en cuanto a tratamientoy re-
flexién, como deja entrever la intervencién que sigue:

“No sabia que el nombre de ahi abajo era la vulva.”

La salud sexual y reproductiva ha sido negada a la ma-
yoria de este grupo de mujeres, que no ha accedido a
reconocimiento ginecolédgico ni revisiones de mamas.
Algunas manifiestan que nunca les ha llegado carta
alguna citandolas a tal efecto y otras refieren haber
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tenido que marcharse de vuelta ante la falta de adap-
tacion de potro y mamografo.

Desde el punto de vista critico del que se parte, todas
las situaciones referidas de discriminacién son formas
de violencia contra las mujeres con discapacidad. La
falta de expectativas de autonomia y desarrollo pleno,
incluso la negacién de derechos basicos como el disfrute
de la sexualidad, la maternidad, la vida en parejay cémo
no, el acceso a los sistemas de salud, son claros ejem-
plos de violencia institucional, ambiental y familiar. En
cambio se mantiene un criterio mas estricto para hacer
referencia a la violencia reflexionada y analizada en el
grupo de autoayuda. Asi hay intervenciones como:

“Hay veces que yo he llegado a escuchar cosas
que duelen mucho. Como ‘mejor pena muerta
que pena viva’ ‘no hables, que no se te entiende’
0 ‘mejor que se hubiera muerto, la pobre’. Y en
realidad es doloroso oirlo.”

Se sigue la confirmacion de situaciones violentas, tan-
to desde el entorno familiar, como en otros ambitos,
habiendo sufrido algunas vejaciones como ignorar
guejas por un estado de malestar fisico, obligar a es-
perar horas para ir al bafio o prohibir explicitamente
el establecimiento de relaciones de pareja. El presu-
puesto de mujeres ‘angeles sin sexo’ y el mito de Ia
‘mercancia defectuosa’ parecen estar jugando un im-
portante papel en esta situaciones.

Como se indic6 en el perfil del grupo, el acceso a la
educacién y formacién ha sido pobre entre estas mu-
jeres, si bien se quiere dejar constancia de que una vez
adultas e independizadas del hogar familiar varias de
estas mujeres han retomado la formacién, contando
ahora con unadiplomaday dos con el graduado escolar
obtenido después de los 25 afios. Se vuelve a com-
probar la importancia de las actitudes familiares y el
fomento de la autonomia como sujetos:

“En mi casa se preocupaban mucho de que no me
cayera, de que no hiciera esfuerzos, pero si tuvie-
ron claro, sobre todo mi madre, que yo tendria
que ir al colegio como mis hermanos. Mi madre
insistié mucho en eso, ademads ella no sabia leer
y no queria que a mi me pasara igual”.

Algunas sesiones grupales estuvieron integramente
dedicadas a tematicas relacionadas con el acceso al
empleo y se analiz6, de nuevo, el posicionamiento de
los medios y de algunos diccionarios en sus acepciones
en cuanto a las mujeres:

“Es una pena. Aungue es verdad que algunos
términos puedan usarse con una carga machis-
ta, como que ‘mujer del arte’ sea ‘prostituta’
también deberian incluir la definicion ‘mujer
dedicada al mundo del arte’. Eso si aparece para
hombre”.



“Es que es increible, y en los cuentos infanti-
les todo igual, siguen siendo los mismos (las
mujeres en casa, en el trabajo reproductivo y
los hombres fuera, en el trabajo productivo y
remunerado)”.

“Las mujeres somos las que limpiamos, pero
gracias a un hombre inteligente que crea un pro-
ducto de limpieza estupendo para nosotras”.

cisiones. Una de estas decisiones es, precisamente, la
conformacién y consolidacion de este grupo, iniciativa
de algunas de estas mujeres, que es una de las muchas
formas de participacién social y comunitaria:

“Yo jamds me habia planteado eso de la doble
discriminacion hasta que no entré en LUNA,
y menos audn ser una persona doblemente
discriminada”.

Finalmente surgen reflexiones que encuentran razo- “Por otra parte las personas, con discapacidad o

nes por las que, como mujeres con discapacidad, han sin ella, tenemos limitaciones que muchas veces
encontrado dificultades para desarrollar una vida no vemos porgue no queremos. Por miedo, pero
independiente: ese miedo puede ser a que los demas vean tus
limitaciones. Y claro, te encierras”.

“Mi madre me dejaba hacer mads cosas siendo

mds pequefa y al ser mas mayor ya no porque
si ella lo hacia por mi, era mads rdapido. Era una
cuestion de tiempo. No tenia tiempo para dejar

“Es importante la organizacion de estas cosas
(jornadas de mujer y discapacidad) para eliminar
esas barreras (mentales y culturales)”.

que hiciera las cosas por mi misma”.

La experiencia de los grupos de autoayuda ha su-
“Antes era dificil salir de una situacién asi (de so- puesto una mayor complejidad y profundidad en el
breproteccién familiar) porgue a las nifias como analisis y enjuiciamiento de la maltiple discriminacién
nosotras no se nos sacaba de casa, estabamos de las mujeres con discapacidad y es, sobre todo, un
encerradas, escondidas por nuestros padres. importante revulsivo para el aumento y constancia
Ahora salimos y vivimos independientes”. en la participacion social, gracias al empoderamiento
y reconstruccién de las propias identidades de estas
En este grupo de mujeres la llegada a vivir en una resi- mujeres. La mejora de la autoestima y la experiencia
dencia, adn cuando con desventajas, ha supuesto una de autoafirmacion son perfectamente observables en

conquista en niveles de independencia y toma de de- el seguimiento de la vida diaria de cada una de ellas.
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IV PARTE
Historias de vida e

® M? José

Bueno, ya de entrada soy la pequefa de cuatro. Y las
circunstancias que habia entonces en el afio 51, resulta
gue a mi madre le senté muy mal quedarse embara-
zada otra vez. Hizo todo lo posible por deshacerlo. Mi
tio trabajaba en una drogueria y en una farmacia y mi
madre le pidi6 algun producto para abortar, pero él
la engafiaba y no le daba nada que fuera importante,
asi que vine al mundo. Vine al mundo llorando, no les
dejaba dormir, pero una noche en especial, cuando te-
nia 3 meses lloré mucho mas que nunca. Entonces mi
madre cuando fue a cambiarme y a darme de mamar,
se dio cuenta de que estaba como muerta, es decir,
estaba despierta pero nada, ni brazos ni piernas po-
dia recuperarlos, estaban como si fuera una mufeca
de trapo. Entonces tal como estaba se fue corriendo
al médico conmigo y el médico le dijo que era algo muy
serio lo que me pasabay que no tenia ninguna cura.

Asi empezé una carrera interminable de médicos, de
consultas aca vy alla. Y encima la economia familiar no
estaba muy boyante por ese entonces. Con el paso del

tiempo me recuperé un poco. Sélo me quedé afectada
la pierna izquierda y un poco la derecha. Recibi mucha
rehabilitacion y también muchos otros consejos que
no tenian nada que ver en realidad con lo que necesi-
taba, pero mi madre hizo lo que pudo.

Digo mi madre porque los padres, en aquel entonces,
no tenian un papel tan importante. El mio siempre es-
taba trabajando. La situacion era tan extrema que a mi
madre llegd a cortarsele la leche y como yo no toleraba
la leche animal, no tenia casi con qué alimentarme. Lo
pasaron muy mal conmigo hasta que pude empezar a
tomar alguna papillica de harina tostada, en fin, lo que
se hacia entonces que no habia nada preparado en la
farmacia.

Hasta los tres afios no pude ir al colegio, porque ni si-
quiera podia mantenerme en pie. Siempre estaba en
casa, ademas necesitaba de unas botas ortopédicas
muy caras hechas a medida, que me hacian mucho
dafio porque el tobillo se me iba al lado izquierdo.
Siempre en casa, no me dejaban jugar en la calle. Asi
pasé muchos afios. De tanto sufrir ya de pequefia sa-
bes que eres diferente y que no puedes hacer lo que
hacen todos. Lo sabes, pero no lo entiendes. Yo queria
ir al colegio pero mi madre me decia que no podia ir
porgue estaba lejos y entonces no habia trasporte es-
colar ni nada de eso. Mi hermanos si iban, pero yo no.
Basta que le digan a un ser humano esto no, para que
tengas mas interés que nadie. Y practicamente apren-
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di a leer sola, porque tenia auténtico afan por saber.
También sufria mucho porque nadie queria jugar con-
migo y las pocas veces que me dejaban hacerlo estaba
todo el mundo pendiente de mi jcuidado que te vas a
caer!, jmira que te he dicho que no lo hagas!, Y cuando
me caia porque era inevitable, porque era una nifia, me
regafiaban. Entonces me lavaba la rodilla y me callaba
porque preferia aguantarme el dolor a que me regafia-
ran encima por haberme caido, sobre todo mi padre.
El pensaba que todo me pasaba porque era una loca,
gue lo hacia todo a lo loco. Pero él no podia entender
gue por mucho cuidado que yo tuviera tenia una pierna
sin fuerza y entonces me fallaba. Y la derecha, que era
la que tenia mejor, pero sélo mejor, tampoco estaba
bien.

Yo siempre he sido muy aficionada a las cosas ar-
tisticas, el arte es algo extraordinario. Desde muy
pequefita ya dibujaba, cantaba, bueno, era una cosa
increible. Pero siempre sentia que pensaban jpobreci-
ca, ay que ver, a pesar de que esta asi, mira lo que hace!
Asi que no fui al colegio. Cuando tenia once afios, me
operaron por primera vez y me quitaron el tobillo. A
partir de ese momento, ya no pude caminar sola, tenia
que llevar un aparato ortopédico... por lo menos me
lo pusieron, me pusieron un aparato ortopédico, me
enyesaron todo el cuerpo, porque dijeron que se me
estaba desviando la columna. Estuve mucho tiempo
con un yeso que no me dejaba respirar. Cuando me lo
quitaron parecia que no tenia cuerpo, se me caia. Fue

entonces cuando me pusieron un corsé que estaba
unido al aparato ortopédico de la piernay tenia que ir
asi. Parecia un robot. Tenia toda la ropa interior rota,
porgue era de hierro y lo rompia todo. Tenia que dormir
con el corsé y en la cama con una tabla.

Cuando vivi en La Corufia si pude ir al colegio porque
estaba muy cerca de casa, tendria por aquel entonces
unos 12 afios. Yo ya sabia leer y escribir, sumar, restar,
multiplicar.... Pero la experiencia fue dificil porque yo
ya era mayory encima con un defecto fisico. Era el cen-
tro de todas las miradas, pero como tenia tanto afan
por aprender... estuve solamente unos meses, porque
también nos cambiamos de casa y de ciudad, nos fui-
mos a vivir a Vigo y alli tuve que dejar la escuela. Me
cogia muy lejos. Fue esa la etapa de |la adolescencia
y claro, yo me veia muy diferente a los demas. Tenia
amigos, si, pero siempre eran los hijos de los amigos
de mis padres. Cuando nos veiamos todos eran muy
amables y muy bien, pero ellos tenian su grupito y yo
no entraba alli. En Vigo se iban a la playay a mi no me
dejaban. No es que no pudiera, porque cuando iba con
mi familia si podia, pero con mis amigos no me deja-
ban. Ni coger un autobus ni nada de eso.

Ya era mayorcita y hacia practicamente todo lo de la
casa, porgue ese concepto que tenian, por lo menos
antes, de que la nifia estaba mal para salir pero para
hacer las tareas de la casa estaba muy bien. Cuando
le decia a mi madre “jay mama que no puedo!”, por
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lo que fuera, ella me decia: “¢.cémo que no puedes?,
ijen las manos no tienes nadal.” Y entonces, pues,
habia que hacerlo... fregar, barrer, lavar los platos, la
plancha, todo. Por aguel entonces nos mudamos a Za-
ragoza. Alli en Zaragoza conoci a una chica que estaba
estudiando piano, estaba haciendo ya tercero. Y a mi
me encantaba. |ba a su casa y me quedaba extasia-
da escuchando. Y ella tenia partituras de canciones de
las que se llevaban entonces, de Serrat y eso. Y can-
tabamos, yo cantaba siempre, siempre he sido muy
aficionada y ella me acompafiaba. Y aquello me en-
tusiasmo tanto, que quise estudiar piano. Se lo dije a
mi madre y a mi padre y me dijeron que estaba loca,
gue no, que ni hablar, y menos un piano. Pero ya era
un poquito yo cabezona y entonces le dije a mi amiga
gue me ensefiara. Ella me preparé el solfeo, prepara-
torio y primero, que entonces habia preparatorio y me
presenté por libre en el conservatorio. Me pusieron
un sobresaliente. Fue entonces cuando mis padres ya
no se negaron. Me compraron un piano muy antiguo
que era muy malo, desafinaba mucho, pero empecé
con el piano. También comencé a ir a una academia,
pero para eso tenia que coger el tranvia y mis padres
no estaban muy conformes, pero yo ya era mayor, yo
podia, despacito, con cuidado, yo podia. Estuve yendo
unos meses, para sacarme el certificado de estudios
primarios. Luego segui estudiando en casa. Me pusie-
ron un profesor, un chaval que venia a mi casay él me
prepar6 en tres meses. Me presenté, me aprobarony
me dieron el titulo. Mientras tanto mi madre me habia

preparado una academia de corte y confeccién porgue
creia que esa era la Unica salida para una chica como
yo. Me saqué el titulo del sistema Marti que le gustaba
aella.

Mas adelante me empefié y me saqué el titulo de cor-
te parisién, con el objetivo de ser una buena modista
en mi casa. Pero yo seguia con la musica, a mi la ma-
sica me volvia loca. Cuando llegué a séptimo de piano,
conoci a la profesora de canto. Yo ya cantaba en el
coro de la iglesia. Iba acompafiando a una amiga que
iba a hacer la prueba pero esta sefiora al escucharme
hablar me dijo: “joye! ¢t0 no has pensado en estudiar
canto?” Le dije que no se me habia ocurrido. Me pre-
gunto: “¢me dejas que te haga una prueba?” vy le dije:
“pues venga”. Me hizo la prueba y me dijo que tenia
que estudiar. Se lo comenté a mis padres y no les gus-
td, pero bueno, accedieron finalmente. Yo ya era un
poquito mas mayor, ya no me podian decir no a todo.
Entonces estudié canto. Y, claro, cuando empecé a
cantarya el piano no me llenaba tanto, porque el me-
jorinstrumento es lavoz. Iba de Zaragoza a Barcelona
una o dos veces al mes con una profesora de mucha
categoria. Queria prepararme para hacer conciertos,
pero las circunstancias hicieron que nos viniéramos a
vivir a Almeria. Un afio antes, durante el verano en
Cabo de Gata, conoci al que ahora es mi marido. Al
afio de ser novios nos vinimos a vivir aqui. Al otro afio
nos casamos y, eso fue algo que mis padres tampoco
vieron bien.
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Cuando mi novio hablé con mi padre, diciéndole que
gueriamos casarnos, a él le decia que si, todo muy bo-
nito, muy bien, pero a mi siempre me preguntaba si
lo habia pensado bien, que yo no estaba fisicamente
Como para casarme, que era una responsabilidad muy
grande y que ademas yo no necesitaba tener a nin-
gn hombre, porque podia vivir con mis padres toda
la vida, que no estaria sola. Bueno, ésto sé que venia
de parte de mi madre porque me acuerdo que cuando
cumpli veinte afos, ella me dijo: “jhija mia, lo que a mi
me gustaria es que el dia que yo me muera ti también
te murieras!” Yo le dije: “pero mama ¢es que no tengo
nada que hacer en la vida?” Y me respondié: “No hija
mia, es para que no te quedes sola”. Y eso me afecto
mucho, ain ahora, fijate si hace afios... Pero bueno,
ella me sobreprotegia, y al mismo tiempo yo criada
para todo. Por ejemplo, me saqué el carné de conducir,
algo que me alegré mucho, pero por otra parte me vol-
vi en taxista, chofer para todos, ambulancia, me volvi
de todo con el coche.

También aprendi a poner inyecciones, aprendi a hacer
de todo, mis padres conmigo lo tenian todo, cocinaba,
les peinaba, les cortaba el pelo. Cuando hacia falta les
ponia inyecciones, les llevaba todos los medicamen-
tos, todo perfecto. Cocinaba, limpiaba, lo hacia todo.
Entonces, claro, yo entiendo que mi madre no quisiera
perderme. Pero ya era tarde para decirle a mi novio que
no. Yo le queria, ¢como iba a decirle que no? ;cémo le
voy a decir que no? Entonces nos casamos, claro, y re-

cuerdo que cuando volvimos del viaje de novios, tenian
unas caras muy largas cuando llegamos, y cada que vez
que me veian con mi marido les sentaba muy mal.

Claro, puedo decir que vivian conmigo, porque eran
mis padres quienes vivian con nosotros. Y lo digo, por-
que hay que ser agradecidas y rendir homenaje a las
personas que nos quieren. Yo tenia un tio muy bueno
pero muy rico también. Y un dia me regalé un piso alli
en Zaragoza, un piso extraordinario. Como yo era me-
nor de edad todavia tuvo que venir mi padre conmigo
al notario para hacer la escritura, pero el piso siempre
estuvo a mi nombre porque era mio, me lo regalé mi
tio, que ya murié, y se lo agradeceré toda la vida. Claro,
ese piso luego lo vendimos y compramos la casa donde
vivimos aqui en Almeria, y entonces, claro, mis padres
se vinieron a vivir con nosotros. Y esta decisién quiza
fue un error.

Cuando me quedé embarazada también fue un dis-
gusto para ellos y para mi porque cuando tus padres
te dicen jqué cabeza tienes!, ¢en qué has pensado?,
¢es que tu no sabes, que td no puedes tener hijos?,
¢cémo lo vas a cuidar? Entonces, claro, me hundi mu-
cho, pero bueno tuve mucha suerte porque el médico
me dijo que iba a tener que hacerme una cesarea pero
no fue necesario porque me dijo que cuando cumplie-
ra los ocho meses de embarazo, me haria un estudio
radiolégico para ver la pelvis, pero mi nifio nacié por
via natural, muy bien sin ninguna complicacién. Nacio
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en casa porque fue de sorpresa. Asi que tanto miedo
porgue yo no podria hacer aquello y resulta que naci6
sin ninguna ayuda. Lo tuve sola porque cuando vino la
ambulancia con el médico ya habia nacido. Asi que no
hubo ningan problema, yo he criado al nifio sin ningtn
problema. Claro, no podia cogerlo en brazos e ir de aqui
para alla, pero hay coches, hay moisés, hay de todo, y
no hay ningan problema.

Cuando el nifio tenia un afio, me quedé embarazada
otra vez. Asi que otro disgusto como es natural. No fue
planificado. Mi madre cuando se enteré me puso verde
otra vez, que si era una irresponsable. Me dijo de todo.
Yo le dije que no estaba planificado pero que una vez
que ya lo tienes hay que esperarlo con alegria. Bueno,
yo siempre he tenido buenos embarazos, lo digo por
que la gente se asusta al ver a una mujer como yo em-
barazada, creo que lo hace sin pensar. Resulta que un
dia iba con mi nifio el mayor, que no andaba todavia
con el cochecito por la calle, y estaba ya embarazada
del otro y entonces una sefiora, sin conocerme de nada,
me pardé y me dijo “jqué barbaridad, uno tan pequefio
y esperando otro tal como estas, pero qué barbaridad,
qué poca cabeza, tal y cual!” Me quedé sin palabras.

El segundo nifio fue un poco prematuro, nacié con 8
meses pero ya pesaba 3 kilos y pico y tampoco hubo
gue hacer ninguna cesarea ni nada, naci6 perfecta-
mente, muy bien, muy sano. Ahora uno tiene veintitn
afios y el otro veinte. Son geniales, grandotes.

Cuando me quedé embarazada por segunda vez, tuve
el mismo médico que durante mi primer embarazo y
también me regafié mucho. Entonces le dije que me
explicara algin método anticonceptivo, porque yo
tampoco queria tener un nifio detras de otro, que
habiamos pensado tener dos pero con un espacio de
tiempo tres, cuatro o cinco afios pero no al afio si-
guiente. Bueno vino asi, pero ya no queriamos tener
ninguno masy cuando nacio el segundo ya estuve yen-
do a planificacién familiary ya no ha habido mas.

Y voy a contar una cosa con un médico que me afectd
un poquito. Fui con mi hijo mayor cuando era peque-
fiito porque tenia un lunar justo en la cintura y cuando
se bafiaba se le irritaba mucho, asi que lo llevé al der-
matoélogo. Este médico me pregunto “;y a usted que le
ha pasado?” Le dije: “Poliomielitis” y contestd: “jAh!
¢si?, bueno mujer usted tiene que estar muy contenta
y darle gracias a Dios porque hay personas mucho peor
que usted.” Yo ya estaba harta de oir lo mismo en mi
vida, porque desde pequefia todo el mundo me decia:
“Ay, pero tl no tienes nada, porque fulana tiene esto
gue si otra tiene lo otro.” Eso me chocé mucho porque
no te lo esperas de un médico que se supone que es
una persona preparada, que entiende qué es lo que te
pasa, que sabe cdmo esta tu organismo.

Los médicos son increibles. A mi me han operado mu-

chas veces. La segunda vez que me operaron ya tenia
veintiin afios. Y el que me operd era un médico, un
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traumatélogo famoso que escribia libros de texto
para la carrera, en fin era un sefior muy famoso, por lo
menos en Zaragoza. En la Facultad de Medicina tenia
mucho prestigio. La verdad es que yo nunca quise ope-
rarme, pero mi madre me llevé engafiada y me puso
verde porque decia que cuando tuviera cuarenta afios
qué iba a ser de mi, que tenia que mejorar como fuera
para que la columna no se me pusiera muy mal. Este
sefior cuando me vio por primera vez me dijo: “Siénta-
te” Me senté y entonces me dio un pellizquito asien la
mejilla y me soltd, como si yo tuviera cinco o seis afios:
“¢Qué... tienes novio?” Y lo miré. Yo era una mujer de
veintiun afios, por favor, que sélo tenia una pierna mal,
gue no era retrasada mental. Que porque tu tengas
una dificultad para moverte por la razén que sea no
significa que estés mal de |la cabeza, que seas retra-
sada. Este médico tenia una clinica privada para hacer
rehabilitacion y me propuso un trato. Podia hacer la
rehabilitacion con él a cambio de que ilustrase un libro
que estaba escribiendo y que trataba de la columna
vertebral. Asi que me puse manos a la obra, a hacer
dibujos de radiografias. Estuve mucho tiempo traba-
jando con eso y después para una revista en la que él
publicaba. llustré sus articulos. Al final se porté bien...

En cuanto al trabajo, he estado como monitora en un
curso de encuadernacién, sélo unos meses... Pienso
gue a todos los niveles una persona por mucha dis-
capacidad que tenga, hay que tratarla como cualquier
otra, confiar en ella y creer en ella, porque tiene sufi-

ciente inteligencia para suplir sus carencias. En mi caso
han sido las piernas, en otro caso sera algtn brazo o el
oido o la visién o cualquier otra discapacidad... Yo le di-
ria a los médicos, aunque creo que sobre eso también
se ha producido un cambio, que todas las personas so-
mos iguales, no significa nada que una persona tenga
ciertos muasculos que no funcionen bien, no tiene nada
que ver. Yo ahora tengo a mis padres, a gente que me
aprecia por lo que soy no por mi apariencia, igual que
mi marido. Mi marido es un hombre extraordinario y
no porque sea alguien fuera de lo normal, simplemen-
te porque él me ha conocido a mi, no a mi fisico y se
enamor6 de mi, no de mi fisico. Esto junto con las
amistades es lo mas grande que tengo.

Por eso una hija con discapacidad es una hija mas y
punto. La unica diferencia es que ella para subir el
bordillo necesita que le des la mano o el brazo, sélo
eso. Hay que terminar con la sobreproteccién porque
cuando te sobreprotegen ti te sientes menor toda-
via. Yo sigo sorprendiéndome cuando me veo en un
escaparate o me veo en un espejo, ¢eh? Y yo sigo sor-
prendiéndome porque aunque el fisico en lo esencial
no importa, en general importa a todo el mundo y mas
en nuestros dias. Pero bueno eso a las personas que te
importan mucho, que son los tuyos, a tus amistades,
no les importa. El consejo es ese: Hay que mirar a la
persona sin tener en cuenta cémo es por fuera.
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® Manuela

Mi discapacidad empezé poco a poco y asi fue progre-
sando, pero desde hace unos tres o cuatro afios, ha sido
al contrario, he ido “regresando”, no sé cémo decirlo,
he ido mejorando gracias a una nueva medicacion. He
ganado movilidad, tengo menos dolores, he llegado a
valerme por mi misma para algunas cosas que dejé de
hacer hace tiempo como por ejemplo lavarme los dien-
tes yo sola o llevarme las manos a la cara.

De pequefiarecuerdo que mis padres no asimilaron bien
mi discapacidad. También porque tenia muchos dolo-
res, tenia brotes que me hacian estar algun tiempo en
cama. Eso fue muy duro para mi madre porque ella no
podia hacerme nada. Posteriormente, algunas vecinas
me han contado que mi madre lo pasé muy mal. Yo llo-
raba mucho, era una nifia, y con el dolor lloraba mucho.
Eso le marco. Por ejemplo ahora mismo ella no aprecia
el hecho de que yo esté mejor ahora, porque atin tiene
en su memoria lo otro. Mi padre, como trabajaba, al
llegar a casa a lo mejor iba mi madre a decirle cualquier
cosa sobre miy él no le prestaba atencion, decia que
venia cansado. Realmente mi madre fue todo mi apo-
yo. Para ella fue una frustracion, no un fracaso, pero
si una frustracion que su hija no estuviera bien. Des-
de chica escuchas frases que te repiten y creces con
eso: “Td no eres normal, td no vas a trabajar, ta no te
vas a casar...” Creces con eso y llegas a creérteloy a

pensar que realmente no eres “normal” y luego vas al
colegio y ves que tus compafieros van al recreo y salen
ajugar al patioy tu no puedes por que te duele estoy lo
otro... pues realmente llegas a verte como una persona
no “normal”. Luego cuando ya era mas mayorcita, me
daba cuenta que mi madre sufria con los dolores mios,
por no poder ayudarme vy aliviarme, y entonces lo que
hacia era mentirle y le decia que no me dolia. A veces,
claro, era evidente que no podia mentirle, pero yo siem-
pre procuraba que no lo supiera. Ya de mayor, cuando
he reflexionado sobre todo esto, me ha hecho también
darme cuenta de que yo de pequefia con la cosa de que
ella no sufriera, pues me guardaba mucho todo dentro
de mi... la angustia... mil cosas, para que ella no sufrie-
ra. Eso lo que me ha hecho es ser, a lo mejor, de cara a
los demas muy fuerte... Para mi era de ser débil si yo
me mostraba llorando. Maduré antes de tiempo, tomas
una decision asi, casi sin darte cuenta ¢no? Porque di-
ces: “Como mi madre sufre, me voy a callar todo”. Y si
en el colegio una compafiera se mete conmigo y me dice
gue tengo las manos como una bruja, yo sufro, pero me
lo calloy no lo digo en casa...

Yo en clase tenia a mis compafieras, mis amigas, pero
claro luego yo no podia salir al patio a jugar, niiba a casa
de una o de otra... pues no tenia amigas, se puede decir.
Tenia amigas, compafieras, pero no amigas para salir.

El periodo de la adolescencia curiosamente fue para mi
de los mejores. Recuerdo que en esa época ingresaba
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mucho en Sevilla, en rehabilitacién, porque yo nece-
sitaba un tratamiento en la piscina con agua caliente
que solamente lo habia alli, y a mi me ingresaban tres
o cuatro meses al afio, en una planta, en trauma, en la
gue todos eran chicos y chicas jovenes, con problemas
de espalda. Eran adolescentes que les hacian trata-
miento con pesas, tenian que estar acostados... Yo era
l[a Gnica que me ponia de pié, me levantaba, los de-
mas estaban en cama, entonces yo iba de un lado para
otro, a uno le llevaba agua, ahora a otro le llevaba una
nota de no sé quién... Fue una cosa muy bonita para mi
porque estaba con gente de mi edad y ademas en un
ambiente muy bueno, con mucha guasa. Eso para mi
fue una experiencia muy bonita, la verdad.

En esa época estaba estudiando el B.U.P. por el
I.N.B.A.D., a distancia. Iba a clase una vez o dos por
semana pero con gente mucho mas mayor que yo, con
treinta y tantos afios, que ya trabajaban, etc. Yo tenia
quince o dieciséis afios y estaba con gente mucho mas
mayor, en cambio en el hospital estaba con gente de
mi edad. La verdad es que no fue una etapa para mi
triste, fisicamente tampoco estaba mal. Con 19 6 20
afios empez6 el bajon fisico y moral. Cuando empe-
cé a usar la silla para salir, fue para mi una liberacién
porgue antes ni salia. Recuerdo a una tia mia dicién-
dome que no me queria ver con la silla de ruedas, ya
ves, como si eso fuera lo altimo. Yo le decia que para
mi era una liberacién. En fin, las cosas de las personas
mayores, que parece que no entienden.

Fue a partir de los dieciocho o diecinueve afios cuando
tuve la primera crisis vital. Pensaba en la discapacidad,
en que habia llegado a esa edad y no habia terminado
el BUP ya que tuve que dejarlo por problemas de sa-
lud. Yo vivia en un primero sin ascensor, me ayudaba a
bajar mi madre, me montaba en un taxi para ir al ins-
tituto y luego se quedaba esperandome fuera de las
clases por si yo necesitaba ir al servicio. Fueron unos
afios de un monton de jaleos. No tuve ningiin apoyo de
mi padre, s6lo me apoyaban mi madre y mis hermanas.

Cuando todos te dicen constantemente: “Tud no te vas
a casar, td no vas a tener novio, td no eres normal, ti
no eres, tu no eres...” te lo acabas creyendo. Pero en
casa me veian como a una persona adulta y tenia mis
pequefas responsabilidades, el control de mi medi-
cacion o la de mis padres, por ejemplo. Como adulta
siempre me han visto, pero como mujer no. Por otro
lado, también es que esos temas en mi casa han es-
tado digamos, vetados. No sélo conmigo sino también
con mis hermanas. Y esto ha sido asi quizas por mi
padre, por la forma de mi padre de entender la vida,
es un hombre autoritario. Un tema como el sexo por
supuesto ni se nombraba, ni siquiera la palabra... Lue-
go quizas mi madre también ha estado influenciada
por mi padre y se ha amoldado un poco. No sé. Hoy
en dia ya si me ven como mujer, pero cuando empecé
con mi novio no lo aceptaron porque era decir: “¢Cédmo,
ta? No, no, ta no puedes.” Y de hecho no lo aceptaron.
En especial mi padre. Como mi novio vivia aqui en la
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residencia, mi padre dejo de visitarme. Mi madre si, si-
gui6 viniendo. Saludaba a mi novio pero para ella era
mi amigo y eso le decia a todo el mundo. Para ella Ia
palabra “novio” era muy grande para ella. Eso fue cau-
sa de muchisimas discusiones con ella y con mi padre.
Mis hermanas me apoyaron siempre y discutieron con
mis padres. Todo esto también era duro para mi novio.
El sufria, decia: “Es que al principio lo comprendo, pero
ya...” Mi madre hablaba con él, nunca lo traté mal, la
verdad. Pero para ella era s6lo mi amigo. Sabia que no
lo era pero de cara a los demas era mi amigo. Quiero
dejar claro que todo esto no es una critica a mi madre.
Ella tiene demencia senil precoz y esto le afecta a su
capacidad de raciocinio. Es un tema muy complicado
en el que se mezclan muchas cosas.

Aqui en la residencia cuando mi novio y yo empeza-
mos la relacién ya habia una pareja, un chico y una
chica que todavia siguen. Ellos son, digamos, un po-
quito infantiles, asi que estan viviendo un noviazgo
casi de adolescentes. El nuestro era un noviazgo de
adultos. Y eso choc6é mucho, al principio mucho, mu-
cho. Por ejemplo, las trabajadoras... los trabajadores
decian: “¢Y que iran a hacer? ¢y para qué se complican
la vida". Al principio hubo muchisimas habladurias,
mucha gente que no lo entendia. También habia gen-
te aqui que no daba un duro por nuestra relacién. En
cuanto a las directoras si nos apoyaron en general. Mi
novio tuvo muchos problemas de salud y pasaba mu-
cho tiempo en cama. Aqui no podian pasar las chicas a

las habitaciones de los chicos ni los chicos a las de las
chicas, pero yo pedi permiso a las directoras para estar
con él en la habitacién y para hacerle compafiia y me
lo dieron. Pasé con él alli en la habitacién dias y dias,
horas y horas. Siempre. Al cabo del tiempo ya la gente
de aqui se dio cuenta de que era una relacién seriay lo
aceptaron totalmente. Cuando él murié realmente yo
era como su “viuda” para ellos. También la directora
me dio alguna responsabilidad respecto a él, por ejem-
plo en temas de medicinas. El se ponia unos “parches”
en las heridas y habia que ir todas las semanas al mé-
dico a que hiciera la receta. Pues me lo encargaron a
miy era yo la que iba. Para mi esto estaba bien porque
me veian como su pareja, como alguien que esta con
él y que tiene derecho a hacer eso también, no sélo a
verlo. También cuando estuvo en Toledo fui a verlo y
hablé con el médico como su pareja. Su madre lo valoré
mucho. Su madre me tenia en un pedestal, bueno me
tenia y me tiene porque de hecho todavia me Ilama.
Ella veia a su hijo muy bien conmigo.

Mi novio tuvo un accidente con 23 afios y se quedé en
la silla. Entonces él hasta ese momento estaba casa-
do, tenia dos hijos. A raiz de eso se separd y se vino
para Huelva a la residencia. Sus padres veian normal
el hecho de que él rehiciera su vida, no lo vieron como
algo extrafio. Empezamos como compafieros, como
amigos, a salir con un grupito de mas gente. Sus pa-
dres, claro, al vivir tan lejos pues venian una vez al afio
o dos nada mas.
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En la calle nosotros ibamos juntos y claro, ver unasilla
[lama la atencion, asi que si encima vamos tres o cua-
tro mucho mas. Alguna vez nos pas6 que alguna gente
decia: “Ay, sois amigos ¢no?” Claro porque no se atre-
vian a decir la palabra “novios”. Entonces deciamos
nosotros: “No, somos novios”. Luego, como es normal,
por aqui por los alrededores pues nos enrollabamos si
surgia. Es que, a ver, si no podemos tener intimidad
aqui en la residencia o tienes que tener mucha caute-
la, pues tienes que “buscarte la vida” fuera de aqui.
Entonces yo creo que el barrio lo sabia. Pero bueno a
nosotros eso nos daba igual.

Si he sido consciente de sufrir discriminacién, claro,
pero es casi tan habitual que ni te das cuenta, la discri-
minacion es evidente en cuanto a barreras, en cuanto
a que no puedes acceder a un sitio. Quizas lo que mas
me duele es la otra discriminacion, la mental digamos,
la que tu captas que la persona te esta prejuzgando,
primero por verte en silla de ruedas ya tiene una idea
preconcebida de ti. Pero yo siempre he tenido fuerzas
para demostrar que no, que de pobrecita nada. Eso de
dar pena no me ha gustado nunca. Luego cuando la
gente te conoce, cuando habla contigo se da cuenta
de que en realidad no eres una nifia chicay que puedes
hablar de td a tu. Eso si me pasa mucho.

También hay discriminacion en las leyes. En verano
me salié un trabajito a media jornada, ganaba po-
quisimo pero era un trabajo. Me dijeron que podia

mantener la pension, pero en realidad te van dismi-
nuyendo la pensién si pasas del limite establecido. Al
final resulta que lo que iba a ganar con este trabajo
no merecia la pena, eran nada, cuarenta o cincuenta
euros mas al mes. Entonces piensas que vaya ley mas
tonta. (Qué se creen? ;Que somos tontos ademas de
cojos, o qué? Porque es que yo me siento muchas ve-
ces marginaday lo peor es que también te margine el
Estado porque en realidad no te ayuda, no te ayuda
en nada. Es que yo digo ¢en que te ayudan? Si me da
una pension de porqueria, realmente con esa pensién
no puedo independizarme, para yo poder indepen-
dizarme necesitaria cobrar un sueldazo para poder
pagar alguien para que me ayude. Podriamos estar
peor evidentemente si estuviéramos en Africa o en
otro sitio, pero también podriamos estar mejor ¢no?
Con el jaleo del trabajo que me salié y la ley he pa-
sado unas semanas sin saber qué hacer: “qué hago?
¢qué no hago?”. Luego ya por ultimo me dijo la mujer
que me ofreci6 el trabajo que no me contrataba ni
me aseguraba, que trabajara por lo bajini”. Es duro
tener que trabajar asi pero bueno, acepté. Después
vino el segundo palo, voy al estanco y me encuentro
un pedazo de escalon y le dije a la mujer: “jPero ¢y
el escalon?!” Y me dice:"espérate que detras hay una
puertecita, vamos a la puerta de atras y habia un es-
calén mas chiquitito pero que de todos no podia subir
con la silla. Asi que me ofrecia un trabajo en un lugar
donde no podia entrar. Como no me ofrecié poner una
rampa le dije que no definitivamente.
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Pero tengo muchas ilusiones, por ejemplo con la ca-
rrera que estoy estudiando. Me encanta, ya voy a
empezar segundo, a pesar que supone mucho esfuer-
zo y dedicacién, estudias de manera auténoma porque
la UNED es asi, a distancia, “coge los libros y estudia”.
Me gustaria después opositar. Pero tengo que contar
con que vivo aquiy aqui tengo unos horarios estableci-
dos. Yo no puedo levantarme a las nueve de la mafana
ni a las ocho, hay dias que te levantan a las nueve, dias
que te levantan a las diez. Entonces claro, hay cosas
gue no dependen de mi. Para poder trabajar fuera no
sé yo si podria seguir aqui, pero claro para irme de aqui
tendria que tener un trabajo con un sueldo muy grande
para poder tener a alguien que me cuidara o sea que es
muy complicado todo. No es tan facil. Yo estoy hacien-
do esto por que siempre he tenido esa cosa de querer
estudiary también por salir de aqui vy si puedo le voy a
sacar provecho.

Mi ideal seria vivir en mi propia casa, tener mis cosas,
por el hecho de vivir en una residencia pierdes tu inti-
midad. No puedes ni poner un cuadro. Si, tienes una
mesita alli y pones un joyerito y cualquier cosilla mas
personal pero hay un montén de cosas que tengo guar-
dadas. Mis libros los tengo en casa de mis padres, no
sé qué haré con ellos cuando mis padres fallezcan,
aqui no los puedo traer. Cosas asi, me hacen desear
tener mi casa y mis cosas. Pero estoy “condenada”,
entre comillas, a vivir aqui, en la residencia porque con
mi pension es lo que puedo hacer y gracias que puedo

vivir aqui, mas independencia también tengo que en
mi casa.

Y eso que la decision de venir aqui fue mia. Mi casa era
un primero sin ascensor por lo cual en los Gltimos arfios,
al enfermar mi madre, ya no salia apenas. Yo estaba
mal, mi madre estaba mal. Sobre todo fue eso, que mi
madre estaba cada vez peor. Yo pensaba en mis dos
hermanas que por suerte son muy buenas, estupen-
das, pero ellas tienen su vida y yo quiero tener la mia.
Yo no queria “condenar” a mis hermanas a tener que
estar cuidandome. Fue una decisién un poco dificil.
Yo queria independizarme y digamos, “descargar” un
poco, entre comillas, a mis hermanas que tenian que
atender a mi madre, atender a mi padre y también a
mi, realmente era mucho. Yo queria serindependiente,
manejar mi dinero y hacer lo que yo quisiera. Entonces
por eso me vine aqui. Ha supuesto una liberacion para
mi. Pero no estoy en mi casa, estoy en una residen-
cia, compartiéndola con mucha gente y no es facil, por
ejemplo el hecho de que tengas que compartir habita-
cién con una compafera. Yo en ese aspecto doy gracias
a Dios porque mi compafiera era mi mejor amiga antes
y lo es ahora. Adn asi es dificil porque no tienes inti-
midad. Ahora que estoy estudiando no tengo un lugar
adecuado para estudiar. Yo estudio alli en medio, con
toda la gente. En la época de examenes pues me llevo
los folios a la cama y cuando me acuesto estudio. A
veces uso un truquillo, yo estudio en el “taller”, que
es una sala multiusos donde la gente lee, cose, usa
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el ordenador, etc. Yo estudio alli y l1a gente llega y se
pone a hablarme como si yo estuviera alli diciendo:
“iVenid para aca a hablar conmigo!” Y claro, lo tengo
gue dejar y ponerme a escuchar. Total que el afio pa-
sado aprendi un truco, asi que cojo mi discman, me
pongo mis cascos, mi misica clasica, me aislo y ellos
COmMO me ven con eso pues ya no se acercan. En mi
habitacién no puedo estudiar, no hay mesa, tenemos
dos camas, bueno, una cama cada una, una mesillitay
los armarios que son empotrados, no cabe nada mas.
Entonces, yo con mi libro no me puedo ir alli porque
los libros pesan y no puedo sostenerlos. Cuando son
cosas que tengo pasadas a folios si puedo llevarme-
los y estudiar en la habitacién, los cojo uno a uno vy asi
no me pesan. En época de examenes también procuro
estudiar en la cama. Como la mayoria de los dias me
acuesto temprano para mi son horas perdidas. Enton-
ces lo que hago es llevarme los folios a la cama y asi
aprovecho y estudio hasta la 10 asi. Lo malo es que
acabo con el cuello fatal, pero bueno. Nosotros aqui
estamos organizados de la siguiente manera, cuando
viene un hombre de guardia por la noche todas las resi-
dentes, todas las chicas, nos acostamos antes de que
llegue ese cuidador, que llega a las once de la noche.
Cuando viene mujer de guardia pues nos turnamos,
las chicas residentes nos vamos turnando, cada noche
nos quedamos levantadas cuatro y podemos estar le-
vantadas hasta las dos de la mafiana. Las que ese dia
nos toca acostarnos temprano, es como cuando viene
un hombre de guardia, antes de las 11 nos acostamos.

Vamos rotando, es algo entre nosotras, las residentes,
quiza es un poco lioso pero nos va bien asi.

En la universidad me siento muy querida. Yo estoy es-
tudiando en la UNED vy alli creo que hay otra alumna
también discapacitada pero no va a clase, o sea que la
unica que va soy yo. Y alli tanto el conserje como los
de secretaria, todos, se portan muy bien, mis compa-
fieras, mi tutora. Todos ellos se estan concienciando
de mis problemas al tratar conmigo. Por ejemplo de-
cimos: “vamos a tomar café” y al ir a algun sitio no
puedo entrar porque hay algun escalon. Cosas asi les
va creando conciencia.

Sé que para muchas personas la discapacidad no apor-
ta nada bueno, eso es lo primero que se piensa. Pero
si que te puede aportar mucho. Todas las cosas que
te pasan en la vida te van aportando experiencia, te
van aportando visiones distintas y la discapacidad
también. A mi me ha aportado madurez. Por ejemplo,
desde pequefia he tenido que estar pendiente de mis
medicinas. Es verdad que yo de nifia sufri fisicamente
muchoy eso quieras que no te hace fuerte, eso te hace
madurar. También valoro mas las cosas. Mi alegria ha
sido un instrumento para vivir con mi discapacidad. Yo
siempre le he quitado importancia a esto, sobre todo
no he querido ser especial y no quiero porque no soy
especial. Algunas veces me olvido de que soy disca-
pacitada, es algo tan natural para mi, tan mio como
mi color de ojos, no soy mejor ni peor, por supuesto.
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A veces hay gente que nos pone en un pedestal y no,
ni santos ni angeles, somos personas. La discapacidad
también puede permitirte comprender a los demas.
Yo creo que el hecho de haber estado de espectadora
mucho tiempo, cuando estaba peor y no podia mover-
me, me ha hecho ser paciente. Cada persona tiene que
aportarlo que es, si se es inteligente pues inteligencia,
si otra es simpatica, pues simpatia, no por ser disca-
pacitados tenemos que aportar cosas diferentes, al
menos no necesariamente. Es que yo no sé diferenciar
si yo soy asi por la discapacidad o no, es que no lo sé.
Entonces yo creo que lo que podemos aportar es eso,
lo que somos, nada especial, personas normales, cada
una con sus cosas buenas, con sus valores. No somos
especiales, somos personas, hijos de nuestro padre y
nuestra madre y ya esta.

® Leire

Ya con dieciocho afios empecé a echar curriculum en
todos sitios... en centros comerciales, en grandes hi-
permercados, pero a la hora de una entrevista como
yo siempre decia lo que yo tenia, mi discapacidad de
audicion, nunca llegaba a nada. Para encontrar traba-
jo tenia que ocultarlo, pero no siempre podia, asi que
me resultaba dificil encontrar un empleo. Mi discapa-
cidad es de nacimiento. Cuando yo tenia un afito tuve
el sarampion, y claro, en aquella época me recetaron
un antibidtico, no se sabe qué, se supone que una
penicilina. Entonces me atrofiaron los nervios de los
oidos. Tengo una hipoacusia bilateral a consecuencia
del medicamento.

Ya en el colegio, cuando empecé a ir con tres afiitos las
monjas se dieron cuenta. En un principio no, porque yo
siempre habia sido una nifia muy alegre, siempre me
fijaba en lo que me decian, prestaba mucha atencion,
pero claro, cuando me hablaban de espaldas se daban
cuenta de que yo no me enteraba bien y entonces se lo
comunicaron a mi madre y a mi padre. Ellos al principio
no se lo creian, pero si mi abuela. Mi abuela le decia a
mi madre: “Esa nifiano oye.” Y mi madre le contestaba:
“Cémo nova aoir.” Me llevaron al médico y me hicieron
las pruebas de audicién y efectivamente, tenia pérdida
auditiva. Con cinco afios me pusieron por primera vez
los audifonos, primero en un oido y después en el otro,

179



y por supuesto me cambié la vida, porque ya empecé
a escuchar bien los sonidos, todo. Pero sin embargo
nunca perdi la capacidad de hablar, porque siempre me
fijaba en los labios, nadie me ensefié...

Continué estudiando en el mismo colegio. Me costé
mucho trabajo, porque claro... yo siempre habia sido
muy timida, a lo mejor no entendia o no escuchaba
bien y no era capaz de decirlo. Me callaba. No llegué a
terminar el graduado escolar, pero con dieciocho afios
0 asi me lo saqué en un centro de adultos. Todos me
comentaban que yo era una persona muy inteligente,
incluso mi familia me decia: “Ta sirves para estudiar
abogado, pero habria sido mejor meterte en un colegio
de esos de sordomudos.” Pero yo nunca quise, no sé
por qué. Siempre quise ser una mas, ademas a mi no
se me notaba la discapacidad en nada. Por eso al prin-
cipio lo ocultaba.

Cuando llegué a la adolescencia... para qué contar. Es
la peor época. Cuando iba al cine durante las pausas
mis amigas me explicaban cémo iba el tema de la pe-
licula, asi podia participar en todo. Claro que a la hora
de relacionarme con los chicos mi hipoacusia era un
problema. Siempre estaba con la duda de qué pasa-
ria si esa persona se enterara de mi minusvalia. Tenia
miedo. No siempre se daban cuenta, pero claro como
los audifonos... hablo de hace veinte afios, no son los
de ahora, que son mas modernos. En esos afios ponia
una sonrisa y nada mas que con el esfuerzo muscular,

me pitaban los audifonos. Imaginate el pobre chico
preguntaba: “;Esto qué es? ¢esto qué es?” Yo me que-
daba como cortada. Me pasaban cosas asi y claro... a
consecuencia de eso también me he llevado muchos
palos.

Mi madre siempre me ha apoyado mucho, ella siempre
me ha animado muchisimo. Yo de adolescente era un
poco bohemia, me encantaba la poesia, hacia escultu-
ras, pintaba y como vengo de un ambiente artistico...
También me encantaba enamorarme, pero de todo
¢eh?, de la vida, de los paisajes, de los animales, de la
belleza en si. Pero no vivia la realidad, estaba como en
un pedestal... también mis padres me han protegido
muchisimo, me han tenido en una urna de cristal, por
ser hija tnica. Bueno, tengo un hermano mayor que yo,
pero vamaos, por ser hija tnica y en este caso especial,
me han protegido muchisimo, todo lo que yo queria lo
he tenido.

Cuando mi padre fallecié a causa de las secuelas de
un infarto, pues ahi alguien tuvo que ponerse a tra-
bajar. Me buscaron un trabajo en una fabrica donde
todos los empleados eran minusvalidos. Lo pasé muy
mal porque cuando me dijeron que iba a trabajar, yo no
queria, lloré muchisimo. Asi que me puse a trabajar en
la fabrica esa. Me levantaba a las cinco de la mafianay
no salia de alli hasta las tres de la tarde. {Yo que nun-
ca habia trabajado, que habia sido la nifia de la casa,
el ojito derecho de mi padre, educada en una urna de
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cristal, de golpey porrazo tener que ponerme a trabajar
en una dura maquina! Eso para mi fue psiquicamente
terrible. Estuve asi un afio. Con mis compafieros tuve
muy buena relacién pero yo no era feliz, yo era una
persona que tenia dos mundos, el interior y el exterior
pero no sabia cual era mi camino. Terminé el contra-
to de un afo, cobré el desempleo durante seis meses,
después la ayuda familiar.

Antes de que mi padre enfermara, tuve mi primer
novio. Yo nunca habia tenido relaciones con nadie, ni
nada. Nuestra relacién duro tres afios y durante todo
ese tiempo mi padre estuvo enfermo. A raiz del infar-
to le quedaron secuelas y sobrevivid tres afios pero en
muy malas condiciones, porque perdid la cabeza. Asi
gue pasamos todos a vivir una situacién muy compli-
cada. Bueno ademas ya no vivia en mi casa sino que
tuvimos que repartirnos. Mi hermano se fue con una
abuelayyo con la otra, mientras que mi madre se que-
daba en el hospital con mi padre. Perdi asi el calor de
mi casa, el calor de mis padres. Claro, yo estaba con mi
abuela, con mi tia, con mis primos, pero no era igual,
y ademas trabajando ya en la fabrica, con un trabajo
duro. Asi fue como mi relacién sentimental también
fue deteriorandose. Yo me desahogaba yendo a mi
casa que entonces estaba desarmada. Me quedaba
horas y horas llorando, sin el apoyo de nadie. También
en el momento que se deteriord la relacion con esa
persona, falleci6 mi padre, entonces se me juntaron
tantas cosas. Y nada, lo pase muy mal.

Con el tiempo fui madurando a pesar de dificultades.
Como no encontraba trabajo me fui a estudiar pelu-
queria, dos afios de peluqueria, y lo saqué. Pero no era
un oficio que me gustara. Poco después conoci al que
es mi ex marido. Yo tenia entonces veintitrés o veinti-
cuatro afos. El vivia solo en su apartamento. Tenia su
trabajo. A los dos afios me pidié que me fuera a vivir
con él, pero a mi madre no le gustoé la idea. Hoy en dia
lo veo absurdo pero en aquella época yo tenia lailusion
de casarme de blanco. Estabamos muy enamorados.
Yo estaba feliz, contenta, veia que era una persona
que iba conmigo, porque me entendia en todo, yo a
él también. A los dos afios de novios nos casamos. Yo
estaba ilusionada como cualquier novia con mis pre-
parativos, con mi traje, con mi peluqueria, como todas
las novias. El en su trabajo ganaba muy bien. Durante
el matrimonio él se encargaba de todo, de los pagos,
de las compras, pero tampoco me faltaba nada. Si yo
queria ropa, yo tenia ropa, pero eso fue al principio.
Asi que me empecé a dar cuenta de que yo nunca te-
nia dinero, trabajaba pero nunca tenia dinero, siempre
estaba en nimeros rojos. Me quede embarazada, a los
dos afios de casarme. El por su trabajo viajaba mucho
y con el nifio pequefio siempre estaba sola. No me gus-
taba pasar tanto tiempo sola, sobretodo por el nifio,
que era tan pequefio, por si se ponia malo. Ademas en
esas situaciones tampoco me dejaba dinero para un
taxi, para lo que fuera, pero nunca lo hacia. También
comenzé a llegar a casa un poco bebido, y empezé,
con el estrés que llevaba en el trabajo y los problemas
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econémicos. Ya no tenia la serenidad de antes, estaba
como malhumorado, ante cualquier cosa que yo le de-
cia saltaba sin saber porqué. Pasamos un bache, quiza
él lo estaba pasando mal en su trabajo, aunque nunca
me contaba a nada. Fue pasando el tiempo, nacié mi
segunda hija y ya la cosa fue a peor. Fue ahi cuando
empezaron los malos tratos psicologicos y fisicos. Yo
incluso perdi mi propia personalidad, mi autoestima,
mi lealtad como mujer. Me veia impotente ante esta
situacion pero era consciente de que necesitaba ayu-
da. Cuando pasas por una situacion asi, la verdad es
gue no se mira por nada, ni por ti, ni por nadie. Pero
claro yo estaba ahi por mis hijos, que es lo que a mi me
ha dado fuerzas.

Cuando le hablaba de separacion, se echaba atras y
decia que no, que iba a cambiar, que asi no podia vi-
vir. De ahi venia la reconciliacién y precisamente fue
cuando me quedé en estado por tercera vez. Fue algo
accidental. Tuve un embarazo horroroso porque otra
vez volvimos a caer en la rutina, volvimos a la mala
vida, no habia dinero nunca. El lo controlaba todo, lo
gue se compraba, lo que se gastaba. Yo me encargaba
de hacer la comida, la plancha, la limpieza. Realmen-
te me sentia mal conmigo misma, no me sentia nada,
ni mujer, ni nada. En esa época cualquier discusion se
volvia un enfrentamiento violento. Me pegaba, me
empujaba. En esta situacién mi madre se traslado a
vivir con nosotros. Yo tenia depresion, aunque lo lle-
vaba todo en silencio, no fui a ningtn especialista ni a

ninguna asesora de la mujer. No habia contado a na-
die lo que me pasaba. Asi que mi madre se vino a vivir
con nosotros y le toc6 presenciar muchas cosas que la
hacian sufrir. Claro, en esa situacion tuvo que tomar
partido por mi. Pensé que quiza con el nacimiento del
nifio cambiaria. Sin embargo volvieron los insultos:
“Ta no vales para nada, tu eres una mierda puesta en
pie.” Yo sentia que estaba quemada por dentro, que no
me queria a mi misma, no me queria ni mirar al espe-
jo. Llegué incluso a odiar a la gente. Alguna vez llegué
incluso a pensar en hacer una tonteria pero no, ahi es-
taban mis hijos que me daban fuerza. Por eso decidi
irme, dejarlo. Pero el proceso fue dificil. Las heridas
que yo tenia tardaron mucho en curarse, porque eso
no es de un dia para otro. Ya con la separacién empecé
a sentirun poco de paz. Fue mi madre quien me ayudo
en la separacién. No acudi a ningln sitio a informar-
me, s6lo acudi a un primo que es abogado.

Poco a poco con la tranquilidad de la separacién decidi
no quedarme en casa, planchando, limpiando, queria
hacer otras cosas y ahi fue cuando empecé air a la aso-
ciacion de minusvalidos, para seguir unos cursos de
informatica. Estuve dos meses y fue en ese momento
cuando empecé a conocer a gente me ayudé muchisi-
mo. Me di cuenta de loimportante que es valorarte a ti
misma, sentirte orgullosa, aceptarte. No tenia porqué
sentirme acomplejada. Me di cuenta de que yo podia
ir a una reunién, incluso podia hasta mandar. Apren-
di a asumir mi propia discapacidad, consegui mirarme
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al espejo sin odiarme. Y es que mi ex marido me hu-
millaba por mi discapacidad y me hacia creer que yo
habia fallado en algo. Pero no, ahora sé que yo no he
fallado en nada, nadie es perfecto, si fuera asi la vida
no tendria significado para nada. Tenemos que ser
imperfectos para vivirla, y de los errores se aprende.
Incluso llegué a cortarme el pelo, no me importaba que
se me viesen los audifonos. Si no oigo... ¢qué pasa?
Decir esto me enriquece. Asi que cuando por fin termi-
né el curso de informatica, me llamaron para trabajar.
Claro, en la asociacién conocian mi situacién y ademas
a la trabajadora social de la asociacion también le co-
menté como me encontraba, que queria trabajar. Me
ofrecieron un puesto de cajera. Siento que mi disca-
pacidad también me ha abierto otras puertas. Y nada,
me hicieron la entrevista y me cogieron. Como al prin-
cipio todavia arrastraba lo de la separacion, lo de mi ex
marido, pues lo pasé mal pero basta con preguntarle
ahora a mis compafieras de trabajo después de tres
afios y dos meses que llevo en la empresa, el cambio
tan grande que he dado desde que llegué hasta el dia
de hoy. Ellas también me ayudaron muchisimo. Y eso
gue mi ex ha seguido encima. Tampoco me pasa dinero
para los nifios. Y en los juicios, que ya he tenido varios,
lo paso mal, porque cuando me pongo nerviosa 0igo
menos, no sé porqué. Los juicios son como en las peli-
culas, no es como estar hablando tranquilamente con
una amiga. El micréfono, el juez, el abogado, con esas
sotanas negras, todo tan serio... Cuando hablaban no
los oia. Tampoco cuando lo hacia mi ex marido asi que

no podia defenderme porque a mi me dejaban sola en
el banco. Me pedian que me acercase para oir mejor,
pero con mi ex marido ahi cerca... Y todos sabian que
tenia problemas de audicién. Necesitaba a alguien a
mi lado para que me dijera lo que estaban diciendo. Mi
ex marido podia decir miles de cosas que no eran cier-
tas, pero yo no podia oiry eso te hace estar en tension.
Pienso que una persona como yo, con mi audicion de-
beria tener a una persona a su lado para que durante el
proceso vaya aclarando aquello que no entiende bien.

Pero bueno, ahora estoy fija en el trabajo y eso me
hace feliz, me hace sentir que llevo las riendas de todo,
[levo mi casa, todo lo pago yo con mi sueldo, tengo mi
carné de conducir, tengo mi coche. Todo para mi es un
orgullo, haber llegado a donde he llegado y atin pien-
so llegar muy lejos, a lo mas alto. Creo que cualquier
mujer que se encuentre en una situacion como la mia
nunca debe tirar la toalla, aunque piense, yo qué sé,
gue el mundo se ha terminado. La vida es muy bonita
vivirla, pero hay que tener mucho amor propio, hay que
buscar ayuda donde sea, en las asociaciones de muje-
res, en las de minusvalidos, que no les dé vergiienza,
que no se oculten, que vayan con la verdad por de-
lante, porque de esto se sale. Ahora soy feliz, porque
tengo mi trabajo, tengo salud, a mi madre, a mis hijos,
soy feliz si, pero veo que me falta algo mas en la vida,
quizas carifio. Tengo a mi madre, somos muy buenas
amigas, ella hace todo por mi, cuida a los nifios, los
lleva al colegio les da de comer mientras yo trabajo.
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También tengo el carifio de mis hijos, pero no sé, es
otro carifio. Me gustaria contar con un hombre de ver-
dad, que me abrace, me motive, me halague, me diga
palabras bonitas...

® Luisa Teib El Khadir

Tengo 35 afios, naci en un pueblo de Marruecos. Mi in-
fancia no ha sido lo que me hubiera gustado. Mi madre
murié cuando yo tenia apenas cuatro afios y me dejo
huérfana a mi y a mis diez hermanos. El mas peque-
fio apenas tenia un afio. Casi no me acuerdo de ella.
Mi padre se volvié a casar y mi segunda madre es una
buena mujer, he tenido suerte.

Mi discapacidad, viviéndola dentro de mi familia, pen-
Sé que era una cosa normal. Era una mas entre mis
hermanos. Pero cuando ya fui creciendo empecé a no-
tar la diferencia. Habia preferencias hacia mis otros
hermanos al hacer regalos... ellos me decian que mis
hermanos alglin dia se casarian y que yo, asi como es-
taba... yo seria siempre una carga, o al menos eso era
lo que yo interpretaba.

Tengo un 75% de poliomielitis que me afecta en los mus-
culos porque unos me funcionan y otros no. En el pueblo
vivi hasta los doce afios. No estudiamos ni mi hermana
yo pero mi hermano si. Somos cuatro hermanas, la mas
pequefa es discapacitada como yo pero esta peor, esta
en una silla de ruedas. La adopt6 mi tio porque no tenia
hijos, era doctor. Hoy en dia esta bien, esta en Francia.

A los doce afios, no porque lo decidiera yo sino por-
gue mi abuela tenia una tia en Melilla que necesitaba

184 ‘ Autodiagnéstico de |a situacion de las Mujeres con Discapacidad en Andalucia



ayuda, me trasladé a Melilla para trabajar, porque yo
a pesar de mi discapacidad lo hago todo, limpiar,
planchar, la comida, todo. Bueno me fui a Melilla con
mis tios. Alli estuve cuatro afios. Me empadroné para
conseguir el permiso de residencia y todo eso. Estuve
trabajando en una casa de interna durante dos afios.
Después, vino una ley prohibiendo que trabajasen per-
sonas sin los papeles en regla y como yo no los tenia
aun, pues me despidieron de esa casa. Volvi entonces
a casa de mi abuela donde estuve sélo unos meses, no
lleg6 al afio, porque finalmente me volvi con mis tios
a Melilla.

Con veinte ya tenia permiso de residencia y decidi es-
tudiar en un colegio de adultos, estuve cuatro afios
aprendiendo a leer, a escribir y también, empecé a
hacer cursos en el INEM. Trabajaba en lo que me iba
saliendo y asi estuve varios afios. El certificado de mi-
nusvalia me lo saqué en Melilla.

Ya cansada de no tener un trabajo estable ni nada en
Melilla, con veintiséis afios, entré en contacto con una
prima que vivia en Malagay le pregunté si sabia de al-
gun trabajo. Yo queria algo mejor, tener algo estable,
queria superarme. Soy exigente conmigo misma. Y,
bueno, mi prima conocia a una familia donde trabajé
una amiga suya durante ocho afios y era un buen si-
tio. Asi que mi prima lo arregl6 todo, les dijo que yo
no podia hacer muchas cosas pero que podia ser de
gran ayuda en la casa. Esta sefiora se puso en contac-

to conmigo, vino a Melilla a conocerme y todo, ella me
comentoé su situacion y yo le comenté la miay, bueno,
me dijo: “Vamos a probar, ven a Malaga en los meses
de verano y vemos...”

Mi familia estaba en contra de mi traslado a Malagay
yo creo que era por la discapacidad. Pensaban que yo
no servia para eso... Pero decidi probar y me vine. Me
prima me prest6 dinero para el barco y para el billete
de autobus, pero era porque me debia dinero. A mi na-
die me ha ayudado cuando lo he necesitado y eso lo
tengo clavado en el alma.

Fui a Malaga y a los dos meses, me resbalé, me caiy
me parti la tibia. Estuve un mes y medio mal y esta
sefiora me ayudd... Yo soy una persona que me adapto,
creo que esto es necesario y a las dos semanas ya me
adapté, estaban muy contentos conmigo, sobre todo la
sefiora... Pasé un afio y tenia que volver a Melilla porque
no tenia el padron aquiy volvi para renovar la residen-
Cia y justo un dia antes de volver me volvi a caer y me
rompi la pierna en el mismo sitio. Me Ilevé un vecino al
hospital y me dijeron que tenia una fisura, Ilamé a Ma-
laga y les dije que me habia vuelto a pasary la sefiora
me dijo que la llamara en media hora que lo tenia que
pensar. La sefiora me pregunt6 que si me queria quedar
en Melilla, que ella me recogeria con una ambulancia en
el aeropuerto de Malaga y asi lo hicimos. Mi familia se
sorprendi6 al ver que yo me resolviera tan bien y em-
pezoé a confiar en mi. Dicen que tengo mucha voluntad.
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Con esta familia estuve muy bien, me cuidaban y en
dos afios me curé. Pasado ese tiempo me volvi a caer
y me parti la pierna en el mismo sitio y otra vez con la
escayola. Fue entonces cuando, siguiendo la recomen-
dacion de la sefiora me puse un aparato de marcha.

Yo he estado enamorada, fue en la época que vivia con
mis tios. Me enamoré de mi primo y él se enamord de
mi. En la religién islamica los primos pueden casarse,
esta permitido, pero, en mi caso, no me dejaban por
ser una mujer discapacitada. Mi propia tia me recha-
z6 diciendo que no era lo suficiente mujer para tener
hijos, Illevar una casa... Cuando vieron que la relacién
entre los dos era seria, me tuve que ir de la casa. Me
marché con unos amigos un tiempo pero me dijeron
que tenia que volver con mi familia y es muy duro ser
rechazada por como soy.

Ahora me alegro de no haber llegado a nada con él, a
pesar de haber estado muy enamorada porque lo que
estoy pasando ahora no tiene ni punto de compara-
cién con lo que vivi entonces. Tuve relaciones de pareja
pero no me llenaban. Empecé a ir a la iglesia evangé-
lica donde tengo amigos y eso es algo que he tenido
siempre, tengo buenos amigos que me apoyaron y me
ayudaron en momentos dificiles. Me converti al cris-
tianismo, soy evangélica.

Me volvi a enamorar de uno de mis mejores amigos.
La relacién duré poco, sélo tres meses, porque él que-

ria vivir conmigo antes del matrimonio y yo no queria,
en eso soy antigua. Asi que de un dia para otro dejé
de llamarme. Pero superé porque pensé que no estaba
para mi. Aunque lloré mucho. Retomé mi vida, salia
con mis amigas, iba a misa los domingos,...

También tengo carné de conduciry coche. Y eso que la
gente me decia que no podia hacerlo. El coche se ha
convertido en mis piernas, ahora tengo mas libertad...
Y ademas estoy trabajando, me contraté una em-
presa, me hicieron un contrato de formacién de seis
meses. Ahora estoy bien. He conocido a un hombre
maravilloso, tenemos las mismas creencias y llevamos
siete meses saliendo. Después de nueve afios en una
casa, ya he cogido un piso para compartirlo, mafiana
voy de mudanza. jMi piso! Ahora que estoy bien, mi
familia me apoyay yo les ayudo econémicamente. Me
mirany dicen juau! mira adénde has llegado. Yo les voy
a ver de vez en cuando. Para mi la sefiora con la que
he trabajado ha sido como una madre, me ha ayudado
mucho. Esta contenta de que me mude. Tengo tam-
bién el proyecto de estudiar. He echado la matricula'y
empiezo en septiembre. Siempre pienso que mi vida
tiene sentido, que yo estoy en el mundo por algoy que

hay que luchar.
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Anexo I: Informacion sobre los grupos discusion

GD 1 Almeria @

PROVINCIA INICIALES EDAD
ia M. ). 53

E. P. 39

L. 48

E.F. 52

A V. 44

A.N. 35

P: 60

DISCAPACIDAD
Fisica

Fisica

Fisica

Fisica

Fisica
Psiquica

Fisica

(Hernla dlsca
— o —
aross

B 2
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GD 2 Cadiz @

PROVINCIA

INICIALES
M. ].
M.S.
A.R.

C.

A. L.

I P.
A.V.

EDAD
48
41
53
43
51
46
29

DISCAPACIDAD
Organica
Fisicay organica
Organica

Fisica

Fisica

Fisica

Fisica

paaein
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GD3 Cérdoba @

PROVINCIA INICIALES
N. D.
E.F.

L. S

E. M.

M. C.
Sall:

M. P.

EDAD
52
43
35
38
57
26
40

DISCAPACIDAD
Fisica
Fisica
Fisica
Fisica
Fisica
Fisica

Sensorial

s ewmataigel
(Poliomielit_
(Poliomielitis)
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GD 4 Granada @

PROVINCIA

INICIALES
P. V.
M.T. M.
M. P.

Y. B.
F.P.

J. V.

M. L.
N.S.

R. M.
J.A.
L.R.
L.A.

EDAD
34
34
34
57
M
53
58
45
43
30
22
38

DISCAPACIDAD
Fisica

Fisica
Organica
Fisica
Fisicay organica
Fisica

Fisica

Fisica

Fisica
Sensorial
Organica

Fisica

popiia)

(Distonia con respuesta alevodopa) /Il
(Enfermedad de Crohn)
Poliomielitis)
(epilepsiayotras)
ews)
(Poliomielitis)
aaxia)
gews)

B
(Epilepsia)
Parapiei)
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GD 5 Huelva @

PROVINCIA INICIALES EDAD DISCAPACIDAD

- M. L. 38 Fisica (Escoliosis)
- J. 0. 24 Organica (Insuficienciz
- D. L. 58 Fisica (Amputacio
- M. M. 47 Fisica y organica (Espondilosis
- D.S. 56 Fisica (Reuma / Fib
B M. J. 36 Fisica (Ataxia)
- 7. (o 31 Organica (Disfuncién o
- M. M. 40 Orgénica (Enfermedad
- M. P. 52 Fisica (Hernias disc
- M. G. 51 Fisica, organica y psiquica (Hernia disca
- P. P. 49 Organica (Colitis ulcerc
- S.A. 41 Fisica (Artritis reu
- Y. V. 59 Fisica (Fibromialgiz
- M. M, 19 Fisica (Ataxia)
- E. M. A. 58 Organica (Insuficienciz
- S. U. 25 Fisica (Espina bifid
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GD6Jaén @

PROVINCIA

INICIALES
L.1.

E. 1.
R.T.

1),

A.

M. R.

A. M.

I A.

EDAD
47
57
31
45
52
30
27
60

DISCAPACIDAD
Organica
Fisica
Sensorial
Fisica
Organica
Fisica

Fisica

Fisica

(Lupus)

(Poliomelitis)

(Escoliosis)

(Paralisis cerebr

(Espinabific)
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GD 7 Malaga @

PROVINCIA

INICIALES
G.R.
T.A.

G. R.
R.F.

L.

LU

M. A.

EDAD
33
62
59
43
M
4
45
38
35
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40
53
54

DISCAPACIDAD
Fisica

Fisicay organica
Organica

Fisica

Sensorial

Fisica

Fisica

Organica
Fisicay organica
Organica
Fisicay organica
Fisica

Organica

(Derrame cereb
(Aparato circulz
(Diabetes/ Can

(Sistema osteo

(Miembro supe
(Hernia discal-c
(Epilepsia)
(Asmay limitac
(Diabetes e ins
(Epilepsiay alte
(Limitacion de

(Histerectomia



GD 8 Sevilla @

PROVINCIA

INICIALES
R [

M. B.
Al

E. M.
V.R.
A.R.

S. A

EDAD

DISCAPACIDAD
Fisica

Fisica
Organica
Fisica
Organica
Fisica

Fisica y organica

il B
s

M
wo
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