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Elena Diaz Funchal

EL REFLEJO DE LA MUJER
EN EL ESPEJO
DE LA DISCAPACIDAD

La conquista de los derechos sexuales
y reproductivos de las mujeres
con discapacidad



El 12 de julio de 2013, el Jurado del IV PREMIO CERMI “DISCAPACIDAD Y
DERECHOS HUMANOS” 2013-2014, compuesto por Luis Cayo Pérez Bueno, Pre-
sidente de]l CERMI, en calidad de Presidente, y Rafael de Asis, representante del Ins-
tituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” de la Universidad Carlos II1
de Madrid, Inés Yarza, representante de la Oficina de Derechos Humanos del Minis-
terio de Asuntos Exteriores y Cooperacién, Gloria Alvarez, Coordinadora de la Fun-
dacién Derecho y Discapacidad, Oscar Moral, Asesor Juridico del CERMI, Agustina
Palacios, Directora General de Derechos de promocién y proteccién de derechos hu-
manos, Municipalidad de General Pueyrredon, Reptiblica Argentina, David Giménez
Gluck, Profesor de Derecho Constitucional de la Universidad Carlos III de Madrid,
Beatriz Martinez, Premiada de la III Edicién y Ana Peldez Narvdez, Directora de Re-
laciones Internacionales de la ONCE y Comisionada de Género del CERMI, todas
ellas en calidad de personas miembro, adopté por unanimidad el acuerdo de recomen-
dar la publicacién de la obra El reflejo de la mujer en el espejo de la discapacidad,
finalista de la IV Edicién del PREMIO CERMI “DISCAPACIDAD Y DERECHOS
HUMANOS” 2013-2014, de 1a autora Elena Diaz Funchal. La obra se editara en forma
de libro en la Coleccion Generosidad, Género y Discapacidad.
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Este trabajo plantea una visién de conjunto sobre la realidad que viven las
mujeres con discapacidad en Espafia y también en otros lugares del mundo.
Repasa numerosas situaciones en dmbitos como las condiciones sanitarias, el
acceso a la educacién y el empleo o su nivel de participacion en la sociedad
de la que forman parte.

Todos estos aspectos nos llevan hacia el escenario de la discriminacion
multiple, que sitia a las mujeres con discapacidad en una posicién de mayor
vulnerabilidad para sufrir violencia y para no poder ejercer con total libertad,
como lo hace cualquier otra persona, sus derechos sexuales y reproductivos,
sociales, educativos, laborales, sanitarios...

Hasta el momento, los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres
con discapacidad no han sido un tema que esté en la agenda politica de los go-
biernos, ni que tenga presencia en los medios de comunicacién, ya que en in-
finidad de 4mbitos, y durante mucho tiempo, ha sido un tabu sobre el que no
se arroja luz para que permanezca en la sombra.

El aborto eugenésico o coercitivo, la esterilizacion forzosa, el desconoci-
miento, el estigma y la incomprensién hacia las mujeres con discapacidad que
quieren ejercer libremente sus derechos sexuales son cuestiones que se abordan
en estas paginas.

11



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

Pero también nos referimos aqui a su imagen social, a los estereotipos que
el imaginario colectivo ha creado sobre ellas, al igual que a las barreras que se
encuentran para ascender en el escalafén laboral, o para llegar a los puestos de
mando de la vida politica, empresarial, asociativa o social. El liderazgo, o mas
bien su inexistencia, también es una de las cuestiones en las que ahondamos.

Para hablar de ello, hemos recopilado textos legislativos, datos estadisti-
cos, declaraciones de expertas y estudios en este sentido, pero sobre todo
hemos querido ceder el protagonismo y la voz a las verdaderas protagonistas
de esta historia de lucha y conquista: las mujeres con discapacidad que recla-
man el derecho a vivir una sexualidad plena, sin que pesen sobre ellas prejui-
cios, estigmas o estereotipos; las mujeres que han decidido ejercer su derecho
a la maternidad, o no, y aquellas que simplemente reclaman visibilidad para
el colectivo.

También podremos leer los testimonios de mujeres que sufren las dificul-
tades de acceder a bienes y servicios en desigualdad de condiciones respecto
al resto de la poblacién; de aquellas a las que no se les pone nada por delante
para que sus demandas sean escuchadas en los 4mbitos de toma de decisiones.

De este modo, incluimos tres testimonios principales que han resultado
fundamentales para entender la realidad que viven las mujeres con discapaci-
dad en materia de derechos sexuales: los de Catalina Devandas, Maite Gallego
y Carmen Ferndndez, todas trabajadoras del movimiento asociativo de la dis-
capacidad.

A esto se unen las declaraciones de Marina Martin, miembro de la Aso-
ciacion de Sordociegos de Espafa (Asocide), que nos ha dado las claves sobre
la falta de visibilidad de las mujeres sordociegas y las interesantes aportaciones
testimoniales de Paca Pleguezuelos, exdiputada en las Cortes espaiiolas y
exeuroparlamentaria, y de Ana Peldez, comisionada de Género del Comité Es-
pafnol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI).

12
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Por otra parte, hemos tenido la suerte de poder contar con las numerosas
fuentes orales de mujeres de diferentes partes del mundo que se pudieron es-
cuchar en la Conferencia Internacional sobre los Desafios de las Mujeres con
Discapacidad en el Siglo XXI, que tuvo lugar en junio de 2012 en Madrid.

Sus testimonios al respecto, a falta de estudios sobre la cuestién, han re-
sultado de vital importancia para arrojar un poquito de luz a través de este es-
tudio, que pretende convertirse en un modo de ayudar a visibilizar la situacién
que viven millones de mujeres con discapacidad en todo el mundo.

Mujer — Discapacidad — Maternidad — Derechos sociales — Derechos
sexuales — Derechos de reproduccion — Derechos laborales -
Liderazgo.
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1.1. Justificacion de la tematica escogida

Tenemos claro que toda informacién, ya sea econémica, cultural o de cualquier
otra indole, tiene siempre un enfoque y una vertiente social, en la medida en que
afecta a las personas, a la sociedad en su conjunto o a parte de ella.

Nos gustaria profundizar en la temdtica relativa a la miltiple discrimina-
cidén a la que se enfrentan las mujeres, pero focalizando nuestro punto de vista
hacia el dmbito de la discapacidad. Yendo mas all4, hemos querido llegar a la
cuadratura del circulo y hablar del género unido a la discapacidad; esto es, las
mujeres con discapacidad.

Las mujeres representan mas del 50% de la poblaciéon mundial, una mitad
a la que se ha renunciado muchas veces, en muchas civilizaciones a lo largo
de Ia historia. Se ha dado la espalda a su talento, a su sabiduria y en definitiva
a todo lo que tenfan que aportar.

La lucha de muchas mujeres por sus derechos ha permitido que todas las
demads conquistdsemos los nuestros con més facilidad. No obstante, atin queda
mucho camino por recorrer; hay muchas mujeres en el mundo que siguen sien-
do oprimidas y silenciadas en una sociedad fuertemente machista que no las
deja ocupar el lugar que han de tener en ella. Hablamos de paises en vias de
desarrollo y en ocasiones también del nuestro. Porque aunque esa realidad nos
resulte lejana, no podemos olvidar que sigue existiendo.

15
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En muchos puntos del planeta las mujeres siguen siendo discriminadas
y han de vivir en inferioridad de condiciones con respecto a los hombres.

Muchas son las teorias que explican el nacimiento de las sociedades patriar-
cales y el machismo. Podemos hablar de una etapa ancestral de matriarcado en
la humanidad. Nos referimos a las venus de la fertilidad que nos han llegado
desde la prehistoria, incluyendo las muy diversas representaciones de la madre
tierra, el origen de la vida. Sin embargo, puede que existiese cierto recelo ante
el poder de las mujeres como germen de la vida. Puesto que la continuidad de
la especie estaba en su poder, los hombres debian verlas como seres demasiado
poderosos y, tal vez, por eso intentaron minusvalorarlas. Solo hay que pensar en
mitos de nuestra cultura como el de Addn y Eva, en el que la mujer nace de la
costilla del hombre, como ser subordinado y ademds culpable de condenar a toda
la humanidad a ser expulsada del paraiso por dejarse tentar por una serpiente.

Pero es que, ademds, hablamos sobre la accesibilidad, un concepto muy
amplio que estd indefectiblemente asociado a las personas con “capacidades
diferentes”, “diversidad funcional”, “diferentes capacidades” o discapacidad,
como prefiramos llamarlo. Cuando en una misma persona convergen la dis-
criminacién por razén de género y la discriminacion generada, no por la dis-
capacidad en si, sino por la sociedad a causa de la falta de entendimiento o in-
comprension de la discapacidad, la mujer se encuentra ante una situacién de
multiple discriminacién, que en ningtin caso es la suma de dos discriminacio-
nes, como intentaremos hacer ver a lo largo de este trabajo.

Sin duda, las mujeres y las nifias con discapacidad son los seres humanos mas
expuestos a sufrir violencia, abusos y todo tipo de vejaciones, como relataremos.
Tienen menos acceso a la cultura, a la educacidn, a la sanidad... y todo eso las
posiciona en una situacién de mayor vulnerabilidad, como también veremos.

Pero es que este estudio, aunque toca varias tematicas que ainan el binomio
género-discapacidad, se centra en los derechos sexuales y reproductivos de
estas mujeres. Porque pueden ser sordas, ciegas, de talla baja, con diversidad

16
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funcional, o con discapacidad psiquica pero, en esencia, son mujeres por en-
cima de cualquier otra circunstancia.

Abordamos esta cuestion porque hasta hace bien poco era un tema tabu. Las
mujeres con discapacidad, en muchas ocasiones, eran recluidas en sus casas y
no se atendian sus necesidades educativas o sociales y mucho menos las sexuales.

Pero las mujeres con discapacidad también son mujeres que reivindican
su derecho a ser tratadas igual que las “no discapacitadas”; porque cada se-
xualidad es tnica y cada cual la vive a su modo y manera. No hay una sexua-
lidad de primera, o al menos no deberia haberla, destinada a las personas sin
discapacidad y una sexualidad de segunda para el mundo de la discapacidad.
Es simplemente que la sexualidad es un derecho fundamental de las personas,
que no se les puede negar (mediante esterilizaciones forzosas) a las mujeres
con discapacidad. Nos referimos a précticas habituales y permitidas por la jus-
ticia en muchos paises del mundo, incluido el nuestro.

Y esa es la auténtica y verdadera justificacion de este trabajo: dar voz a
mujeres con discapacidad y reclamar su sitio en una sociedad a la que tanto
tienen que aportar.

Soy mujer y convivo con una discapacidad desde que naci. Siento
en primera persona la indignacion de muchas mujeres, también con
discapacidad, que ven como en television no se habla de ellas, como
la sociedad no las ve atractivas y como ni en los anuncios de la tele
salen mujeres como ellas: somos mujeres reales.

En este trabajo hemos querido dar voz a mujeres que son madres, 0 que no
lo son, pero que reivindican vivir plenamente y en libertad, sin coacciones, su
sexualidad. Mujeres que estdn hartas de tener que ajustarse a los patrones de
“supermamds” capaces de hacerse cargo de una casa, un trabajo y atender a sus
hijos. Mujeres que reivindican el disefio de carritos de bebé adaptados a quienes

17
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se mueven en silla de ruedas. Mujeres que quieren sentirse atractivas y deseadas
y que no se avergiienzan de su cuerpo y que estdn hartas de que el mundo las
excluya en lugar de celebrar la diversidad humana. Mujeres que, como Marina
Martin, tienen una importante discapacidad sensorial que las limita en su comu-
nicacién con el mundo y reclaman la visibilidad de las mujeres sordociegas.

Este texto es también un reconocimiento a otras mujeres como Catalina
Devandas, que nos ha contado que la sociedad concibe a la mujer con disca-
pacidad como un ser incapaz de procrear o como una procreadora de nifios y
nifias con discapacidad. Una mujer valiente que, mientras escribimos estas pa-
ginas, estard viviendo una maternidad por partida triple, repleta de retos y mie-
dos, pero también de satisfacciones.

Estas lineas son también para mujeres que han tenido que cargar con un
estigma social por tener una discapacidad; por aquellas que han vivido reclui-
das y ocultas entre los muros de la casa familiar y por aquellas a las que la so-
ciedad sigue viendo bajo la apariencia de nifias y no de lo que son en esencia:
mujeres que reclaman su derecho a una vida sexual plena y satisfactoria, un
derecho fundamental al que todos debemos tener acceso.

Y este trabajo es también por mi madre y mi hermana, que me han
ensefiado desde siempre que el concepto de “normalidad” no existe,
yva que todos somos “linicos y especiales”, al igual que ellas lo son
para mi. Por todas las mujeres que me han rodeado en mi vida, porque
ninguna de ellas me ha hecho sentir menos mujer y porque cada dia
me hacen sentirme mds orgullosa de formar parte de esa mitad de la
humanidad que estd protagonizando el cambio hacia “algo mejor” en
muchos paises del mundo.

Ademds de abordar cuestiones como pueden ser la discriminacién o la ex-
clusion social, estas paginas estan escritas por todas esas mujeres (y hombres)
que saben a ciencia cierta que la peor discapacidad es la que impide pensar
que todas las personas, si nos lo proponemos, somos capaces.

18
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El tema de las mujeres y la discapacidad no ha sido muy estudiado hasta
hace bien poco de manera exhaustiva. De hecho, la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) y las Naciones Unidas siguen encontrando, atin hoy, dificul-
tades para cuantificar en muchos paises el nimero de mujeres con discapa-
cidad que vive en cada uno de ellos. Siempre han sido un colectivo poco vi-
sible que ha permanecido casi oculto y a esto se une el hecho de que muchas
mujeres con discapacidad en el planeta, la gran mayoria, viven en el mundo
rural.

En los ultimos afios han sido varios los documentos de trabajo que han sa-
cado a la luz la situacion de estas mujeres en muchos lugares de la tierra. El
Informe Mundial sobre la Discapacidad publicado por la OMS y el Banco
Mundial en 2011, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de
diciembre de 2006, el I Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad en Europa
(aprobado en febrero de 1997) y el Il Manifiesto de los Derechos de las Mujeres
y Nifias con Discapacidad, firmado en Budapest el 28 y 29 de mayo 2012, en
la Asamblea General del Foro Europeo de la Discapacidad (EDF).

Estos estudios y tratados han ido abriendo el camino para visibilizar los
problemas de las mujeres con discapacidad y han sido de mucha utilidad
para que el movimiento asociativo de la discapacidad continuase indagando
en la realidad de estas féminas. Hoy, entidades como el Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) o la Confederacion
Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Orgénica (Cocemfe) tienen
muy en cuenta a las mujeres con discapacidad en cada medida que ponen en
marcha, porque son conscientes de que es un colectivo prioritario al que hay
que atender. El movimiento asociativo ha publicado ya varios manuales no
solo sobre la situacién de estas mujeres, sino sobre como la perspectiva de
género deberia estar vigente en todas las politicas publicas, incluyendo por
supuesto las de discapacidad, y no lo estd, o al menos no tanto como nos
gustarfa.
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Y es que hasta hace relativamente poco se ha estudiado la discriminacion
por razén de género a secas, sin asociarse a la discriminacién que genera la
incomprensién de la discapacidad. Por este motivo, siguen siendo pocos los
datos estadisticos que existen sobre mujeres y discapacidad. Asi, gran parte
de este trabajo se basa en testimonios, en datos facilitados desde el asociacio-
nismo, desde las Organizaciones No Gubernamentales (ONG) que trabajan en
paises en vias de desarrollo, asi como en documentos normativos de la Union
Europea o las Naciones Unidas.

Aunque los antecedentes han sido pocos hasta hoy, miramos al futuro con
optimismo sabiendo que cada dia son mas las publicaciones que, en todo el
mundo, ayudan a visibilizar la situacién de estas mujeres.

1.2. Marco tedrico y campo de conocimiento

Este trabajo se inserta en el campo de las ciencias sociales, ya que aborda
la situacién que vive en la actualidad gran parte de la poblacién mundial; aque-
lla en la que se encuentran las mujeres con discapacidad en Espafia y también
en otras partes del mundo.

Y no solo eso, sino que también habla de las causas y condicionantes,
de las barreras fisicas, pero también mentales, a las que se tienen que enfren-
tar en su dia a dfa las mujeres con discapacidad que, por el hecho de serlo,
se ven sometidas a una discriminacién multiple que afecta diferentes ambi-
tos de su vida. Nos referimos a las trabas que una sociedad machista im-
pone a las mujeres y mds aun a aquellas que no se ajustan a los cdnones esta-
blecidos.

Mas alld de mostrar los datos estadisticos y las cifras, que también, estas pa-

ginas ceden el protagonismo a las mujeres que no han querido resignarse a vivir
con una discapacidad y asumirlo como “un castigo divino”, sino que han alzado

20
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su voz para que otras mujeres en su misma situacién puedan hacer valer sus de-
rechos y obligaciones como lo que son: seres humanos exactamente igual de va-
lidos que otros, con independencia de la diversidad funcional que cada cual tenga.

El trabajo estd muy ligado a la actualidad, ya que es ahora cuando las mu-
jeres se estan movilizando para conquistar sus derechos. Es hace relativamente
poco cuando han dejado de estar ocultas entre los muros del hogar familiar,
cuando han decidido reivindicar la igualdad, el derecho a su imagen y a sentirse
orgullosas de ellas mismas. Es ahora cuando han decidido salir al mundo para
que todos nos demos cuenta de que la sociedad no puede permitirse el lujo de
prescindir de todo lo que las mujeres y niflas con discapacidad pueden aportar.
En este sentido, las reivindicaciones por la igualdad se suceden cada dia en
muchas partes del mundo y, por este motivo, este trabajo también se inserta,
de algiin modo, en el campo del periodismo, en el sentido de contar lo que su-
cede en la actualidad mds reciente.

Quienes se aventuren en la lectura de los préximos capitulos van a poder
“escuchar” el testimonio de muchas mujeres que han consagrado su vida
a defender sus derechos y de esa labor periodistica de difundir lo que ellas
quieren contar también hay mucho en este trabajo. Han sido muchas las en-
trevistas, los testimonios rescatados de colectivos de mujeres que no tienen
visibilidad en los medios de comunicacién, ni en la publicidad ni en las agendas
politicas de los gobiernos, y las consideraciones que hemos querido recoger
en este trabajo, porque son ellas las protagonistas y las heroinas de esta lucha.

Tanto es asi, que la inclusion de fuentes orales es la clave de este estudio,
cuyo valor afadido, si es que lo tiene, es precisamente que va mds alld de las
cifras y los porcentajes y aporta toda la viveza y testimonios del dia a dia de
mujeres reales. En concreto, de Catalina Devandas, coordinadora de Progra-
mas Estratégicos de “Disability Rights Fundation” en Madrid; Paca Plegue-
zuelos, exdiputada de las Cortes espaiiolas, exeuroparlamentaria y actual de-
legada de la Junta de Andalucia en Bruselas, y Maite Gallego y Carmen
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Fernandez, ambas miembros del movimiento asociativo de la discapacidad
en Espana.

Para contar con sus testimonios hemos realizado entrevistas individuales a
cada una de ellas y también hemos contado con las aportaciones orales de mas
de una decena de mujeres con discapacidad de todo el mundo, cuyas voces se
pudieron escuchar, en Madrid, en la Conferencia Internacional del CERMI “Los
Desafios del Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad” en junio de 2012.

Y porque, ademds, a pesar de que la discapacidad es una cuestién que ha
acompanado al ser humano desde sus origenes, no existe demasiada biblio-
grafia o documentacion que recoja el testimonio de mujeres con discapacidad
a lo largo de la historia y, si la hay, desconocemos su existencia.

Es gracias al trabajo de compilacién de datos e informacién y a los estudios
que elabora con mucho esfuerzo el movimiento asociativo de la discapacidad
que hemos podido elaborar esta investigacion. Es el empefio de estos hombres
y mujeres por visibilizar su situacion lo que hace que, de vez en cuando, salgan
a la luz datos, cifras y testimonios que, las pocas veces que se difunden en los
medios de comunicacién, escandalizan al mundo, aunque éste la mayoria de
las veces permanezca impasible.

Por eso esta labor de documentacién también tiene mucho que ver con la
historia, porque lo que ahora mismo, en estos afios, estan haciendo los millones
de mujeres con discapacidad que viven en el mundo sentard las bases para que
en el futuro logremos una igualdad efectiva y real; para que la multiple dis-
criminacién a la que estdn sometidas las mujeres con discapacidad sea una
cuestion del pasado.

Por otra parte, también el campo del derecho y la legislacion estd muy pre-
sente en este estudio, ya que las leyes y tratados también han ayudado, aunque
a veces solo sobre el papel, a la conquista de derechos por parte de las mujeres
con discapacidad.
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En conclusion, nos encontramos ante un trabajo de documentacion inter-
disciplinario, que toca tantas materias como dmbitos de la realidad afectan a
las mujeres con discapacidad en su vida diaria.

Por eso no es extrafio que a lo largo de estas lineas se hable de leyes, de
costumbres, de creencias, de datos sobre educacién o sanidad y también de
derechos sexuales y experiencias reproductivas; del aislamiento de las mujeres
sordociegas o de la violencia sexual a las que estdn sometidas las mujeres en
muchos paises del mundo.

Porque todo eso forma parte de su realidad y asi lo hemos querido reflejar
en esta investigacion, que tan solo pretende ser una ventana que ensefia, de
forma escueta, el lugar en el que viven las mujeres con discapacidad. Un es-
cenario plagado de retos, de barreras, de tabues, de rechazo, de violencia y de
ideas preconcebidas. Un mundo dificil, en el que hay mucho que construir y
derribar, pero precisamente por eso lleno de retos y oportunidades para hacer
de €l algo mucho mejor.

1.3. Metodologia de trabajo y procedimiento de exposicion

El trabajo de investigacion que tiene entre sus manos no es mas que una
compilacion de los escasos datos estadisticos que existen acerca de las mujeres
con discapacidad en Espaiia (y en parte del mundo) y sus diferentes situaciones
y circunstancias.

Entre las fuentes de informacién' que hemos utilizado destacan los
estudios mds recientes publicados por el movimiento asociativo de la dis-

' Recordemos que las fuentes de informacién se definen como: “Los materiales o productos
originales o elaborados que aportan noticias o testimonios a través de los cuales se accede al
conocimiento, cualquiera que este sea.”

Carrizo Sainero, G.: Manual de fuentes de informacion. Madrid: Cegal, 1994, p. 30.
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capacidad en Espafia, con especial protagonismo de los documentos
del CERMI, por ser el organismo que aglutina a todo el movimiento aso-
ciativo.

Por tanto, hemos hecho uso de fuentes primarias” y secundarias’ del Ins-
tituto Nacional de Estadistica (INE) acerca de la poblacién con discapacidad
y su situacién sociolaboral, sobre todo para documentar la parte del trabajo
referida al empleo.

También han sido fundamentales en nuestra tarea las fuentes orales, como
las aportaciones de la directora de Relaciones Internacionales de ONCE, co-
misionada de la Mujer en el CERMI y miembro del Comité de Seguimiento
Internacional de la Convencién de la ONU para las Personas con Discapa-
cidad, Ana Peldez, que, a nuestro juicio, es si no la que mas, una de las mayo-
res expertas en derechos sexuales de las mujeres con discapacidad. Su
comparecencia en la Comision de Igualdad del Congreso de los Diputados,
celebrada en junio de 2012, o en la Conferencia Internacional sobre los Desa-
fios de las Mujeres con Discapacidad en el Siglo XXI, que tuvo lugar ese
mismo afio 2012 en Madrid, han sido de gran valor para la elaboracion de
este trabajo.

Pero si algtn valor afiadido puede tener esta labor de investigacién es el
que aportan las personas que, desinteresadamente, han compartido con noso-
tros sus vivencias mds intimas y personales de mujeres con discapacidad que

? Se definen como “la informacién original, que ha sido publicada por primera vez y que
no ha sido filtrada, interpretada o evaluada por nadie mas”.

Silvestrini Ruiz, M.; Vargas Jorge, J.: “Fuentes de informacion primarias, secundarias y ter-
ciarias”. [s.l.]: [s.n.], 2008.

* Se definen como “la informacién que contiene informacién primaria, sintetizada y reorga-
nizada. Disefiadas para facilitar y maximizar el acceso a las fuentes primarias o a sus contenidos”.

Ibidem.
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han decidido ser madres (o no) para que pudiéramos ofrecer la cara amable y
positiva que hay en sus historias de superacién personal. Sin los testimonios
de Francisca Pleguezuelos, Catalina Devandas, Maite Gallego, Marina Martin
y Carmen Ferndndez este trabajo se quedaria en poco mds que una sucesion
de cifras y datos de organismos oficiales.

También han resultado fundamentales para la exposicién de los temas tra-
tados las ponencias de las participantes en el Congreso del CERMI, sobre
mujer y discapacidad que, estamos seguros, supondrd un antes y un después
en la historia de los derechos de un gran nimero de personas.

Puesto que no existia demasiada documentacion al respecto, este texto se
articula sobre los testimonios y vivencias de muchas mujeres con discapacidad
que, paso a paso, van escribiendo con tinta imborrable una historia sobre pe-
queflas conquistas personales que repercuten en el éxito colectivo de las mu-
jeres con discapacidad en todo el mundo.

Sus aportaciones, testimonios, a veces surgidos de charlas espontdneas y
otras veces tras la elaboracion de cuestionarios, han hecho que la metodologia
de este trabajo sea sobre todo descriptiva, a lo que también contribuyen los
datos aportados por diferentes organismos internacionales (OMS, ONU, UE,
Gobierno de Espaiia, etc.) sobre el grupo de personas objeto de este trabajo:
las mujeres con discapacidad.

Por otra parte, ha resultado trascendental la ayuda prestada por la periodista
de Servimedia Maribel Gonzdlez, que, ademds de ser una gran profesional y
quien nos ha ilustrado en materia de imagen social de las mujeres con disca-
pacidad, ha resultado una gran compaiiera y persona. Del mismo modo, la labor
periodistica de muchas compaiieras de las secciones de Sociedad y Publica-
ciones Digitales de la Agencia Servimedia y de CERMI ha sido de vital im-
portancia para el resultado final de este estudio, en lo referente a los temas de
actualidad que hemos expuesto.
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1.4. Objetivos-hipétesis del trabajo

El objetivo de este estudio no es otro que ofrecer una visiéon panordmica
de como es la situacién de las mujeres con discapacidad en Espafia y también
en otras partes del mundo, ya que los datos que existen a nivel nacional son
muy escasos y dan una idea de la poca informacién y lo poco que se ha estu-
diado en profundidad al colectivo.

Y, evidentemente, no podemos ayudar a mejorar la vida de un grupo de
personas casi desconocidas, del que no se tienen muchos datos en materia de
empleo, de educacién, de salud...; porque si no conocemos sus necesidades
no podemos resolverlas.

Ademds de esta vision de conjunto sobre su situacion, que a causa de varios
factores se encuentra mds cerca de la vulnerabilidad social que otros colectivos,
con este trabajo queremos hacer hincapié en la necesidad de crear medidas de
accion (sociales, legales, politicas...) que corrijan las desigualdades que ex-
perimentan las mujeres con discapacidad en su dia a dia, teniendo en cuenta
que no todas las realidades, ni todas las discapacidades son iguales y que, por
lo tanto, las soluciones deberian ser casi individualizadas para cada mujer.

Por otra parte, nos parece importante reivindicar su derecho a disfrutar de
su vida sexual con libertad, al igual que es necesario exponer el marco legal
que existe al respecto, haciendo énfasis en lo establecido en el articulo 156
del Coédigo Penal, y en qué estado estd la cuestion actualmente. Nos referimos
a la esterilizacién forzosa y al aborto coercitivo.

Ademds, nos parecia importante dar voz para tratar estas cuestiones a las
protagonistas de las historias. A mujeres que, como Ana Peldez*, siguen luchan-

4 Ana Peldez actualmente es miembro del Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y comisionada de Género del CERMI estatal.
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do para avanzar en derechos y a otras que han decidido ejercer libremente su

derecho a la sexualidad y que, para lograrlo, han tenido que enfrentarse a mu-
chos prejuicios y barreras, no arquitectdnicas, sino mentales, que son peores.

La hipétesis que hemos manejado desde los primeros planteamientos de
este trabajo de investigacién es simple: las mujeres con discapacidad estdn so-
metidas mds que a una doble discriminacion, resultado de sumar la discrimi-
nacién por razén de sexo y la originada por la incomprension hacia la disca-
pacidad. Las mujeres con discapacidad estdn sometidas a una discriminacién
multiple en la que se conjugan varios factores ademas de las discriminaciones
por razén de género y de discapacidad.

Incluso muchos colectivos de personas con discapacidad no tienen en
cuenta de manera prioritaria la cuestién de las mujeres con diversidad funcio-
nal. Y lo mismo sucede con el movimiento asociativo que lucha por los dere-
chos de las mujeres: no suelen poner el foco de atencién en las mujeres con
discapacidad.

Asfi, las mujeres con discapacidad son “las discriminadas de un colectivo
ya discriminado por la sociedad” (mujeres y/o personas con discapacidad). De
algiin modo, podriamos decir que son “las proscritas de entre las proscritas”,
porque viven en primera persona el resultado no de una suma de discrimina-
ciones, sino, en términos matematicos, de “una discriminacion elevada al
cubo”. Por eso nos ha parecido mas que justificado y pertinente tratar en un
epigrafe de este trabajo la teorfa feminista de la interseccionalidad que, en el
caso de las mujeres con discapacidad, resulta mas que evidente.

Lejos de ser un estudio concluyente y definitivo acerca de la cuestion, lo
unico que hemos pretendido en estas paginas es mostrar una panordmica ge-
neral de la situacién de las mujeres con discapacidad. En nuestra tarea nos
hemos topado con numerosas lagunas, que ponen de Manifiesto lo poco es-
tudiado que esta el colectivo en cuestion. Y, como repetimos a lo largo de este
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trabajo, no podemos tratar de solucionar cuestiones que desconocemos. Si no
sabemos cudntas y como son las mujeres con discapacidad, cudles son sus
necesidades y demandas... jcédmo vamos a solucionar sus problemas?

Por tanto, lo tnico que hemos pretendido con este trabajo es recopilar los
datos existentes y enriquecerlos con opiniones y testimonios en primera persona
de mujeres que saben de lo que hablan cuando se trata del binomio género-dis-
capacidad, para crear una receta que deseamos abra el “apetito” de otras per-
sonas para seguir indagando sobre estas cuestiones. En definitiva, nuestro
mayor logro serfa que este trabajo sirviera de base para abrir nuevas vias y lineas
de investigacién que vinieran a eliminar las lagunas estadisticas (y de otra in-
dole) que nos hemos encontrado en la tarea de compilacion de datos.

Por dltimo, este estudio es fruto del propdsito personal de aportar un pe-
quefio granito de arena para aumentar la visibilidad de las mujeres con disca-
pacidad, un colectivo al que me siento orgullosa de pertenecer, y contribuir a
la eliminacion de tabues y falsas creencias que tanto dafio siguen haciendo a
la imagen y al orgullo de estas mujeres que, por encima de ser personas con
discapacidad y en esencia, son mujeres.

1.5. (De quién hablamos cuando hablamos de mujeres con
discapacidad?

En todo el mundo hay mds de 1.000 millones de personas con alguna forma
de discapacidad y entre ellas encontramos mds mujeres que hombres. Esto sig-
nifica que alrededor del 15% de la poblacién mundial, segin las estimaciones
de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y tomando como referencia
los datos demograficos de 2010°, vive con una discapacidad. Este porcentaje

* Segtin el Informe Mundial sobre la Discapacidad publicado por la Organizacién Mundial
de la Salud y el Banco Mundial en 2011, el dltimo elaborado hasta el momento.
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supera ampliamente las estimaciones previstas por la OMS en los afios 70, que
apuntaban hacia el 10% de la poblacién mundial.

Cuando hablamos de discapacidad pensamos en un usuario de silla de rue-
das o en una persona con Sindrome de Down, pero lo cierto es que la disca-
pacidad no tiene un solo rostro: tiene mds de 1.000 millones.

La discapacidad forma parte de la condicion humana y lo cierto es que
nunca nos paramos a pensar que casi todas las personas experimentaran algin
tipo de discapacidad transitoria o permanente en algiin momento de su vida.
Lo que tratamos de decir es que la discapacidad es diversa y compleja, mientras
que las medidas adoptadas para superar las desventajas que la discapacidad,
en muchas ocasiones, implica son miltiples y variables.

(Qué entendemos por discapacidad? Segun la Clasificaciéon Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)® es un término
genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones
para la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos de la interac-
cidén entre personas con un problema de salud y factores personales y ambien-
tales, como actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles o
falta de apoyo social.

Aunque a menudo tendemos a equiparar discapacidad y desventaja, no
todas las personas con discapacidad tienen las mismas desventajas. Ademas
de los obstaculos que discapacitan, las mujeres con discapacidad de todo el

® La Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la de la Salud
conocida como CIF es una clasificacién establecida por la OMS para brindar un lenguaje uni-
ficado y estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la salud y los estados
“relacionados con la salud”. La clasificacion revisada define los componentes de la salud y
algunos componentes “relacionados con la salud” del “bienestar” (tales como educacion, tra-
bajo, etc.).
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mundo tienen que lidiar con la discriminacion por razén de género. Y esta si-
tuacion se agrava cuando hablamos de poblaciones vulnerables.

Segtin la Encuesta Mundial de Salud de 20117, la prevalencia de la disca-
pacidad es mayor en los paises con ingresos mds bajos, donde las mujeres re-
presentan hasta las tres cuartas partes del total de personas con discapacidad.

No obstante, ni en los paises mds avanzados del planeta se dispone de es-
tadisticas exactas acerca del nimero y la situacion real de las mujeres con dis-
capacidad. Esto se debe a varios motivos. Segtin la OMS y el Banco Mundial,
muchos paises han elaborado encuestas a fin de contar con datos estadisticos
sobre el niimero de hombres, mujeres y nifios con discapacidad, pero a menudo
estos censos tienden a minimizar el nimero de personas con discapacidad.

Las causas que la OMS apunta tienen que ver con la “falta de capacitacion
de los encargados de la recogida de datos sobre la discapacidad y sus impli-
caciones; por las practicas de exclusion, rechazo y discriminacién hacia las
personas con discapacidad enraizadas y asumidas por la cultura social, que de-
termina que muchas de ellas sean escondidas por sus familias o recluidas en
instituciones; o que las propias personas con discapacidad sean reticentes a
identificarse con la situacién de discapacidad por temor a que conlleve una
mayor o adicional forma de discriminacién; y por la falta de compromisos ver-
daderos y perdurables de los estados para detectar y actualizar datos sobre esta

porcién de poblacién™.

La escasez de datos sobre la situacién real de las mujeres con discapacidad
en el mundo es un problema reiterado al que se tiene que enfrentar la OMS

7 Publicada por la OMS en 2012 y la ms reciente.
¥ Datos del Informe Mundial sobre la Discapacidad publicado por la Organizacién Mundial
de la Salud y el Banco Mundial en 2012.
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cuando debe solicitar informes periddicos sobre este colectivo a los Estados
Partes en la Convencion de las Naciones Unidas sobre la eliminacion de todas
las formas de discriminacién contra la mujer, en los cuales surgen vacios cuan-
do llegamos al epigrafe de las mujeres con discapacidad. Asi, la falta de in-
formacidn incapacita a los estados y a los organismos internacionales para de-
tectar las necesidades del colectivo en materias tan importantes como la salud,
la educacién o el empleo. Partiendo de esa base, tampoco se pueden elaborar
politicas que tiendan a corregir esas situaciones de desigualdad.

1.5.1. Peores condiciones sanitarias

La OMS asegura contar con pruebas crecientes de que las personas con
discapacidad tienen peores niveles de salud que la poblacién en general. Y
esto es porque muchas personas con discapacidad pueden ser mds vulnerables
a enfermedades secundarias prevenibles y a trastornos relacionados con la
edad. Ademas, presentan tasas mds elevadas de comportamientos de riesgo
(como fumar o beber en exceso) y estdn mds expuestas a sufrir violencia. Y si
a esto le anadimos el agravante de la discriminacién por razones de género, la
cuestion se complica ain mas.

En la pagina web del Observatorio Estatal de la Discapacidad (www.ob-
servatoriodeladiscapacidad.es) se publica que la Agencia de Estados Unidos
para el Desarrollo Internacional (USAID) maneja estadisticas sobre las tasas
de mortalidad en paises en desarrollo que indican que es mds alta para las nifias
y las mujeres con discapacidad debido a la negligencia, falta de atencién me-
dica y acceso restringido a los alimentos o los recursos relacionados.

Y los datos del Banco Mundial’® nos remiten a auténticos desafios cuando
hablamos de la relacién entre el virus del sida y las mujeres con discapacidad

* Ibidem.
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en muchos paises del mundo. El elevado riesgo de sufrir violencia de género,
la falta de acceso a los servicios de salud reproductiva y el poco conocimiento
de la transmisién del virus de madres a hijos forman una combinacién explo-
siva. A esto, en muchos paises, como Uganda, se unen las supersticiones y cre-
encias arraigadas en la sociedad, como la tan extendida que asegura que las
personas infectadas por enfermedades de transmision sexual pueden curarse
de su mal si mantienen relaciones sexuales con mujeres con discapacidad o
con una virgen, lo que supone un especial peligro para las nifias con discapa-
cidad, a quienes se supone sexualmente inactivas.

Tal y como figura en el Informe de Human Rights Watch “Mujeres y nifias
con discapacidad” elaborado en 2010, los estudios realizados en América del
Norte, Australia y Europa indican que mds de la mitad de las mujeres con dis-
capacidad habfan sido victimas de abusos fisicos, mientras que “solo” un tercio
de las mujeres sin discapacidad habian corrido igual suerte.

Tomando como referencia los datos del Banco Mundial, las mujeres
con discapacidad estdn mds expuestas a ser victimas de violencia y de viola-
cién que las mujeres sin discapacidad. Y, segtn las previsiones de la Organi-
zacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos (OCDE), entre el
39y el 68% de las nifias y entre el 16 y el 30% de los nifios con discapacidad
intelectual o del desarrollo sufrirdn abusos sexuales antes de cumplir los
18 afios.

1.5.2. Menor acceso al sistema educativo y economico

También los nifios y nifias con discapacidad, segin la OMS, obtienen pe-
ores resultados académicos y tienen menores tasas de escolarizacion. Seguin

1% Informe elaborado en 2010 por Human Rights Watch sobre la situacién de maltrato y dis-
criminacién de las mujeres y nifias con discapacidad.
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un estudio del Programa de Desarrollo de las Naciones Unidas (PNUD) ela-
borado en 1998, dltimo del que se tiene noticia, la tasa de alfabetizacién de
las personas con discapacidad es del 3%, un porcentaje que en el caso de las
mujeres y las nifias con discapacidad apenas alcanza el 1% en el mundo.

Asfi lo asegur6 recientemente la directora de Relaciones Internacionales de
ONCE, comisionada de la Mujer en el Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) y miembro del Comité de Seguimiento
Internacional de la Convencién de la ONU para los Derechos de las Personas
con Discapacidad, Ana Peldez, en el marco de la Conferencia Internacional
“Los desafios del Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad” cele-
brada en junio de 2012 en Madrid.

“Solo el 1% de las mujeres con discapacidad de todo el mundo estdn al-
fabetizadas. Si no conocen sus derechos, no pueden denunciar las injusticias
que sufren”, afirma Peldez.

“Sin derechos se nos incapacita y a partir de ahi ya no contamos nada. Hay
tantas mujeres encerradas, maltratadas, explotadas en tantos paises, que des-
conocen sus derechos porque no han tenido acceso a la educacién”.

En el marco de este encuentro mundial, Peldez reivindicé que mientras
que “a las mujeres presas se les permite tener a sus hijos en las celdas hasta
los cuatro afios, algo que me parece bien, a las mujeres discapacitadas que tie-
nen hijos y que viven en residencias o pisos tutelados se les quita a los hijos
porque consideran que no es un buen ambiente para ellos”.

Por otra parte, las personas con discapacidad tienen mds probabilidades
de encontrarse en situacién de desempleo y, cuando trabajan, ganan menos di-
nero que el resto de sus compafieros. Asi al menos lo indica la OMS tras revisar
los datos de la Encuesta Mundial de Salud de 2011, que indican que las tasas
de empleo son menores entre los varones y mujeres con discapacidad (53% y
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20%,respectivamente), que entre los varones y mujeres sin discapacidad (65%
y 30%).

Segtin consta en el Informe Mundial sobre la Discapacidad de la OMS de
2011, un estudio de la OCDE ha comprobado que en 27 paises las personas
con discapacidad en edad de trabajar se enfrentan a desventajas significativas
respecto a sus homdlogos sin discapacidad y ademds tenian peores oportuni-
dades de empleo. Por término medio, la tasa de empleo de las personas con
discapacidad (44%) era ligeramente superior a la mitad de la de las personas
sin discapacidad (75%). La tasa de inactividad era unas 2,5 veces mayor entre
las personas sin discapacidad (49% y 20% respectivamente).

1.5.3. Tasas mds altas de pobreza y mds bajas de participacion

Como consecuencia de las carencias en el acceso al sistema educativo pri-
mero, y al empleo después, las personas con discapacidad en todo el mundo
presentan mds altas tasas de pobreza que las personas sin discapacidad, segin
la OMS. Por término medio, las personas con discapacidad y sus familias tie-
nen mayores tasas de privaciones, como inseguridad alimentaria, condiciones
deficientes de vivienda y, por lo general, menos bienes que las personas y las
familias sin discapacidad.

En este capitulo, no podemos olvidar los costes afiadidos que supone vivir
con una discapacidad en materia de medicamentos, ayudas técnicas, médicos
rehabilitadores o dispositivos auxiliares. A causa de estos gastos, es mds que
probable que las personas con discapacidad y sus familias sean mas pobres
que las personas sin discapacidad con ingresos similares.

Pero la discapacidad conlleva muchas veces otros problemas de aislamien-
to con respecto a la comunidad. A veces, unos servicios deficientes aislan a
estas personas y las sitdan, si cabe, en una situacién de mayor dependencia.
En ocasiones pensamos en las instituciones residenciales como una solucién
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para las personas con discapacidad, pero lo cierto es que pueden también con-
vertirse en elementos que separan a las personas con discapacidad de la vida
comunitaria.

La realidad demuestra que los mayores apoyos con los que cuentan las
personas con discapacidad son las redes familiares o sociales y esto repercute
directamente en la salud y en la vida de los cuidadores, que también pueden
sufrir aislamiento y pérdida de oportunidades socioecondémicas.

1.54. El resultado: discriminacion miiltiple

Y como resultado de un menor acceso al sistema educativo, sanitario, la-
boral y econémico, nos situamos directamente en el lugar de la discriminacion
multiple en el que viven las mujeres y nifas con discapacidad de todo el mundo.
Y las espafiolas no son una excepcion.

Hablamos de enfoque muiltiple de la discriminacién cuando se conjugan
varios factores que, unidos, provocan una forma de discriminacion especifica
y distinta a la registrada en un tnico aspecto de nuestras vidas. Como veremos
cuando hablemos de la teorfa de la interseccionalidad, el enfoque muiltiple de
la discriminacion tiene en cuenta elementos sociales, historicos, culturales o
econdmicos hasta reconocer la diferente realidad en la que vive cada mujer o
nifia con discapacidad, en funcion de todos los factores que influyen en su vida.

Estereotipos negativos arraigados en la sociedad que provocan el distan-
ciamiento e incrementan el grado de discapacidad desde el punto de vista psi-
coldgico. En eso traducen algunos expertos la discriminacién multiple a la que
se tienen que enfrentar a diario las mujeres con discapacidad de todo el mundo.

El “Manifiesto Europeo de Mujeres con Discapacidad”, adoptado en el
Foro Europeo de la Discapacidad el 22 de febrero de 1997, asegura que los
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roles asignados por la sociedad a las mujeres con discapacidad son mas res-
trictivos que los que se atribuyen al resto de las mujeres, produciéndose dis-
criminaciones que no son el resultado de una suma de las discriminaciones
que se soportan por ser mujeres y por tener una discapacidad, sino que dan
lugar a unas discriminaciones nuevas, a menores oportunidades y a diferencia
de trato.

Estas construcciones sociales han hecho que las mujeres con discapacidad
vivan situaciones de multiple discriminacién e incluso que hayan encontrado di-
ficultades y barreras a la hora de identificarse y desempefiar su rol tradicional.
Existe una tendencia generalizada a considerar a las mujeres con discapacidad
como dependientes e incapaces de tomar sus propias decisiones, como personas
sin habilidades para participar en la sociedad y ser econdmicamente productivas.

Ademads, hemos de tener en cuenta que las medidas de los gobiernos para
erradicar la discriminacién se han tomado a partir de un dnico factor discri-
minatorio (bien el género, bien la discapacidad, o la edad, la raza...), pero en
raras ocasiones se han combinado varios. Ese es el principal problema que
evita el avance y el empoderamiento de las mujeres con discapacidad.

En este contexto, actualmente estd vigente la Estrategia Espaifiola sobre
Discapacidad 2012-2020"", que busca mejorar el bienestar de las personas con
discapacidad en nuestro pafs. El documento recoge las lineas bésicas de las
politicas publicas que se desarrollardn en sus afios de aplicacion.

La Convencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Disca-

pacidad y la Ley 51/2003, de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacion
y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad, son los referentes

"' Aprobada el 14 de octubre de 2011 en Consejo de Ministros por el Gobierno de Espaiia.
Disponible en: http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO26112/Estrategia2012_2020 .pdf.
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fundamentales de este documento, que se enmarca en la Estrategia Europea
sobre Discapacidad 2010-2020.

Aumentar la poblacién ocupada, el nivel de capital humano (mediante la
reduccion de la tasa de abandono escolar) y reducir la poblacion con riesgo
de pobreza o exclusidn son tres de los fines fundamentales fijados en el
texto.

El objetivo estratégico es el de coadyuvar al cumplimiento de los objetivos
cuantificados de la Estrategia Europa 2020 y del Programa Nacional de
Reformas de Espafia 2011 a través de actuaciones dirigidas a mejorar en
el ambito de las personas con discapacidad las ratios de los indicadores esta-
blecidos, ademds de otros objetivos indispensables para lograr ese primer
objetivo estratégico: accesibilidad a los entornos, mejora del conocimiento
sobre la situacién vital de las personas con discapacidad, participacion para
superar los obsticulos en el ejercicio de derechos, igualdad de trato y no dis-
criminacion.

El propésito de la Estrategia Espafiola de Discapacidad, por tanto, es fa-
cilitar que este amplio colectivo pueda disfrutar de todos sus derechos y que
tanto la sociedad en su conjunto como las propias personas con discapacidad
puedan beneficiarse plenamente de la aportacidn de éstos en la economia y en
la vida social.

En el documento se definen unas medidas estratégicas que se concretan
en tareas y actuaciones temporalizadas, realizadas a través de un Plan de Ac-
cion, que se configura en dos etapas, una inicial de 2012 a 2015, a cuyo final
se realizard una evaluacion, y una final de 2016 a 2020. Estos planes de accién
supondrén la implicacion de distintas administraciones competentes, especial-
mente las Comunidades Auténomas, por lo que su elaboracién deberd contar
con la participacién activa de todas las administraciones implicadas, y las me-
didas que les afecten deberdn ser consensuadas con ellas.
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En su apartado 6.7, la Estrategia Espafiola esta dedicada al fomento de la
igualdad y a la situacién de los colectivos vulnerables, entre los que destaca
a las mujeres, la infancia, las personas mayores y a quienes viven en el medio
rural, para los que la discapacidad “provoca un efecto de multiexclusién”'"?.
Para estos grupos de poblacidn, la estrategia anuncia que se identificardn “ac-

tuaciones concretas fomentando la accién positiva”.

Lamentablemente, en el texto no se hace referencia a ninguna medida con-
creta que ayude a eliminar la “multiple discriminacién™ que viven las mujeres
con discapacidad.

"2 Ibidem.
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2.1. Radiografia del colectivo desde el punto de vista del empleo"

Como advertencia, al comienzo de este trabajo sobre las mujeres con dis-
capacidad, queremos recordar, como antes hemos apuntado, que no existen
datos unificados acerca del nimero exacto y el perfil de las mujeres con dis-
capacidad en Espafa.

No obstante, hemos intentado recabar toda la informacion mas reciente en-
contrada en las bases de datos del Instituto Nacional de Estadistica (www.ine.es)
y también nos han resultado de vital importancia los datos aportados por el mo-
vimiento asociativo de la discapacidad en Espafia, en especial los de CERMI,
que ya ha comenzado a incluir la perspectiva de género en todas sus politicas
y planes de accidén, aportando un pequefio “gran” granito de arena para erradicar
las injusticias y discriminaciones a las que se enfrentan las mujeres con disca-
pacidad, incluso en paises “desarrollados” como el nuestro.

Segtin los datos, publicados por el INE en junio de 2012, en 2010 habia
un total de 1.171.900 personas con certificado de discapacidad en edad de

" Nota aclaratoria y metodoldgica: Todos los datos aportados en este epigrafe 2.1 y los sub
epigrafes que contiene han sido extraidos de la estadistica “El Empleo de las Personas con Dis-
capacidad”, que se ha elaborado a partir de la Encuesta de Poblacién Activa (EPA) del INE y
de la Base Estatal de Personas con Discapacidad (BEPD) del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO).
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trabajar (de 16 a 64 afios) en Espaiia, lo que se traduce en un 3,8% de la po-
blacion total en edad laboral.

Entre este colectivo destaca su baja participacion, con una tasa de actividad
del 36,2%, casi 40 puntos inferior a la de la poblacién sin discapacidad, ya
que de ese 1,1 millones de personas, tan solo 423.700 estaban laboralmente
activas.

Esto supone que el 27,7% de las personas con certificado de discapacidad
permanecian ocupadas y de éstas, el 38,2% eran mujeres, es decir, que si ha-
cemos calculos nos salen 161.853 féminas ocupadas en edad laboral. Pero tal
y como explica el INE, ademads de por la condicion de género, la participacién
laboral estaba muy determinada por el tipo e intensidad de la discapacidad de
cada persona.

Sino diferenciamos entre hombres y mujeres, las personas con deficiencias
auditivas presentaban las mayores tasas de actividad (58,2%). En el extremo
opuesto, la deficiencia trastorno mental registraba las menores tasas de acti-
vidad (24,9%).

Por su parte, la tasa de actividad asociada a grado de discapacidad de menor
intensidad (inferior al 45%) se situaba en torno al 55%. Segtin aumenta la in-
tensidad de la discapacidad (hasta grado mayor o igual al 75%), la tasa de ac-
tividad disminuye hasta el 14,3%.

2.1.1. Las tasas de actividad, empleo y paro

Para el INE, la tasa de actividad es la proporcién de personas que forman
parte de la poblacién activa. Se expresa en porcentajes y es el cociente entre la
poblacion activa y la poblacion en edad legal de trabajar. Pues bien, la tasa de ac-
tividad de las mujeres sin discapacidad en Espafia en 2010 se posicionaba en el
61,8%; mientras que la de las mujeres con discapacidad llegaba tan solo al 31%.
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Respecto a la tasa de empleo, el cociente entre la poblacién ocupada y la
poblacién en edad de trabajar, la de las mujeres sin discapacidad alcanzaba el
54,1%, mientras que la de las mujeres con discapacidad se quedaba en el
233%.

Si nos detenemos en la tasa de paro, o el cociente entre la poblacién parada
y la poblacién activa, la de las mujeres sin discapacidad estaba en el 20,5% y
la de las mujeres con discapacidad en el 24,9%.

Griéfico 1. Tasas de actividad, empleo y paro de la poblacion con y sin discapacidad.

Homitw es Whgjeses
Tasas l | |
Activicled
Emplec
Paro B Poblacion sin discapacaasd
B Poblacidin con discapacidad
100 B0 &0 40 20 20 40 E0 B0 00

Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.

2.1.2. Las personas con discapacidad en el mercado laboral ordinario

Es cierto que en Espafia existen medidas que incentivan la participacion
de las personas con discapacidad en el mercado laboral ordinario, entre las
que destacan las reducciones y bonificaciones en las cuotas de cotizacién, tanto
para trabajadores asalariados como para aquellos que lo hacen por cuenta
propia.
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Recordando que volvemos a movernos entre datos no segregados por razén
de sexo, el INE asegura que durante 2010, el 25,3% de las personas con dis-
capacidad ocupadas que cotizaron a la Seguridad Social tuvieron algtin tipo
de deduccion en las cotizaciones. La contratacion por cuenta ajena estuvo mas
favorecida, pues estas deducciones incidieron més sobre los trabajadores asa-
lariados (25,8% de ellos las tuvieron) que sobre los trabajadores por cuenta
propia y otros (21,4%).

En el caso de los trabajadores asalariados, otra medida que fomenta el em-
pleo ordinario es la modalidad de contratacién especifica para trabajadores con
discapacidad, ya que, ademas del hecho de conllevar bonificaciones en las cuo-
tas de cotizacion a la Seguridad Social, contempla determinadas subvenciones.
En el afio 2010, el 25,6% de los asalariados con discapacidad fueron contra-
tados bajo la modalidad de contrato especifico de discapacidad.

Las bonificaciones o incentivos en las cuotas de cotizacion beneficiaron
sobre todo a la poblacién menor de 25 afios. Los contratos especificos por dis-
capacidad favorecieron también a la poblaciéon menor de 45 afios (a tres de
cada 10 asalariados con discapacidad en esta franja de edad).

La discapacidad asociada a deficiencia intelectual y la de grado de mayor
intensidad fueron las més beneficiadas, tanto en términos de deducciones por
discapacidad como en términos de contratos especificos de discapacidad. Los
datos muestran que 4,2 de cada 10 personas con discapacidad intelectual y 6,5
de cada 10 personas con grado de discapacidad mayor o igual al 75% vieron
reducidas sus cotizaciones. Ademads, 4,2 de cada 10 contratos para personas
con discapacidad intelectual y 6,8 de cada 10 de los contratos para personas
con grado de discapacidad mayor del 75% fueron realizados bajo la modalidad
de contrato por discapacidad.

El 2,1% de los asalariados que trabajaron en empresas ordinarias de 50 o
mads trabajadores tenifan una discapacidad reconocida. Este porcentaje se situd
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en el 1,8% en el caso del sector privado, por debajo del 2% de cuota de reserva
legalmente establecida, segtin el Instituto Nacional de Estadistica.

Griéfico 2. Datos referidos al empleo de las personas con discapacidad en centros
ordinarios.

Fomento del empleo de las personas con discapacidad en centros ordinarios

Ccupados'” con discapacidad segun Asalariados™ segun tengan
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(1) Sélo trabajadores que cotizan a la Seguridad Social.

Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.
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2.1.3. El empleo, la discapacidad y el sector piiblico

En el sector publico, teniendo en cuenta que los datos excluyen a los fun-
cionarios que cotizan a las mutualidades y que parte de las plazas reservadas
no se cubren, el porcentaje de personas con discapacidad alcanzaba el 2,7%,
superior a la cuota de reserva de empresas, pero inferior a la reserva legal del
5% de convocatorias en puestos de la Administracion Publica.

Griéfico 3. Datos referidos al porcentaje de asalariados con discapacidad respecto al
total de asalariados.

Porcentaje de asalariados con discapacidad respecto del total de asalariados en
empresas de mas de 50 trabajadores
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Asalarados (1) Fesmrgido &
- Anaiaroeics ooli=an & la
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Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.

2.14. La situacion en el empleo protegido

El empleo protegido es el que se realiza en los Centros Especiales de Em-
pleo (CEE). Su objetivo principal es asegurar un empleo remunerado asociado
a la realizacién de un trabajo productivo y servir de medio de integracion
del mayor nimero de personas con discapacidad al régimen del trabajo no
protegido.
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Griéfico 4. Empleo de las personas con discapacidad en los Centros especiales de
empleo.

Empleo de las personas con discapacidad en Centros Especiales de Empleo

Tipo de discapacidad Grupos deedad | Sexo
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Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.

En el apartado de empleo protegido, tampoco contamos con muchos datos
referidos exclusivamente a mujeres con discapacidad, asi que nos referiremos
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a los que da el INE sobre hombres y mujeres con discapacidad en conjunto,
siempre desde la perspectiva de que entre todas las personas con certificado
de discapacidad que estaban ocupadas, tan solo el 38,2% eran mujeres.

Bien, durante 2010, el 15,1% de los asalariados con discapacidad trabaja-
ron en un CEE. Este porcentaje variaba en términos de género, edad, tipologia
e intensidad de la discapacidad, destacando su mayor incidencia en los grupos
que precisaban mayor apoyo para su incorporacién al mundo laboral.

Asf, el porcentaje de mujeres con discapacidad asalariadas que trabajaron
en un CEE alcanzo el 14,2%, frente al 15,6% de los hombres. Esta diferencia
se hizo mds notable en el colectivo de personas con discapacidad de menos
de 45 afos, donde dos de cada 10 trabajé en un CEE, cifra que se reducia a
uno de cada 10 para los mayores de 45 afios.

En términos de discapacidad, el 50,9% de las personas con deficiencia in-
telectual y el 27,9% de las personas con grado de discapacidad entre el 65 y
el 74% que trabajaron, lo hicieron en un Centro Especial de Empleo.

2.1.5. Las prestaciones sociales piuiblicas

Cuando hablamos de Prestaciones Sociales Publicas hablamos, segin el
INE, de pensiones y subsidios abonados con cargo a recursos de caracter publico
y cuya finalidad es cubrir situaciones de incapacidad, jubilacién, muerte y su-
pervivencia, proteccion familiar, desempleo para personas mayores de 52 afios
y otras mejoras estatutarias y prestaciones complementarias. Por ello, suponen
una importante herramienta de apoyo para la situacion de discapacidad.

Nueve de cada 100 personas en edad laboral percibié una prestacion en el
afio 2010. En el caso de las personas con discapacidad, el sistema publico de
prestaciones benefici6 a casi 60 de cada 100; en total 663.800 personas. Ade-
mas, se identifica que el 28,7% de estas personas (121.500) permanecian la-
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boralmente activas. Entre las personas con discapacidad perceptores de pres-
taciones, el 82% (544 .400) recibid la prestacion debido a una incapacidad. Por
su parte, el 3,2% (21.200) de las personas con discapacidad que percibieron
alguna prestacion lo hicieron exclusivamente en términos no contributivos, es
decir, sin haber cotizado previamente por ellas.

En funcién de la tipologia, mds de la mitad de las personas con discapa-
cidad asociada a deficiencia mental (64,8%) o deficiencia fisica y otras
(58,8%) percibieron alguna prestacién. Atendiendo a la intensidad de la dis-
capacidad, siete de cada 10 personas con grado de discapacidad superior al
65% recibieron alguna pension a lo largo de 2010.

Tabla 1. Personas con discapacidad en edad laboral que perciben prestaciones

Personas con discapacidad en edad laboral que...
Valores absolutos en miles Porcentajes
Si No Si No

...perciben alguna prestacion 6638 508,1 56,6 434
...perciben prestacidn y permanecen

laboralmente activos 1215 5424 28,7 713
...perciben alguna prestacion derivada

de incapacidad 544 4 1194 82,0 18,0
...solo perciben prestaciones no contributivas 212 6426 32 96,8

Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.
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Griéfico 5. Porcentaje de personas con discapacidad de 16 a 64 afios que perciben al-
guna prestacion

Porcentaje de personas con discapacidad de 16 a 64 ahos que perciben
alguna prestacion

Segun grado de discapacidad Segun tipo de discapacidad
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Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.

2.1.6. El empleo y las personas con discapacidad en cifras

A modo de resumen de los epigrafes anteriores, referidos a los datos de
empleo entre las personas con discapacidad, presentamos en este apartado una
serie de tablas que ilustran, en nimeros, el estado de la cuestion.

Tabla 2. Ocupados con discapacidad que cotizan a la Seguridad Social en centros
ordinarios segtin reducciones o bonificaciones

1. Ocupados con discapacidad que cotizan a la Seguridad Social en centros ordinarios ?,
segiin reducciones o bonificaciones por discapacidad (cifras absolutas en miles)

VALORES ABSOLUTOS EN MILES PORCENTAJES
Total Cop Sil.l Total an Sil.]
reducciones | reducciones reducciones| reducciones
TOTAL N 576 170,1 100,0 253 747
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Tabla 2. Ocupados con discapacidad que cotizan a la Seguridad Social en centros
ordinarios segun reducciones o bonificaciones (continuacion)

VALORES ABSOLUTOS EN MILES PORCENTAIES
Con Sin Con Sin
Tonl reducciones | reducciones Toul teducciones| - reducciones

TOTAL 017 516 170,1 100,0 253 4]
SEX0
Hombres 1436 392 1043 100,0 2773 ]
Mujeres 84,1 184 658 100,0 218 82
GRUPO DE EDAD
De 16 a 24 afios 13 29 44 100,0 392 608
De 25 a 44 aiios 953 316 63,7 100,0 31 669
De 45 a 64 afios 125,1 232 1020 1000 185 815
TIPO DE DISCAPACIDAD
Fisica y otras 146.,6 331 1135 1000 26 T4
Intelectual 13 49 69 1000 41,7 583
Mental 20,7 41 16,6 100,0 199 80,1
Sensorial 486 155 Bl 100,0 319 68,1
GRADO DE DISCAPACIDAD
Grado 33% a 44% 148,1 296 1185 100,0 200 800
Grado 45% a 64% 25 109 317 100,0 256 T44
Grado 65% a 74% 215 69 146 1000 n2 678
Grado 75% y mds 156 10,2 54 100,0 65,5 345
SITUACION PROFESIONAL
Asalariados 2015 520 149.5 1000 258 742
Cuenta propia y otros 260, 56 206 1000 215 785

Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.
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Tabla 3. Asalariados con discapacidad que cotizan a la Seguridad Social en centros
ordinarios segtin contrato especifico de discapacidad

2. Asalariados ® con discapacidad que cotizan a la Seg. Social en centros ordinarios ®
segiin tengan contrato especifico de discapacidad (cifras absolutas en miles)
VALORES ABSOLUTOS EN MILES PORCENTAIJES
Contrato Contrato
Total especifico Otros Total especifico Otros
de contratos de contratos
discapacidad discapacidad

TOTAL 201,5 515 1500 1000 256 T44
SEXO
Hombres 1239 350 889 1000 282 e
Mujeres 76 16,5 61,1 1000 213 8,7
GRUPO DE EDAD
De 16 a 24 aiios 72 27 44 1000 384 616
De 25 a 44 afios 844 219 56,5 1000 30 670
De 45 a 64 afios 1100 209 89,1 1000 190 810
TIPO DE DISCAPACIDAD
Fisica y otras 1274 29,1 983 1000 28 712
Intelectual 104 44 6,0 1000 04 576
Mental 18,7 33 155 1000 175 825
Sensorial 450 14,7 303 1000 7 673
GRADO DE DISCAPACIDAD
Grado 33% a 44% 1296 252 1044 1000 19.5 80,5
Grado 45% a 64% 36,5 95 210 1000 259 74,1
Grado 65% a 74% 20,7 69 138 1000 34 60,6
Grado 75% y mds 146 99 48 1000 675 NS5

Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.
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Y

Tabla 4. Porcentaje de asalariados con discapacidad respecto al total de asalariados

en empresas de mds de 50 trabajadores

3. Porcentaje de asalariados con discapacidad respecto del total de asalariados en
empresas de mas de 50 trabajadores ® (cifras absolutas en miles)

ASALARIADOS EN EMPRESAS ® DE 50 O

MAS TRABAJADORES
Total Con discapacidad Porcentaje
TOTAL DE ASALARIADOS 64180 132,3 2,1
Asalariados del sector privado 45227 80,2 18
Asalariados del sector piblico 1.8953 52,1 2,7

Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.

Tabla 5. Personas con discapacidad que perciben Prestaciones Sociales Publicas

1. Personas con discapacidad que perciben Prestaciones Sociales Publicas (cifras
absolutas en miles)

VALORES ABSOLUTOS EN MILES PORCENTAJES
Total Con Sin Total Con Sin
prestaciones | prestaciones prestaciones | prestaciones

TOTAL Ly | oes | S8 100 566 B4
SEXO
Hombres 696 | 32 | 2555 100 525 a5
Mujeres 532 ms | 2526 100 525 a5
GRUPO DE EDAD
De 162 24 afios 676 152 524 100 05 75
De 25 a 44 afos 3.1 1639 | 2182 100 09 571
De 45 2 64 afios mi w1 | e 100 671 09
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Tabla 5. Personas con discapacidad que perciben Prestaciones Sociales Publicas

(continuacion)

absolutas en miles)

1. Personas con discapacidad que perciben Prestaciones Sociales Publicas (cifras

VALORES ABSOLUTOS EN MILES PORCENTAIES
Total Cop Sir.l Total Cor} Sin.
prestaaones prestacwnes prestacmnes prestaaones

TIPO DE DISCAPACIDAD
Fisica y otras 6562 3856 2705 100 588 412
Tntelectual 1592 789 803 100 496 504
Mental 2060 1335 ns 100 648 352
Sensorial 1504 657 847 100 457 563
GRADO DE DISCAPACIDAD
Grado 33% a 44% 493 2014 24800 100 438 552
Grado 45% a 64% 288 1173 1112 100 514 186
Grado 65% a 74% 3205 M5 92, 100 713 87
Grado 75% y més 1733 1164 569 100 67,1 38
SITUACION DE ACTIVIDAD
Activos 437 1214 3022 100 287 713
nactivos 7482 5423 2058 100 75 275

Fuente: “El Empleo de las Personas con Discapacidad”, INE, 2012.

2.1.7. ;Por qué las mujeres con discapacidad son discriminadas desde el

punto de vista laboral?

Una vez mds nos topamos con la discriminacién miltiple. En la Comisién
de Igualdad celebrada el 19 de junio de 2012 en el Congreso de los Diputados,
Ana Peldez, miembro del Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de
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las Personas con Discapacidad y alta comisionada de Género del CERMI es-
tatal, asegurd que “por cada cuatro empleos que se crean en Espafia para per-
sonas con discapacidad, solamente uno va a ser para una mujer y ademads, no
con contrato indefinido”.

En esa misma comparecencia, la alta comisionada del CERMI asegur6 que
“la tasa de inactividad de las mujeres con discapacidad en Espaiia es actual-
mente del 76,20% y el resto, las que estan en situacion de bisqueda de empleo,
tienen infinitas dificultades para asumir y abordar una situacién de vida inde-
pendiente porque no tienen trabajo, porque viven escasamente con una pension
no contributiva en el mejor de los casos”.

Partiendo de esa realidad, parece complicado que las cosas empiecen a
cambiar en el corto plazo.

El mercado de trabajo esconde factores determinantes, que marginan a las
mujeres con discapacidad. Uno de los mds denunciados por expertos en el tema
es la dificultad de acceso a los procesos de orientacion profesional y la falta
de adecuacidn de los servicios a sus necesidades, lo que provoca incompati-
bilidades entre las capacidades, competencias y expectativas laborales de las
mujeres con discapacidad y las expectativas, necesidades y tendencias del mer-
cado laboral.

Pero es que, ademds, los estereotipos, la tendencia a la sobreproteccion fa-
miliar y la desmotivacién que genera la aceptacidn o resignacion de las situa-
ciones de inactividad forman una combinacién que aleja a las mujeres con dis-
capacidad del empleo.

Y ahora hablamos de la situacién de la minoria de mujeres con discapa-
cidad que si tiene un empleo. Ellas se enfrentan, en muchas ocasiones, a una
“segregacion horizontal”, ya que los empleos que ocupan las mujeres con dis-
capacidad se concentran en un nimero muy limitado de sectores y profesio-
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nes. Ademds, estos empleos suelen estar, por lo general, menos valorados so-
cialmente.

También viven en primera persona lo que significa la “segregacion verti-
cal”, o lo que es lo mismo, ocupar puestos peor remunerados, de menor res-
ponsabilidad y, ademds, encuentran mayores obstaculos en su desarrollo y pro-
mocién profesional.

Para dificultar ain mads esta realidad, las mujeres con discapacidad se en-
frentan en muchas ocasiones a peores condiciones laborales, como diferencias
salariales respecto a sus compaifieros, puestos no adaptados a sus necesidades,
trabajo a tiempo parcial no elegido voluntariamente, o dificultades para con-
ciliar su vida laboral, familiar y personal.

Por todo esto y por factores sociales, psicolégicos y culturales todavia muy
arraigados en nuestra sociedad y en la mente de muchos hombres y mujeres
de empresa, la insercion laboral de las mujeres con discapacidad en Espafia
dista mucho de ser una realidad. Y si no podemos hablar de empleo, se cierran
automdaticamente las puertas que conducen a la independencia econémica y a
la posibilidad de llevar una vida auténoma y lo mds normalizada posible.

2.2. Transversalidad. Accesibilidad y perspectiva de género

Si buscamos el significado de transversal en el diccionario de la Real Aca-
demia Espafiola de la Lengua, en su primera acepcion dice: “Que se halla o
se extiende atravesando de un lado a otro”.

Preferimos decir que lo transversal es aquello que inunda todas las esferas
de la vida, todos los temas que se pueden tratar. Por tanto, la definicién de la
transversalidad de género tiene que ver con que todas las politicas e iniciativas,
todas las ideas que un gobierno, cualquier administracién, empresa o persona
lleven a cabo se creen pensando en que beneficien o perjudiquen por igual,
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del mismo modo y en la misma proporcién a hombres y mujeres y que, ademas,
se ideen bajo los criterios que ayuden a eliminar o equilibrar las posibles desi-
gualdades que puedan existir entre hombres y mujeres partiendo de la situacion
actual.

Un amigo preguntaba, hace no mucho, qué tienen que ver los planteamien-
tos urbanisticos de una ciudad o el disefio de cualquier objeto que utilicemos
en nuestra vida diaria con la perspectiva de género. “; O es que ahora tenemos
que hacer “maricarriles” para las mujeres malas conductoras?” decia brome-
ando en actitud machista.

Solo hay que ponerse en la piel de una mujer que va en silla de ruedas a
pasear por una ciudad cualquiera empujando el carrito de su bebé. ; No le gus-
taria que hubiese rampas en lugar de escalones? ;Superficies lisas en lugar de
empedradas? ; Mobiliario urbano accesible? ;Carritos de bebé pensados y di-
seflados para que puedan llevarlos usuarios de sillas de ruedas de los que, por
cierto, solo hay un prototipo en todo el mundo? Creemos que con tantas pre-
guntas, dimos respuesta a la suya.

Y si el concepto de transversalidad de género es casi desconocido para
muchos hombres, qué podemos decir cuando nos referimos a las mujeres con
discapacidad.

Decia Ana Peldez durante su comparecencia del pasado mes de junio en
la Comision de Igualdad del Congreso de los Diputados que existe una falta
de concienciacién sobre los temas de género en las politicas de accesibilidad.
Al hilo de esta cuestion, comentaba que las ciudades serian mucho més seguras
y accesibles “si contemplaran también aspectos de género en ese disefio urba-
nistico”.

En este sentido, puso de Manifiesto que el primer reglamento de transporte
que se ha aprobado en la Unién Europea es el del transporte aéreo, “precisamente
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el que menos utilizan las mujeres y es el que primero establece las normas de
accesibilidad ;cudles? Las que benefician mayoritariamente al pasaje masculino
con discapacidad. Si se hubiera empezado por el transporte urbano, estariamos
pensando en clave de género. Sin embargo, el transporte urbano todavia no ha
sido regulado por la Unién Europea. Eso es pensar en clave de género”.

Y es que, segin Ana Peldez, el porcentaje de mujeres en silla de ruedas
que adquiere un vehiculo propio adaptado es minimo; tanto que puede ser quin-
ce veces inferior que el porcentaje de hombres que lo hacen. Por tanto estas
mujeres y otras muchas que no cuentan con medios econdémicos tendran que
hacer un uso més frecuente del transporte urbano y también del transporte rural,
sobre todo teniendo en cuenta que el 75% de las personas con discapacidad
que hay en Espafia vive en un entorno rural y, probablemente, alli se quedara
porque el transporte rural no es accesible.

En otro punto de su intervencion, Peldez explicé que “ahora que tenemos
normas que establecen que las padginas web tienen que ser totalmente accesi-
bles, cuando se hacen auditorias y se busca asegurar esos niveles de accesibi-
lidad de paginas web, son solo pdginas que especialmente estdn siendo con-
sultadas por hombres, no se piensa en clave de mujeres con discapacidad”.

Siguiendo con la intervencién de la alta comisionada del CERMI, la ac-
cesibilidad con perspectiva de género tampoco ha llegado atin a los bienes y
servicios, a su juicio. Y justifica esta afirmacion con ejemplos reales: “Todavia
los cursos de preparacion al parto no son accesibles. Tampoco son accesibles,
por ejemplo, en los edificios publicos, en los servicios y aseos, los cambiadores
de bebés”. En este punto, Ana Peldez comenta que nadie ha pensado que los
parques infantiles deberian también ser accesibles y se pregunta: ““; Por qué no
se ha pensado en nada de esto?”. Su respuesta es sencilla: “Porque las mujeres
con discapacidad no participamos en general en los procesos de toma de de-
cisiones en los dmbitos donde se estdn tomando en relacién con todos esos
programas, con todas esas politicas...”.
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Segtn el presidente del Foro Europeo de la Discapacidad, Yanis Vardakas-
tanis'*, la falta de accesibilidad es la forma mds sutil de discriminacién hacia
aquellas personas con limitaciones en sus capacidades funcionales que al inter-
actuar con un entorno, productos o servicios mal disefiados encuentran grandes
dificultades y en muchos casos imposibilidad de usarlos en condiciones de se-
guridad y comodidad. Estas situaciones son superadas cuando se incorporan
los criterios de disefio para todos en los procesos de disefio desde su origen.

(El resultado de la incorporacién del disefio para todos? La accesibilidad
universal, donde cada uno de los ciudadanos y ciudadanas, independientemen-
te de sus capacidades funcionales, puede ejercer sus derechos en igualdad de
condiciones.

Los principios de la accesibilidad universal se fundamentan en la equidad
de uso, que establece que el disefio es util y comercializable para personas con
diversas capacidades. Otro de sus pilares es la flexibilidad de uso: el disefio
se adapta a un amplio rango de preferencias individuales y capacidades.

La accesibilidad universal hace hincapié en que cualquier disefio ha de ser
simple e intuitivo: el disefio es féacil de entender independientemente de la ex-
periencia, conocimiento, nivel cultural o capacidad de concentracion. Ademads,
debe tener informacion perceptible y eso se produce cuando el disefio transmite
la informacién necesaria de forma eficaz para el usuario, independientemente
de las condiciones ambientales o de sus capacidades sensoriales.

También tiene que ser tolerante al error minimizando el peligro y las con-
secuencias negativas producidas por acciones accidentales o no intencionadas

' En el “II Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias con Discapacidad de la Unién
Europea. Una herramienta para activistas y responsables politicos”. Adoptado en Budapest los
dias 28 y 29 de Mayo de 2011 por la Asamblea General del Foro Europeo de la Discapacidad,
a propuesta de su Comité de Mujeres y con el respaldo del Lobby Europeo de Mujeres.
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del usuario y ademas debe requerir bajo esfuerzo fisico y debe ser usado de
forma comoda y eficiente con el minimo esfuerzo. Por otra parte, debe tener
las dimensiones y el espacio apropiados para permitir el acercamiento, alcance,
manipulacién y uso independientemente del tamafio del cuerpo del usuario,
su postura o movilidad.

En palabras de los expertos en el binomio accesibilidad-perspectiva de gé-
nero, hay dos ideas relacionadas y necesarias para abordar esta cuestion. Por
un lado, debemos ser conscientes de que hay espacios, productos y servicios
que son mas utilizados por mujeres/niflas y que es necesario mejorar su acce-
sibilidad para que no se creen situaciones de discriminacién. Un ejemplo son
los parques infantiles.

Por otra parte, hay espacios, productos y servicios que aun habiendo me-
jorado en materia de accesibilidad, no han tenido en cuenta en el disefio las
necesidades propias de las nifias y mujeres con discapacidad.

Por tanto, una visién de la accesibilidad universal desde una perspectiva
de género implica tener en cuenta que existen espacios, productos y servicios
que son mas frecuentados, comprados y utilizados por mujeres. Por ello, es
imprescindible asumir las necesidades especificas de las nifias/mujeres con
discapacidad para poder integrarlas al concepto global de accesibilidad uni-
versal. Es decir, analizar la accesibilidad desde un punto de vista de género no
significa romper el concepto de accesibilidad universal, sino analizar, e inte-
grar en él, todas aquellas necesidades propias de la condicién de ser mujer y
que, hoy por hoy quedan silenciadas e invisibilizadas por una situacién de par-
tida en desventaja en muchos dmbitos de la sociedad.

2.2.1. Accesibilidad universal en los servicios

La importancia de adecuar los productos y servicios a las caracteristicas
reales de los hombres y mujeres puede ser, en muchas ocasiones, suficiente
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para favorecer su vida independiente. En este punto, el “Segundo Manifiesto
de los Derechos de las Mujeres y Nifias con Discapacidad de la Unién Europea:
una herramienta para activistas y responsables politicos” (mayo, 2011) ha bus-
cado especificar las cuestiones de género en el disefio del entorno construido
y urbanistico, en el transporte, en el acceso a la informacién y a la comunica-
cidn, asi como al de los bienes y servicios.

Tal y como se establece en el Manifiesto, es necesario asegurar la accesi-
bilidad universal y el disefio para todos de productos, objetos, instrumentos,
herramientas y dispositivos con perspectiva de género para garantizar que los
utilizados por mujeres y nifias estén también a disposicién de las mujeres y
nifias con discapacidad en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma
mds auténoma y natural posible.

Especial atencion merecen los relacionados con la salud sexual de las mu-
jeres con discapacidad (anticonceptivos, camillas de exploracién ginecoldgica,
aparatos de mamografias...) y con la maternidad (biberones con asas, coche-
citos de bebés para acoplarlos a una silla de ruedas o poder tirar de ellos con
una sola mano, cambiadores de paifiales adaptados en altura...).

Y ademas es necesario fomentar entre los fabricantes el disefio no solo
de modelos masculinos de objetos de uso comiin por ambos sexos (como
relojes, sillas de ruedas, coches...), que habrdn de estar también disponibles
en sus versiones femeninas. Se debe velar por que se fabriquen juguetes
accesibles.

Este trabajo versa sobre las mujeres con discapacidad, y en materia de ac-
cesibilidad en los servicios es importante recalcar que todos los de atencién a
mujeres (especialmente en los dmbitos de la salud, la maternidad, la violencia
y la atencion a la infancia) deben ser plenamente accesibles para las mujeres
y nifias con discapacidad.
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Sobre esto tiene mucho que decir el responsable de la Unidad de Sexua-
lidad del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo (pionera y de referencia
mundial en el binomio sexualidad-discapacidad), el doctor Antonio Sdnchez
Ramos, quien, en una entrevista publicada en el nimero de abril de 2011 en
la revista Castilla-La Mancha, asegura que “la mujer con lesiéon medular que
decide quedarse embarazada no encuentra un servicio de ginecologia que le
oriente de forma adecuada sobre este proceso”. Al hilo de esta cuestion, el res-
ponsable médico reivindica la generacion no solo de una unidad de reproduc-
cidn asistida, con los métodos de microinyeccion espermadtica o fecundacion
in vitro necesarios, sino la figura de un ginecélogo y un biélogo que trabajen
especificamente en estos temas.

En declaraciones a la revista Castilla-La Mancha en abril de 2011, asegu-
raba que “no existe una unidad de ginecologia especializada en lesiones me-
dulares o al menos nosotros no la conocemos”. El profesional médico alertaba,
ademds, del peligro que supone que las mujeres lesionadas medulares no se
sometan a revisiones ginecoldgicas periddicas, ya que no existen los medios
técnicos necesarios. Ademads, “los ginec6logos no son expertos en abordar el
embarazo y el parto de estas mujeres con discapacidad”, aiade.

En referencia al acceso de los bienes y servicios en general, no podemos
olvidar que son accesibles cuando atinan la receptividad y la no discriminacion,
es decir, cuando la prestacién se produce en condiciones de calidad e igualdad
para todas las personas con independencia de su capacidad o preparacion.

A estas alturas, sobra decir que las mujeres con discapacidad constituyen
un colectivo muy heterogéneo con muchas diferencias entre si, que también
se manifiestan en el tipo de necesidades que requieren satisfacer. Asi como no
existen dos personas iguales, tampoco existen dos discapacidades iguales. Dos
mujeres con una misma discapacidad no necesariamente tienen las mismas ne-
cesidades de accesibilidad, ya sea porque las disfunciones sean diferentes o
simplemente porque interactian con el entorno de forma distinta.
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Con el objetivo de incorporar una correcta transversalidad del género, el
Manifiesto europeo propone el deber de asegurar la participacion de las mu-
jeres con discapacidad en las instancias correspondientes (preferiblemente
como consultoras, asesoras o expertas), velando por que los disefios de entor-
nos, bienes y servicios tomen en consideracién las necesidades y demandas
especificas de la poblacién femenina con discapacidad.

Este punto es sumamente importante, ya que si hablamos de accesibilidad,
por ejemplo, desde el punto de vista urbanistico, es necesario que entre los
responsables del planeamiento se escuchen la voz y las demandas del colectivo
de mujeres con discapacidad. En esta materia, como en cualquier otra, la igual-
dad plena entre mujeres y hombres debe responder a una nueva estrategia ba-
sada en abordar la construccién de la ciudad y su entorno, desde la incorpo-
racion de nuevos conceptos y métodos que tengan en cuenta tanto las
necesidades como las diversidades funcionales de todas y cada una de las per-
sonas que habitan ese espacio.

Segtn el estudio “Discapacidad y Exclusién Social en la Unién Europea.
Tiempo de cambio, herramientas para el cambio” (2003), los principales fac-
tores que contribuyen a la exclusion social son, por este orden de importancia:
la falta o acceso limitado a bienes y servicios, la estigmatizacion de las per-
sonas con discapacidad, la falta de formacién adecuada, de servicios especia-
lizados, la inadecuacién de los sistemas educativos, la carencia de politicas
econdmicas para compensar el gasto extra por discapacidad, la estructura del
sistema de subsidios y, por ultimo, vivir en instituciones.

El articulo 14 de la Constitucién Espafiola proclama “la igualdad de toda
la ciudadania ante la ley, sin que pueda prevalecer discriminacidn alguna por
razon de sexo”. Del mismo modo, segun el articulo 9.2 de la Carta Magna, los
poderes publicos estdn obligados a promover las condiciones para que la li-
bertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se integra sean reales
y efectivas. Aparte de estas dos importantes normas a favor de la insercién e
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integracion real y efectiva de las personas con discapacidad, el ordenamiento
juridico espafiol ha integrado tratados internacionales sobre derechos y liber-
tades publicados oficialmente en nuestro pais que, en teoria, debe cumplir y
hacer cumplir.

Ademads y en funcién de las transferencias de competencias constitucio-
nales a las Comunidades Autéonomas, cada una de ellas ha desarrollado sus
normas propias sobre la materia, aunque no se ha hecho una referencia espe-
cifica a los derechos y libertades de las mujeres con discapacidad, a pesar de
que sus condiciones actuales de acceso y utilizacién de los espacios de ciudad
y su entorno estén en niveles inferiores de satisfaccion de necesidades en re-
lacion con el resto de mujeres.

Y hasta aqui ya intuimos la importancia de fomentar la participacién de la
mujer en la toma de decisiones sobre criterios donde tiene tanto que decir como
los de la accesibilidad universal de cara a mejorar su calidad y condiciones de
vida.

En este punto, se hace imprescindible acabar con los disefios concebidos
desde la divisién machista del uso del espacio y el tiempo, que se radicaliza
cuando nos referimos a mujeres con discapacidad. Todos sabemos que de ma-
nera tradicional el hombre ha ocupado la espera publica, urbana y social, y la
mujer la privada, domestica..., al romper con esta premisa se considera fun-
damental acercarnos a un nuevo disefio que dé respuesta a una nueva realidad
social.

Ya hemos visto que los criterios de accesibilidad universal y disefio para
todos aplicados a los bienes y servicios y al planeamiento urbanistico son tras-
cendentales si queremos mejorar la vida de las mujeres con discapacidad. Pero
no podemos olvidar que el concepto de accesibilidad universal desde la pers-
pectiva de género también afecta a &mbitos tan importantes como el acceso a
la sociedad de la informacién y la comunicacion y a la tecnologia.
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2.2.2. Accesibilidad en las Tecnologias de la Informacion
y la Comunicacion

Es innegable que en la dltima década, las Tecnologias de la Informacién
y la Comunicacién (TIC) han cambiado nuestros hdbitos y nuestro modo de
relacionarnos con el mundo. Ahora podemos comprar por Internet, estar in-
formados, comunicarnos a través de las redes sociales, resolver tramites ad-
ministrativos e incluso trabajar.

Y en todo este proceso de transformacién social que protagonizan las tec-
nologias,  se estd teniendo en cuenta al mundo de la discapacidad? ; Qué papel
juegan las personas con discapacidad? ;Qué tienen que decir las mujeres con
discapacidad? ;Son accesibles las Tecnologias de la Informacién y la Comu-
nicacién para las mujeres con discapacidad o acrecientan la brecha del aisla-
miento y la discriminacién?

En Espafia no disponemos atin de datos exactos sobre la ratio de acceso de
las mujeres con discapacidad a Internet; pero si existen estudios que demuestran
que en este grupo de poblacion se da una menor penetracion de Internet. No
obstante, la distancia en el uso de Internet entre el hombre y la mujer se va
acortando, ya que en el 2004 era del 10% y se redujo casi a la mitad en el 2010.

La edad, el poder adquisitivo, el nivel de estudios y la ocupacién son va-
riables que influyen mucho en el hecho de que las mujeres tengan menos pe-
netracion en Internet que los hombres. El acceso a las Tecnologias de la In-
formacion y la Comunicacién es menor entre las personas mayores de cuarenta
afios y precisamente las mujeres con discapacidad pertenecen mayoritariamen-
te a ese grupo de poblacion.

Como ya hemos visto, el nivel adquisitivo de las mujeres es menor, debido

a las consabidas diferencias salariales y a una menor tasa de ocupacién laboral.
Las labores del hogar, rol tradicionalmente femenino, se relacionan con un
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bajo uso de las TIC. Por ultimo, el nivel educativo es menor en las mujeres
aunque en niveles altos de educacion, la mujer estd superando en nimero y en
calificaciones al de los hombres. Otra vez llegamos al mismo punto: la discri-
minacion maltiple.

Segtin quedé de Manifiesto en el evento “Mds mujeres en las TIC: fuente
de oportunidades para la sociedad, la economia y las empresas” celebrado en
septiembre de 2011 en la Universidad de Alicante, parece que existe una di-
ferencia en el uso de las tecnologias que realizan las mujeres y los hombres:
mientras las mujeres utilizan mas las redes sociales que los hombres, estos tl-
timos recurren a Internet para acceder a sitios web de informacién, adminis-
tracion electrénica y busqueda de empleo.

Muchas personas piensan que, en general, los hombres son més habilidosos
que las mujeres en materia de TIC y herramientas digitales. Estos roles siguen
condicionando a las nifias que ven como los juguetes tecnolégicos estdn diri-
gidos a los chicos y para ellas quedan las mufecas y las cocinitas. Por conse-
cuencia, podemos pensar que las tecnologias y las paginas web estan mayori-
tariamente pensadas por y para los hombres.

En este punto encontramos opiniones enfrentadas, ante la falta de datos
fiables sobre el acceso a Internet y el uso de las TIC por parte de las mujeres
con discapacidad. Hay quienes piensan que supone una importante plataforma
para cuestiones como buscar trabajo u obtener informacion, aunque también
es cierto que si esta tecnologia no es accesible hace que aumente el peligro de
exclusion para las personas con discapacidad.

Y para que esto no ocurra deberian disefarse pdginas web accesibles, al
tiempo que el subtitulado y la audiodescripcién deberia generalizarse, segin
las recomendaciones de la Estrategia Europea sobre Discapacidad (2010), do-
cumento que se hace eco de un trabajo de la Unién Europea fechado en 2007
en el que dice que:
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“... de media, en EU-27 solo el 5% de los sitios web ptiblicos se ajustan
completamente a las normas de accesibilidad de Internet, si bien un porcentaje
mds alto es parcialmente accesible”.

En el capitulo referido a los canales de television, el documento sefiala que:

“Muchas cadenas de television facilitan un nimero todavia muy reducido
de programas subtitulados o que ofrezcan descripciones auditivas”.

Por lo que respecta a Espafia, parece que somos una excepcion, en el buen
sentido, ya que la Ley General de Comunicacién Audiovisual, publicada en 2010,
establece una serie de servicios concretos que deben ofrecer las televisiones de
forma progresiva para mejorar la situacion de las personas con discapacidad
visual y auditiva. En concreto, la norma dice, en su articulo 8 apartado 1 que:

“Las personas con discapacidad visual o auditiva tienen el derecho a una
accesibilidad universal a la comunicacién audiovisual, de acuerdo con las po-
sibilidades tecnoldgicas”.

Mientras, la disposicion transitoria quinta del mismo texto legal concreta
las obligaciones de los canales para posibilitar esa accesibilidad a la audiencia
con discapacidad:

Tabla 6. Accesibilidad en programacién de canales que se debe alcanzar a 31 de
diciembre de cada afio

2010 2011 2012 2013
Subtitulacién 25% 45% 65% 75%
Horas lengua signos 05 1 15 2
Horas audiodescripcién 0,5 1 15 2

Fuente: Ley General de Comunicacién Audiovisual.
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Tabla 7. Accesibilidad en la programacidén de los canales de servicio ptblico que se
debe alcanzar a 31 de diciembre de cada afio

2010 2011 2012 2013
Subtitulacién 25% 50% 70% 90%
Horas lengua signos 1 3 7 10
Horas audiodescripcion 1 3 7 1

Fuente: Ley General de Comunicacién Audiovisual.

A sabiendas de que el acceso a la informacién ofrece todavia obstaculos
para la ciudadania con discapacidad en general, la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) insta en su ar-
ticulo 21 a los Estados parte a:

“Facilitar informacién dirigida al publico en general, de manera oportuna
y sin costo adicional, en formatos accesibles y con las tecnologias adecuadas
a los diferentes tipos de discapacidad”.

La inclusion de audiodescripcion y de subtitulados en la television bene-
ficiaria a todas las personas con discapacidad visual y auditiva, sean hombres
o mujeres. Pero queremos poner de manifiesto que ellas encuentran, por lo ge-
neral, mds dificultades para saber que podrian contar con estas ayudas y por
tanto, para solicitarlas, porque como hemos visto, tienen menos acceso a la
informacion, por lo que su espectro para mejorar sus condiciones de vida se
reduce sensiblemente partiendo del lugar de desconocimiento en el que se en-
cuentran.

2.2.3. Las redes sociales

Segtin explica la periodista Maribel Gonzdlez en la publicacion “La trans-
versalidad de género en las politicas publicas de discapacidad” las redes so-
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ciales se estdn convirtiendo en herramientas masivas utilizadas por cientos
de millones de personas. En concreto, unos 940 en todo el mundo, segin el
informe Las Redes Sociales en Internet, de diciembre 2011", elaborado por
el Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y la Sociedad de la
Informacién.

Gran parte de la informacion que se maneja en el mundo se mueve en las
redes sociales que millones de personas utilizan como medio de comunicacion
y relacién que les permite, ademds, no solo recibir contenidos, sino también
crearlos. Hoy, muchas empresas revisan los perfiles de las personas que optan
a un puesto de trabajo en las redes sociales y, por tanto, las personas que no
tienen acceso a ellas se quedan sin poder disfrutar de ese nuevo mundo de po-
sibilidades de interrelacion. Pero, ; son accesibles las redes sociales para todos?

El trabajo “Accesibilidad de Plataformas de Redes Sociales”, elaborado
por el Observatorio de Accesibilidad TIC de Discapnet en 2010, pone de Ma-
nifiesto que la accesibilidad es a dia de hoy “una asignatura pendiente” para
estos sitios web, que, en muchos casos, “presentan obstaculos incluso para el
registro de usuarios con determinadas discapacidades”. Otras plataformas, pro-
sigue el estudio, “son accesibles en ese aspecto”, pero ofrecen trabas que hacen
que quienes las utilizan se enfrenten posteriormente a dificultades en el acceso
a la informacion o en el uso de aplicaciones y funcionalidades.

La investigacién se centrd en la situacidn de las ocho plataformas de mayor
penetracion en Espafia en cuanto a niimero de usuarios y relevancia en los me-
dios, que en el momento del andlisis eran: Facebook, Tuenti, MySpace, Xing,
LinkedIn, Flickr y Windows Live Spaces.

13 Primer estudio sobre las Redes Sociales en Espafia del Observatorio Nacional de las Te-
lecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién (ONTSI), publicado en diciembre de 2011.

' Bl estudio “Accesibilidad de Plataformas de Redes Sociales”, fue elaborado por el Ob-
servatorio de Accesibilidad TIC de Discapnet en diciembre de 2010.
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Para hacer este analisis, el observatorio llevo a cabo una evaluacion técnica
y otra de usuario y establecié un sistema de estrellas como método de puntua-
cion de los resultados. Tras la evaluacion de los datos, el trabajo concluyé que
LinkedIn fue la plataforma con un nivel de accesibilidad mds alto desde el punto
de vista técnico, con tres estrellas sobre cinco (accesibilidad moderada). Le si-
guieron, a cierta distancia, Flickr y Xing, con dos estrellas (deficiente), y el
resto de las plataformas analizadas, que obtuvieron una o ninguna estrella.

En cuanto a la experiencia de los usuarios con estas plataformas, la que
presentaba un nivel de accesibilidad mayor era Flickr (tres estrellas), seguida
de Xing, Twitter, Facebook y LinkedIn, con dos.

Las mds deficientes en este sentido fueron para ellos MySpace, Windows
Live Spaces y Tuenti, con una estrella (accesibilidad muy deficiente).

Con estos datos, el estudio concluia que el nivel de accesibilidad de las
plataformas de redes sociales mds populares y usadas en Espana era en ese
momento “bastante bajo”, pese a que, recordaba, “potencialmente, toda aquella
poblacién con acceso a Internet y unos conocimientos bésicos sobre el uso de
estas herramientas puede ser usuaria de las plataformas de redes sociales”.

Esto hizo que el trabajo infiriera en que es un deber de los responsables
garantizar la accesibilidad al “social media” y a la informacién que genera,
“en condiciones equivalentes para todos los usuarios, incluyendo a aquellos
que presentan discapacidad”.

El estudio de Discapnet coincide, a este respecto, con el Segundo Mani-
fiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias con Discapacidad de la Unién
Europea (2011), que en su apartado 3.9 sostiene que “se debe garantizar a las
mujeres y nifias con discapacidad el acceso, en un plano de igualdad, a los di-
versos componentes de la Sociedad de la Informacion”. Y prosigue, “en el de-
sarrollo de Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién, han de consi-
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derarse los aspectos econdmicos, la necesidad de formacion y la igualdad de
oportunidades, sin importar la edad, permitiendo asi que las nifias y mujeres
con discapacidad que puedan ser susceptibles de sufrir exclusion social o si-
tuaciones de pobreza puedan acceder a ellas”.

2.3. Percepcion social e imagen de las mujeres con discapacidad

“No cojas la mujer coja pensando que sanard, si la que es sana se encoja,
la que es coja, qué serd” (Refranero popular espafiol).

Esta frase podria resumir como, a lo largo de la historia, han sido vistas ante
los ojos de los demads las mujeres con discapacidad fisica, las que probablemente
estén menos estigmatizadas. No queremos ni imaginar cémo ha sido la percep-
cién social popular de aquellas que tenian discapacidad psiquica o sensorial.

Hasta ahora hemos hablado de los esfuerzos para insertarse en el mundo
laboral, de la discriminacion que viven a la hora de acceder a las TIC y a la
informacion. Nos referimos a los esfuerzos para que el resto de la sociedad
las reciba pero, ;como es la reaccion de la otra parte? ;Estdn dispuestos a re-
cibir sin prejuicios e ideas estereotipadas a las mujeres con discapacidad?

Antes que nada debemos tener en cuenta una serie de mitos que, en torno
a las mujeres con discapacidad, atin perviven en nuestra sociedad y en nuestra
cultura que destrozan la identidad de este colectivo. Segtin la experta en género
Teresa San Segundo, los mitos son varios:

Por un lado estd el mito de la deshumanizacién, que hace que las mujeres
con discapacidad sean tratadas como seres de inferior categoria, como si no
tuvieran capacidad para los sentimientos; poco mas que seres en estado vege-
tativo. A esta creencia se une el mito de la “mercancia dafiada”, es decir, la
consideracion de la mujer con discapacidad como una mercancia defectuosa
y, por tanto, de menor valor.
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Ademads estd el mito de la insensibilidad al dolor y el de la amenaza
de la discapacidad: son percibidas como peligrosas, considerandose como
una amenaza a la sociedad, especialmente aquellas que presentan una dis-
capacidad psiquica. El dltimo de los mitos a los que se refiere la experta
es el de la indefension, debido a que la imagen de ser débil propicia el ser
victima. Como veremos mas adelante, estos mitos son el caldo de cultivo
perfecto para que las mujeres con discapacidad estén mas expuestas a sufrir
violencia.

Cuando en los medios de comunicacién se trata el tema de la discapacidad
(incluso atin con términos como “minusvalia” o “deficiencia”), normalmente
se habla de personas y no se distingue entre mujeres y hombres, con lo que
pasa inadvertido el hecho de que en ocasiones las circunstancias se agravan
en funcion del sexo.

Tal y como dice el Segundo Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y
Ninas con discapacidad de la UE: “Los medios de comunicacién practicamente
hacen caso omiso a las mujeres con discapacidad, y cuando las consideran, lo
hacen desde una perspectiva médica asexuada que pasa por alto sus capacida-
des y aportaciones al entorno que las rodea”.

A nuestro juicio, se estd perdiendo una estupenda oportunidad para dar vi-
sibilidad al colectivo a través de los medios de comunicacién, pero también
porque es necesario trasladar a la ciudadania un lenguaje y una imagen positiva
de estas personas, al tiempo que los medios de comunicacién deberian entender
y hacer ver que estas mujeres son personas con discapacidad, pero con pro-
blemas especificos y afiadidos a los de los hombres que, como ellas, conviven
con una “diversidad funcional”.

En este punto del debate, el Manifiesto citado se refiere al trascendental
papel que juegan los medios de comunicacion en la consecucién de “un cambio
positivo en la actitud piblica” hacia estas mujeres:

70



LA SITUACION DE LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD EN ESPANA @

“Los medios de comunicacién desempefian un papel importante en la di-
fusion de informacidn relativa a las mujeres con discapacidad y deben contri-
buir a efectuar un cambio positivo en la actitud publica hacia ellas, en conso-
nancia con los principios y valores de la Conferencia de los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas”.

Del mismo modo, el texto también habla del modo en que los medios de
comunicacion deben referirse al colectivo, haciendo especial hincapié en el
uso de un lenguaje correcto y adecuado:

“El uso y la seleccién de un lenguaje positivo cuando se abordan
temas de discapacidad y mujeres deben fomentarse entre los profesio-
nales de los medios de comunicacion”.

Por su parte, la Ley Espafiola de Comunicacion Audiovisual, de abril de
2010, dice en su articulo 8 que los medios deben procurar ofrecer una imagen
“ajustada” y “normalizada” de este colectivo:

“Los prestadores del Servicio de Comunicacién Audiovisual procuraran
ofrecer en sus emisiones una imagen ajustada, normalizada, respetuosa e in-
clusiva de las personas con discapacidad, en tanto que manifestacion enrique-
cedora de la diversidad humana, evitando difundir percepciones estereotipa-
das, sesgadas o producto de los prejuicios sociales que pudieran subsistir. De
igual modo, procuraran que su aparicion en la programacién sea proporcional
al peso y a la participacion de estas personas en el conjunto de la sociedad”.

Igualmente, el II Manifiesto sobre los Derechos de las Mujeres y Nifias
con Discapacidad (2011) en su apartado 2.7 especifica que:

“Se debe animar a las cadenas de television, las emisoras de radio y la

prensa escrita a que desarrollen programas de formacién que aborden las ne-
cesidades de las mujeres y nifias con discapacidad, en colaboracién con sus
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organizaciones representativas. Se debe hacer un esfuerzo particular por con-
cienciar al publico sobre la diversidad de esta poblacion femenina, prestando
atencion especial a las mujeres con discapacidades invisibles”.

.Y quién debe ser responsable de esos contenidos? ;Los periodistas que,
la mayoria de las veces, no conocen a fondo el mundo de la discapacidad? ;El
movimiento asociativo de la discapacidad tal vez? Y si lo hace este ltimo,
(excluimos a los hombres con discapacidad?

Puede que el papel corresponda a las asociaciones de mujeres, aunque igual
no estdn lo suficientemente especializadas en cuestiones de discapacidad. Lo
mejor seria cederles el protagonismo a las propias mujeres con discapacidad,
aunque a veces ni ellas mismas son conscientes de las dificultades afiadidas
que supone unir a la discapacidad la cuestiéon del género.

Ademds, sucede que suelen anteponer la circunstancia personal de la dis-
capacidad a su condicién esencial de mujer y, muchas, no caen en la cuenta
de que lo tienen especialmente dificil en muchos 4mbitos de la vida al conjugar
este binomio. Y si no se conoce o no se reconoce esa dificultad, dificilmente
se podrd combatir.

No hemos encontrado estudios al respecto, pero la observacion directa nos
ha llevado a plantearnos cuantas mujeres con discapacidad hemos visto en un
anuncio de televisién. Ni anunciando productos de limpieza, ni coches, ni
mucho menos preservativos. Hasta donde llega nuestra memoria solo recor-
damos mujeres invidentes en varios anuncios de la ONCE. Y nos hacemos una
pregunta: si en Espafia casi el 9% de la poblacion tiene una discapacidad y
aproximadamente de ese 9% mds de la mitad son mujeres, ;no deberian ser
los medios de comunicacion, incluyendo la publicidad, un fiel reflejo de la so-
ciedad? ;No deberian aparecer las mujeres con discapacidad también en los
anuncios teniendo en cuenta que son también potenciales consumidoras de mu-
chos productos?
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Debe ser que, al igual que sucede con la obesidad o la edad avanzada, la
discapacidad no es bonita, ni vende, ni atrae. Volvemos asi al Segundo Mani-
fiesto Europeo, que especifica:

“La publicidad es una herramienta ttil con la que se construye la identidad
sociocultural de las personas que, sin embargo, no ha prestado atencién a la
imagen de la mujer con discapacidad”.

Hasta aqui ha quedado claro que resulta trascendental y més que necesario
trasladar otra imagen de mujeres con discapacidad en los medios y, tal vez,
mds que “otra imagen”, una imagen, porque habria que comenzar por darles
mds visibilidad como miembros de la sociedad en la que viven y a la que tienen
mucho que aportar.

Pero no solo los medios de comunicacién conforman la percepcion social
de este colectivo. Los centros educativos, sociales y culturales, la educacion
de las familias... en todos los &mbitos deberfa promoverse una campaiia a favor
de la normalizacion, de la integracion y del destierro de absurdos estereotipos
y prejuicios hacia las mujeres con discapacidad defendiendo los principios de
igualdad y de respeto a la diversidad.

El documento base de este epigrafe del trabajo, el II Manifiesto sobre los
Derechos de las Mujeres y Nifias con Discapacidad, sefiala que:

“Se debe fomentar esta actitud de respeto de los derechos de las mujeres
y nifias con discapacidad en todos los niveles del sistema educativo para toda
la comunidad escolar desde una edad temprana”.

Y prosigue:

“Es necesario garantizar que los planes de estudios de la educacién pri-
maria, secundaria y superior incluyan materiales sobre la igualdad entre la
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mujer y el hombre, la discapacidad, comprender la diversidad, los roles no es-
tereotipados de los sexos, el respeto mutuo, la resolucién de conflictos en las
relaciones interpersonales sin violencia y los conceptos del honor y la auto-
determinacion de cada persona, adaptandose el contenido en funcién de la evo-
lucién de las facultades de los estudiantes”™.

En el capitulo referido al papel de los medios de comunicacion, el Mani-
fiesto sefiala que:

“Desde los medios de comunicacion se debe consultar y hacer participes
a mujeres con discapacidad, preferentemente designadas por sus organizacio-
nes, que ademds deben participar en las presentaciones y supervisar los pro-
gramas. Teniendo en cuenta la prictica habitual de intercambiar producciones
televisivas y radiofénicas tanto a escala regional como internacional, dichos
programas deben difundirse ampliamente”.

Y continda:

“Es necesario difundir una imagen de mayor implicacion social y norma-
lizacién de las mujeres y nifias con discapacidad, que esté exenta de tabues y
motivaciones irracionales hacia ellas, a través de una formacién adecuada y
elaboracion de claves bésicas para su tratamiento informativo o publicitario”.

Ante esta realidad, hasta que no veamos a una mujer con discapacidad
anunciando cualquier producto, o dando paso a una informacién en la televi-
sion, o hasta que no se hable de ella ofreciendo una imagen distorsionada, bien
presentandola como una persona incapaz de desarrollar cualquier tarea o bien
tratdndola como una heroina por ser capaz de llevar una vida normalizada pese
a su discapacidad, seguirdn existiendo prejuicios y estereotipos que a veces
pesan sobre el colectivo como una losa.

Porque por muchos esfuerzos que las mujeres con discapacidad hagan
para formar parte activa de la sociedad en la que viven, si sobre los ojos del
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resto de personas, que las tienen que ver como mujeres capaces de trabajar,
de ser madres, de cuidar de sus hijos, de tener pareja o de disfrutar su tiempo
de ocio igual que el resto del mundo, sigue existiendo la venda del desco-
nocimiento, incluso del miedo o los estereotipos, cualquier esfuerzo serda
en balde.

Y es que si no hay una voluntad compartida de acercamiento, de nada
vale que las mujeres con discapacidad luchen por su plena integracién en
la sociedad. “Yo tengo que hacer mucho para llegar donde tu estés, pero ti
me tienes que hacer espacio, me tienes que dejar hueco”, como dice Ana
Peléez.

2.4. Mujeres con discapacidad y liderazgo

Segiin Maria Angeles Cézar, de la Confederacién Andaluza de Minusva-
lidos Fisicos, “las mujeres con discapacidad hemos visto limitadas nuestras
posibilidades de acceso a puestos de responsabilidad y a una mayor participa-
cioén en los mecanismos de adopcion de decisiones, incluso en aquellos mo-
mentos en los que la tendencia general ha sido de apertura hacia la insercién
de mujeres en 4mbitos hasta ahora vedados para nosotras”"’. Y en este contexto
entra en juego la legislacion, encargada de establecer medidas tendentes a la
igualdad. Asfi, el articulo 29 de la Convencidn sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad'®, referido a la participacién en la vida politica y pd-
blica, establece que “los Estados Partes garantizaran a las personas con disca-
pacidad los derechos politicos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad
de condiciones con las demds”.

' Ponencia “Liderazgo de las mujeres con discapacidad, una propuesta de capacitacién” de
Maria Angeles Cézar pronunciada en el I Congreso Virtual “Integracién Sin Barreras en el Siglo
XXI”, celebrado del 1 al 31 de octubre de 2001.

'8 Aprobada el 13 de diciembre de 2006 por Naciones Unidas.
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Yendo mas lejos, el I Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias
con Discapacidad de la Unién Europea'® dice que “es necesario velar por que
este derecho fundamental no se viole en el caso de las mujeres con discapa-
cidad, asegurando su participacién plena y efectiva en la vida politica y pu-
blica, incluidos su derecho y su posibilidad de votar y ser elegidas”.

No obstante, en el articulo 14.3 de ese mismo Manifiesto se reconoce
que “las mujeres y niflas con discapacidad siguen quedando al margen de
todos los movimientos de derechos humanos. Es necesario asegurar que los
informes periddicos de los tratados de derechos humanos pertinentes de la
Unién Europea y sus Estados Miembros incluyan informacién sobre las mu-
jeres y nifias con discapacidad de ocio, en relacioén con cada uno de los de-
rechos, incluyendo la situacién actual de hecho y la situacién de derecho,
informacién sobre las medidas tomadas para mejorar su situacidn, asi como
las dificultades y obstdculos que hayan tenido, especialmente en el dmbito
rural. Esta prictica debe extenderse a todas las instituciones que trabajen en
la defensa de los derechos humanos tanto en el marco europeo, como en el
nacional, incluidas las organizaciones representativas de personas con dis-
capacidad y sus familias, de mujeres en general o de mujeres con discapa-
cidad™”.

Ante este panorama, el Manifiesto hace referencia a la necesidad de pro-
mover la autodefensa activa de las mujeres con discapacidad en los programas
generales dirigidos a su atencidn, ofreciéndoles formacién adecuada sobre sus
derechos y los instrumentos disponibles para demandarlos.

' En el “II Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias con Discapacidad de la
Unién Europea. Una herramienta para activistas y responsables politicos”. Adoptado en Bu-
dapest los dias 28 y 29 de Mayo de 2011 por la Asamblea General del Foro Europeo de la Dis-
capacidad, a propuesta de su Comité de Mujeres y con el respaldo del Lobby Europeo de Mu-
jeres.

» Ibidem.
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Pero al mismo tiempo, considera necesario favorecer el establecimiento
de redes sociales de apoyo y asistencia juridica entre iguales. Y afiade que “las
diferentes estructuras, programas, acciones e iniciativas de la Unién Europea
y las correspondientes de sus Estados Miembros deben ayudar a las mujeres
con discapacidad en su empoderamiento y aumentar las posibilidades de tomar
parte activa en el desarrollo de sus sociedades. Los organismos europeos y na-
cionales para la promocién de la condicién de la mujer deben ser reforzados
y contar con la participacion de mujeres con discapacidad, asegurando que en
sus mecanismos de participacion y consulta no exista una infra representacién
de las mujeres con discapacidad; sobre todo, en las cuestiones que les afectan

directamente™?'.

Haciendo una defensa a ultranza de la igualdad, el Manifiesto concluye
que “es necesario garantizar que se establezcan mecanismos y estructuras que
permitan que las voces de las mujeres con discapacidad se escuchen y que
éstas puedan participar politicamente como agentes, tanto en el seno de las or-
ganizaciones de personas con discapacidad, como de mujeres en general”.

Pero las mujeres con discapacidad también deben tener un papel proactivo
si quieren avanzar y han de “producir y difundir informacién y material desti-
nado a concienciar a los responsables de la toma de decisiones comunitarios y
nacionales sobre el riesgo de discriminacion multiple contra las mujeres y nifias
con discapacidad. Elegirdn como objetivo prioritario a las personas encargadas
de las politicas relacionadas con las personas con discapacidad en general, asi

como a las que se ocupan de la igualdad entre hombres y mujeres”™*.

En materia de empoderamiento, entendido como la capacidad de las mu-
jeres para incrementar su autoconfianza, asi como su poder y autoridad de ma-
nera que puedan decidir en todos los aspectos que afectan a su vida, el de las

2 Ibidem.
2 Ibidem.
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mujeres con discapacidad se convierte, segun el Il Manifiesto, “en la necesidad
urgente del momento, dado que ni la sociedad, ni los poderes ptblicos, ni los
movimientos de mujeres, ni tampoco los de las personas con discapacidad, re-
conocen verdaderamente sus necesidades e intereses”.

Ante eso las instituciones europeas abogan por “apoyar y fortalecer las or-
ganizaciones, redes y grupos dirigidos y gobernados por las mujeres con dis-
capacidad en la defensa de sus propios intereses colectivos, tal y como ellas
mismas los definan, sin perjuicio de su presencia a través de organizaciones

mixtas o especificas”™.

Asti, se hace necesaria la puesta en marcha de programas especiales de men-
torado en los dmbitos local y regional de los distintos paises europeos, en los
que mujeres pertenecientes al movimiento de las personas con discapacidad
se apoyen mutuamente a lo largo de las distintas etapas de desarrollo y empo-
deramiento personales. Y eso es lo que ha hecho el CERMI recientemente con
el programa de mentorado entre mujeres con discapacidad, que consiste en
una red solidaria tejida entre varias féminas que se ayudan y apoyan mutua-
mente.

Sobre el papel, se dice que “las mujeres con discapacidad deben hacerse
cada vez mds visibles en las diferentes organizaciones que se ocupan de cues-
tiones de discapacidad, asuntos sociales, politica y sociedad en general. Se
deben emprender proyectos especificamente disefiados con este fin, ademads
de tomar medidas financieras especiales que aseguren su participacion, porque
ésta, en los asuntos de interés publico, dard como fruto medidas efectivas re-
lativas a la toma de decisiones que responden a sus necesidades y contribuyen
a alcanzar una sociedad plenamente inclusiva”.

2 Ibidem.
** Ibidem.
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En dicha linea de actuacion, las mujeres con discapacidad deben participar
activamente tanto en las organizaciones de personas con discapacidad como
en las organizaciones de mujeres. Los diferentes organismos nacionales y eu-
ropeos de personas con discapacidad deben fomentar la creacion de comités
de mujeres con discapacidad o grupos independientes de mujeres con disca-
pacidad. Y del mismo modo el Foro Europeo de la Discapacidad debe instar
a sus miembros a que creen sus propios comités, grupos y redes de mujeres.

Otra de las recomendaciones del II Manifiesto de las Derechos de las Mu-
jeres y Nifias con Discapacidad de la Unién Europea es la que tiene que ver
con “impulsar la presencia de mujeres con discapacidad en las delegaciones
nacionales a las reuniones, conferencias y comisiones internacionales que se
convoquen tanto sobre asuntos relacionados con la mujer como sobre las per-
sonas con discapacidad. Se debe fomentar en general la participacion de las
mujeres con discapacidad, y no solo cuando consten en el programa asuntos

especificamente relacionados con ellas™.

De esta manera, las organizaciones y organismos de la mujer gubernamen-
tales y no gubernamentales, nacionales, europeos e internacionales han de in-
tegrar a las mujeres con discapacidad y los asuntos relacionados con éstas en
el movimiento general de mujeres, llevando a la préctica planes de accion. En
el dmbito europeo, las mujeres con discapacidad tienen que trabajar, en el
marco del Foro Europeo de la Discapacidad, en estrecha colaboracion con el
Lobby Europeo de Mujeres (EWL) en asuntos de interés comtn. Asimismo,
es necesario fomentar la colaboracién a nivel nacional e internacional.

Y en esta linea de trabajo, pero focalizando las actuaciones al &mbito del
liderazgo, en el documento de trabajo europeo citado anteriormente se apuesta
por “fomentar la participacion de las mujeres con discapacidad en los progra-

> Ibidem.
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mas de formacidon de los organismos nacionales que se dedican a la capacita-
cion de lideres y ejecutivos. Asimismo, deben disefiarse programas especificos
para mujeres y niflas con discapacidad, que se consideraran parte integral de

los programas de formacion existentes para mujeres”*.

De igual manera, otra de las propuestas a nivel comunitario se refiere a los
seminarios de formacion de lideres, programas educativos y programas de for-
macion laboral destinados al establecimiento de cooperativas y actividades re-
muneradoras. En concreto, se afirma que “deben ser organizados localmente,
e incluso en las zonas rurales, para sensibilizar a las mujeres con discapacidad
sobre su propia situacién en la comunidad e impulsar su participacién activa”™’.

2.4.1. Testimonio de la exeuroparlamentaria Francisca Pleguezuelos™

Francisca Pleguezuelos es actualmente delegada de la Junta de Andalucia
en Bruselas. También ha sido diputada en el Congreso en la legislatura de 1989
a 1993; y las dos siguientes ejercié como senadora hasta el afio 2000.

Aquel afio, esta mujer encabezd la lista del PSOE al Congreso por Granada
y posteriormente su trayectoria politica la llevé al Parlamento Europeo durante
un total de cinco afios.

Ademads de ser una de las politicas mds activas en Internet y las redes
sociales, Francisca Pleguezuelos es una mujer de 62 afios que convive con
discapacidad; en concreto, con las secuelas de una poliomielitis en la pierna
izquierda y que ha luchado desde todas las instancias en las que ha tenido
presencia a favor de la inclusién y la integracion de las mujeres con disca-
pacidad.

% Ibidem.
7 Ibidem.
*8 Entrevista realizada por via telefénica en septiembre de 2012 en Madrid.
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De su etapa como europarlamentaria recuerda tan solo a otra colega ale-
mana con discapacidad fisica y a un chico con tartamudez. Y a pesar de que
en Bruselas Francisca Pleguezuelos formaba parte del grupo informal de dis-
capacidad, reconoce que donde mds ha trabajado con el movimiento asociativo
de la discapacidad ha sido a nivel estatal, “sobre todo con las mujeres sordas,
porque siempre las he visto como personas que tienen mds dificultad por tener
una discapacidad invisible. Por eso me he volcado mds con ellas que con mi
propio colectivo”.

Como coordinadora federal de Discapacidad del PSOE durante la dltima
etapa de Felipe Gonzdlez en el Gobierno, y en su condicién de diputada, esta
mujer trabajé mucho para “ir trasladando de forma transversal a todas las leyes
la visién de la discapacidad”.

Recuerda que “no se trataba de que se hiciera la Ley de Integracion Social
del Minusvélido (Lismi), sino de que cuando se hiciera cualquier ley pediamos
ver los anteproyectos para comprobar qué elementos podiamos incluir ahi
desde el punto de vista de la discapacidad”.

En esta linea de trabajo, Pleguezuelos hace especial mencion al dltimo pre-
sidente de la Junta de Andalucia, José Antonio Grifidn, que en ese momento
era ministro de Trabajo. “El sabia de mi obstinacién, casi cabezoneria, en que
el objetivo no era tener la pension, sino ser laboralmente activos”. De este
modo, aunque comenta que costé al principio, la reforma que se hizo fue vital,
porque “en cada una de las leyes que se hicieron fuimos montando esa vision;
basada no en obtener una pension, sino en ser contribuyente, una persona ac-
tiva, que es lo que yo llamaba la corresponsabilidad”.

En una etapa posterior, estando en la oposicidn, Pleguezuelos nos habla
de su trabajo con la entonces directora del Instituto Andaluz de la Mujer,
Carmen Olmedo. “Tenfamos muy claro que al igual que para los hombres
con incontinencia las sondas eran algo contemplado en la sanidad publica, en
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el caso de las mujeres también debian estarlo los pafiales y no lo estaban”
destaca.

A este respecto, Francisca Pleguezuelos asevera que “son las propias mu-
jeres con discapacidad las que plantean sus demandas. Durante mucho tiempo
ha habido muchas dificultades, porque la idea hacia las mujeres, la tendencia,
ha sido protegerlas mds todavia. Siempre ha estado la obsesion de la protec-
cioén. Y ademds la sociedad es muy dura en todo para las mujeres”.

A la pregunta de si el techo de cristal que existe para las mujeres a la hora
de acceder a los organismos de toma de decisiones se torna en un material mas
pesado para las mujeres con discapacidad, nos responde:

“El techo estd bajito todavia. Hay poca gente que esté empoderada entre
las mujeres con discapacidad. Hay quizd un mayor nivel de influencia que en
otros momentos, quizd porque la propia sociedad ha evolucionado tanto y la
legislacién ha hecho cosas a favor del papel de la mujer, que ahora tiene un
mejor acceso a la educacion y a la cultura. Eso hace que ella misma, indivi-
dualmente, se vaya planteando cosas y se vaya formando”.

Y siguiendo con su argumentacion, comenta:

“De la formacién viene el trabajo y en el trabajo empiezas a sentirte igual.
Pero hay pocas mujeres discapacitadas que estén liderando empresas, la poli-
tica o los movimientos asociativos. Incluso en el mundo de la discapacidad
son los hombres, como siempre, la cabeza visible y las mujeres son las secre-
tarias de Igualdad o forman un grupo o una comisién de Igualdad. El techo
estd mds dificil de romper que para el resto de las mujeres”.

En un plano més personal, reconoce que ha encontrado més barreras (men-

tales) para desarrollar su carrera politica por ser mujer que por tener una dis-
capacidad, y “tampoco han sido mds que las que encuentra cualquier mujer”.
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“Yo soy muy peleona; fui una de las defensoras de la cuota en el Congreso.
Es un principio para mi. El machismo recorre todo el espectro, estd en hombres
y en mujeres, aunque es mds inherente a los hombres. Pero también hay mu-
jeres que no han pasado esa barrera”.

Francisca Pleguezuelos tiene muy claro que “uno puede ser un discapaci-
tado para el arte o para tener sensibilidad para entender a los demds, que es la
peor de todas las discapacidades. Cada uno aprende a convivir con sus limi-
taciones. Sé que estoy discapacitada para correr una maraton, pero hay mu-
chisima gente igual. Sé que caminar para mi es dificil, pero hago otras cosas
muchisimo mejor que otras personas; soy discapacitada para algunas cosas y
stiper capacitada para otras, como pasa con todo ser humano. Todos tenemos
capacidades diferentes”.

En esta linea, nos cuenta que es necesario empoderar mas a todas las mujeres
con discapacidad “y el empoderamiento tiene que llegar a la diversidad de los
problemas que tenemos en la sociedad. Pero la verdad es que ese problema de la
discapacidad en la politica también se da en los varones. Quiz4, en la politica ins-
titucional y de partidos el empoderamiento de las mujeres de la discapacidad es
malo, pobre, muy deficitario y limitado; y si a eso le sumas que el de las mujeres
es mds de influencia que de empoderamiento real en muchos casos, el resultado
es un déficit de empoderamiento institucional y politico muy importante”.

Siguiendo con su reflexién, afirma que “la politica es muy dificil para todos
y mds para las mujeres. Suma el relevo generacional a ser mujer... no tengo
por qué pensar que es por mi discapacidad”.

Y no le importa reconocer que si a alguien se le ocurre decir “joder con la
coja, donde ha llegado”, lo tinico que se le ocurre a Francisca Pleguezuelos es
afirmar “pues mira chico, ti jorébate, porque si crees que siendo coja no podria
haber llegado, imaginate ti cémo ibas a llegar con ese nivel de inteligencia y
de sensibilidad”.
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No obstante, reconoce que muchas veces “las personas se sienten tan solas
y tan maltratadas socialmente que no se reconcilian con la sociedad y eso juega
en su contra, porque al ser invisibles para los demds, td sufres esa invisibilidad,
la padeces, pero a los demds les da igual. Es mejor que te hagas visible, que
te ganes el afecto y entonces te veran”.

Y en consonancia con lo anterior, Pleguezuelos asevera que el mayor papel
lo tiene la sociedad, “pero uno tiene también que hacer el esfuerzo de recon-
ciliacién con la sociedad, en el sentido de que ésta no te ha hecho nada, ese
papel es el tuyo, el que te ha tocado y tienes que reivindicar tu sitio socialmente,
pero haciéndolo visible. Tienes que decir que tienes los mismos derechos que
el resto y que para poder ejercerlos, necesitas ciertas adaptaciones o cambios.
Uno no puede dejar de ejercer su papel activo siempre, es muy agotador, pero
hay que hacerlo. Uno tiene que llegar al fondo de las cosas”.

A pesar de su actitud luchadora e inconformista, Francisca Pleguezuelos nos
pide que no nos llevemos a engafio, porque “el espejismo de la igualdad que sufre
mucha gente, especialmente muchas jovenes, es solo eso, un espejismo. Queda
mucho que pelear por la igualdad de género y mas en el caso de la discapacidad”.

2.5. La violencia y las mujeres con discapacidad

2.5.1. Una aproximacion

La Declaracion sobre la Eliminacion de la Violencia contra la Mujer apro-
bada por la Asamblea General de la ONU* establece que:

“La violencia contra la mujer constituye una forma de discriminacién y
una violacion de sus derechos humanos. Se entendera por violencia contra la

¥ La Declaracién sobre la Eliminacién de la Violencia contra la Mujer fue aprobada por la
Asamblea General de la ONU el 20 de diciembre de 1993.
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mujer todo acto de violencia de género que tenga o pueda tener como conse-
cuencia, el dafo fisico, sexual, psicolégico o econémico o el sufrimiento para
la mujer, incluyendo amenazar con realizar tales actos, la coaccién y la priva-
cion arbitraria de la libertad, independientemente de que ocurra en la vida pu-
blica o privada”.

La mudltiple discriminacién a la que se enfrentan las mujeres con discapa-
cidad también las coloca en una situacién con mayor riesgo para sufrir vio-
lencia. Y tanto es asi que recientemente la expresidenta de la Alianza Interna-
cional de la Discapacidad (IDA) Diane Richler asegurd, en la Conferencia
Internacional organizada por el CERMI en Madrid en junio de 2012 para abor-
dar los desafios de las mujeres con discapacidad en el siglo XXI, que: “El des-
afio al que nos enfrentamos no solo es el respeto a los derechos humanos de
las personas con discapacidad, sino que, a veces, nos encontramos con que no
tienen un trato de seres humanos”.

2.5.2. Marco legal

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
la ONU de 2006 reconoce en el Predmbulo (apartado, q) que las mujeres y
nifias suelen estar expuestas a un riesgo mayor, dentro y fuera del hogar, de
violencia, lesiones o abuso, abandono o trato negligente, malos tratos o explo-
tacion y sufren diversas formas de discriminacion.

Asimismo recoge la necesidad de incorporar la perspectiva de género en
todas las actividades destinadas a promover el pleno goce de los derechos y
libertades (Predmbulo, apartado, s). La Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de la ONU insta a los Estados a tomar medidas
que potencien a la mujer (articulo 6) y tengan en cuenta el interés de los me-
nores (articulo 7) ya que parte de la sujecion de mujeres y nifias con discapa-
cidad a mdltiples formas de discriminacion.
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Por otra parte, el Segundo Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y
Nifas con Discapacidad de la Unién Europea,de 2011, se ocupa de la violencia
contra la mujer tanto en el seno del hogar como fuera de €él, ya sea cometida
por miembros de su familia, por miembros encargados de su cuidado o por
desconocidos (articulo 6.2).

El Manifiesto considera violencia contra la mujer cualquier forma de ex-
plotacion, violencia o abuso. De forma expresa incluye entre las formas de
violencia la esterilizacién forzosa y el aborto coercitivo (articulo 6.3). En esta
linea, plantea la necesidad de tomar en consideracion la diversidad de las
mujeres con discapacidad en cuanto a su orientacién e identidad sexual (ar-
ticulo 6.4).

Ademds, la Ley Orgédnica de Medidas de Proteccion Integral contra la Vio-
lencia de Género espaiiola, de 2004, habla entre sus principios rectores de la
atencién a mujeres con discapacidad (articulo 2.k) para ofrecerles informacién
accesible y comprensible (articulo 18). Los derechos de caricter econdmico
reconocidos en la Ley incrementan su cuantia cuando la victima tiene recono-
cida oficialmente una discapacidad. También alude a la necesidad de introducir
el enfoque de la discapacidad en los cursos de formacién de profesionales (ar-
ticulo 47).

2.5.3. Datos generales sobre violencia en mujeres y nifias con
discapacidad

Segtin el informe elaborado por el Parlamento Europeo sobre la situaciéon
de las mujeres de los grupos minoritarios en la UE en 2004, casi el 80% de

* Informe sobre la situacién de las mujeres de los grupos minoritarios en la Unién Europea
de la Comisién de Derechos de la Mujer e Igualdad de Oportunidades de 24 de febrero de 2004,
que tuvo como ponente a Elena Valenciano (PSOE).
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las mujeres con discapacidad es victima de violencia y tiene un riesgo cuatro
veces mayor que el resto de mujeres de sufrir violencia sexual.

Asicomo las mujeres sin discapacidad son objeto mayoritariamente de vio-
lencia causada por su pareja o ex pareja, las mujeres con discapacidad (el 68%
de las cuales vive en instituciones) estdn expuestas a la violencia de personas
de su entorno, ya sea sanitario, de servicio o cuidadores.

En este punto, el informe “Violencia y la Mujer con Discapacidad” publi-
cado en el marco del proyecto Metis, financiado por la UE en 1998, dice que
en algunos paises de la Unién las personas con discapacidad son receptoras
de mayor nimero de abusos que las personas sin discapacidad (en una ratio
de dos a cinco veces mas).

Los datos mads recientes son los del Informe sobre Violencia en Mujeres y
Nifas con Discapacidad, presentado en el Consejo de Derechos Humanos y
elaborado por la Oficina del Alto Comisionado de la ONU de Derechos Hu-
manos®. Segiin expuso la Oficial de Derechos Humanos de la Oficina del Alto
Comisionado para los Derechos Humanos de Naciones Unidas, Gabriela Guz-
man, en la Conferencia Internacional “Los desafios del nuevo milenio para las
mujeres con discapacidad”, “un 80% de las mujeres con discapacidad es vic-
tima de la violencia y tiene un riesgo cuatro veces mayor que el resto de mu-
jeres de sufrir violencia sexual”.

*! Estudio realizado en 2004 por Marita Iglesias Padrén y elaborado como parte de las ac-
ciones desarrolladas en el marco del Proyecto METIS sobre Violencia y Mujer con Discapaci-
dad. El Proyecto Metis fue realizado por la Asociacion I.E.S. al amparo de la Iniciativa Daphne
de la Comision de la Unién Europea (1997-1998).

*2 Estudio temdtico sobre la cuestién de la violencia contra las mujeres y nifias y la dis-
capacidad publicado por la Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos de Na-
ciones Unidas en marzo de 2012 y presentado en el Consejo de Derechos Humanos en junio
de 2012.
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Ademds, el informe afiade que “el 80% de las mujeres con discapacidad
que viven en instituciones estd expuesto a la violencia de las personas de su
entorno”. En este sentido, entre las manifestaciones especificas de la violencia
a mujeres y niflas con discapacidad, destaca que se suelen dar en los hogares,
en residencias, en la comunidad, en las escuelas u otros establecimientos pu-
blicos o privados.

Asimismo, el informe denuncia que las nifias con discapacidad también
estdn expuestas a tener un mayor riesgo de sufrir violencia y practicas nocivas
(infanticidio, matrimonio precoz y forzado, esterilizacion forzada, mutilacion
genital femenina, violacién de virgenes, explotacion y trata de personas...).

Por otra parte, Gabriela Guzmaén se refiri6 a la discriminacién multiple que
sufre la mujer con discapacidad, “debido a su género y a su discapacidad”, por
lo que, segun senala el informe, se enfrentan a situaciones de pobreza, aisla-
miento, salarios inferiores o menos representatividad en la fuerza del trabajo,
entre otras. Es decir, las mujeres con discapacidad “corren el riesgo de ser ob-
jeto de violencia debido a distintas formas de discriminacién complejas e in-
tersectoriales”.

Entre los factores que detecta el informe que facilitan la violencia, des-
tacan:

Las percepciones estereotipadas y erréneas, como el hecho de considerar
alas mujeres con discapacidad como receptoras de servicios caritativos, sujetas
a decisiones de otras personas, incapaces de tomar sus propias decisiones de
manera auténoma. También resalta la creencia de que las mujeres con disca-
pacidad no estdn en condiciones de presentar una denuncia, su aislamiento y
exclusion de la sociedad o la dependencia que tienen de otras personas.

Por ultimo, entre las recomendaciones que ofrece el documento, prima la
revision de la legislacion existente que regula esta materia, asi como el desa-
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rrollo de programas preventivos y combativos acerca de la violencia, progra-
mas de sensibilizacion destinados a modificar las percepciones sociales sobre
las personas con discapacidad, garantizar que los servicios y programas sean
accesibles y fortalecer el acceso a la justicia para las mujeres con discapacidad.
En este sentido, indica que la medida mds eficaz de prevencion de la violencia
de las mujeres con discapacidad es el sistema de justicia.

El informe concluye, ademads, que existe la necesidad de adoptar un enfo-
que holistico que permita eliminar la discriminacién contra las mujeres y nifias
con discapacidad, fomentar su autonomia y hacer frente a los factores de riesgo
especificos que las exponen a la violencia.

Por otra parte, Gabriela Guzman se refirid, también en materia de violencia
a las mujeres y nifias con discapacidad, al enfoque desarrollado por el mandato
de la Relatora Especial sobre la Violencia contra las Mujeres, que aborda el
problema reconociendo la subordinacién general de las mujeres dentro de un
sistema patriarcal. En este sentido, entiende la violencia contra las mujeres
como la violacién a los derechos humanos mas prevalente del mundo.

Pero el documento igualmente trata de la necesidad de eliminar las causas
subyacentes y estructurales de la violencia contra las mujeres, como es la dis-
criminacién por razén de sexo y aborda la necesidad de pasar de un enfoque
basado en la victimizacion a un enfoque de empoderamiento, asi como la obli-
gacion del Estado de proceder con la diligencia debida para prevenir la vio-
lencia contra la mujer.

Y en Espaiia, segtn el Ejecutivo, las cosas estdn asi: la delegada del Go-
bierno para la Violencia de Género, Blanca Herndndez Oliver, asegurd en la
Conferencia Internacional del CERMI celebrada en Madrid en junio de 2012
que en 2011, el 18,8% de las mujeres con algin tipo de discapacidad sufri6
violencia de género, un porcentaje casi 9 puntos superior al 10% que se produjo
entre mujeres sin discapacidad.

&9



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

2.5.3.1. Los menores con discapacidad

Y si hablamos de la situacién de los menores, la investigacién sobre “Mal-
trato Infantil en la familia en Espafia”™, elaborada en el marco del Plan Estra-
tégico Nacional de Infancia y Adolescencia, concluye que el hecho de presentar
una discapacidad es un factor que incrementa el riesgo de maltrato. Asi, la pre-
valencia de maltrato es mayor entre los menores que presentan alguna enfer-
medad fisica o trastorno mental (7,8%) que entre los que no la presentan
(3,57%), o que los menores que tienen alguna discapacidad sufren mayores
tasas de maltrato (23,08%) frente a los menores que no presentan ninguna
(3.87%).

Como ultimo dato, apuntamos que, segtin datos ofrecidos por la Organi-
zacién Mundial de la Salud (OMS) en agosto de 2012*, los nifios con disca-
pacidad sufren actos de violencia con una frecuencia casi cuatro veces mayor
que los nifios sin discapacidad.

Los resultados de la revision de la OMS indican que los nifios con disca-
pacidad son victimas de alguna forma de violencia con una frecuencia 3,7
veces mayor que los que no tienen discapacidad. En concreto, son victimas de
violencia fisica con una frecuencia 3,6 veces mayor; y victimas de violencia
sexual con una frecuencia 2,9 veces mayor.

Los nifios cuya discapacidad se acompaiia de enfermedad mental o me-
noscabo intelectual son los mas vulnerables, pues sufren violencia sexual con
una frecuencia 4,6 veces mayor que sus homoélogos sin discapacidad.

¥ Segiin el estudio “Maltrato infantil en la familia en Espafia” del Centro Reina Sofia, de-
pendiente del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, elaborado en 2011.

* Segtin la revisién de los datos de menores con discapacidad que son victima de violencia
encargada por la OMS y publicada en agosto de 2012.
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Los factores que determinan que los nifios con discapacidad tengan un ries-
go mayor de ser victimas de la violencia son el estigma social, la discrimina-
cién y la ignorancia con respecto a la discapacidad, asi como la falta de apoyo
para las personas que cuidan de ellos. La vulnerabilidad frente a la violencia
aumenta cuando los nifios con discapacidad son recluidos en un establecimien-
to sanitario. En estos y otros entornos, los nifios con dificultades para comu-
nicarse no pueden denunciar los malos tratos.

“Los resultados de esta revision demuestran que los nifios con discapacidad
son desproporcionadamente vulnerables a la violencia y que sus necesidades
se han desatendido por demasiado tiempo”, sefiala el doctor Etienne Krug, di-
rector del Departamento de Prevencién de la Violencia y los Traumatismos y
Discapacidad de la OMS. “Sabemos que existen estrategias particulares para
prevenir la violencia y mitigar sus consecuencias. Lo que tenemos que hacer
ahora es determinar si también dan resultado en los nifios con discapacidad.
Es imperativo elaborar un plan de accién al respecto”.

La revision publicada representa la prueba mds sélida obtenida hasta hoy
de la violencia contra los nifios con discapacidad. Los 17 estudios incluidos en
la revision aportaron en total datos de 18.374 nifios con discapacidad de paises
de ingresos altos —Espaiia, los Estados Unidos, Finlandia, Francia, Israel, el
Reino Unido y Suecia—, lo que pone de relieve la necesidad urgente de efectuar
investigaciones de gran calidad en los paises de ingresos bajos y medianos.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, pro-
mulgada por las Naciones Unidas, destaca la necesidad de proteger los dere-
chos de los nifios con discapacidad y velar por que logren una participacion
en la sociedad que sea plena y en pie de igualdad. Ello entrafia evitar las ex-
periencias negativas de la violencia contra los nifios, que acarrean una gran
variedad de consecuencias negativas para la salud y el bienestar en etapas pos-
teriores de la vida. Cuando la prevencion fracasa, la asistencia y el apoyo de
los nifios que han sido victimas de la violencia son vitales para su recuperacion.
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En el dltimo Informe Mundial sobre la Discapacidad, coeditado por la
OMS y el Banco Mundial, se describen las intervenciones eficaces para me-
jorar la salud y la participacion social de los nifios con discapacidad y se pro-
pugna que los que estdn recluidos en establecimientos sanitarios sean dados
de alta. Asi, la OMS considera que es imperativo fortalecer el cuidado y la
proteccién de los niflos con discapacidad que actualmente estdn alejados del
hogar actuando contra la cultura y las estructuras de los centros de interna-
miento que empeoran el riesgo de violencia.

“Los efectos de la discapacidad de un nifio en su calidad de vida dependen
en gran parte de la manera como son tratados por otras personas”, subraya el
doctor Mark Bellis, director del Centro de Salud Publica de la John Moores
University, en Liverpool™. “El gobierno y la sociedad civil tienen la obligacién
de velar por que esa victimizacion sea denunciada y evitada”.

Estos son los datos que, en general, podemos ofrecer, a falta de estadisticas
y estudios especificos en materia de violencia y discapacidad, algo que sucede
en muchas partes del mundo, donde la discapacidad no se ha ligado al concepto
de violencia en ningtin estudio significativo de dmbito estatal. Tanto es asi que
la ONU también se queja de la falta de datos especificos acerca de mujeres con
discapacidad de cada pais a la hora de elaborar estudios sobre este colectivo.

No obstante, los organismos internacionales ya estdn adoptando medidas
a favor de la no discriminacién de las menores, un aspecto que esperamos re-
dunde en el futuro en unas tasas menores de violencia ejercida sobre la in-
fancia y, como no, también sobre las nifias con discapacidad. Nos referimos
a actuaciones como la conmemoracion, por primera vez en 2012, del Dia In-
ternacional de la Nifia. El 19 de diciembre de 2011, la Asamblea General de
las Naciones Unidas aprob6 la Resolucién 66/170 en la que declaraba el 11
de octubre como el Dia Internacional de la Nifia, con el objetivo de reconocer

* Ibidem.
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los derechos de las nifias y los problemas excepcionales que confrontan en
todo el mundo.

Segin la ONU, todos los dias, las nifias hacen frente a la discriminacién
y la violencia en todo el mundo. El Dia Internacional de la Nifia centra la aten-
cion en la necesidad de abordar los desafios que enfrentan las nifias y promover
su empoderamiento y el cumplimiento de sus derechos humanos.

En palabras del secretario general de la ONU, Ban Ki-moon®, “la inversién
en las niflas es un imperativo moral: es una cuestion de justicia e igualdad ele-
mentales. Constituye una obligacién en virtud de la Convencién sobre los De-
rechos del Nifio y la Convencién sobre la eliminacion de todas las formas de
discriminacién contra la mujer. Es también fundamental para el logro de los
Objetivos de Desarrollo del Milenio y el fomento del crecimiento econémico,
y para crear sociedades pacificas y cohesionadas”.

En la primera celebracion de este dia, las Naciones Unidas se han centrado
en la cuestién del matrimonio en la nifiez. A nivel mundial, aproximadamente
una de cada tres mujeres entre los 20 y 24 afios, unas 70 millones de jovenes,
se han casado antes de cumplir los 18 afios. Si bien se ha reducido el porcentaje
total de nifias casadas, en los dltimos 30 afios el problema persiste, en particular
en las zonas rurales y entre los méds pobres. De continuar la tendencia actual,
el ndmero de niflas que contraerd matrimonio antes de cumplir los 18 afios se
aproximard a los 150 millones en el préximo decenio.

El matrimonio prematuro priva a las niflas de oportunidades. Pone en pe-
ligro su salud, aumenta su exposicién a la violencia y los abusos y tiene como
resultado embarazos precoces y no deseados, que a menudo ponen en peligro
sus vidas. Si la madre es menor de 18 afios, el riesgo de que el hijo muera du-

* Mensaje con motivo de la celebracién del I Dia Internacional de la Nifia, el 11 de octubre
de 2012.
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rante el primer afio de vida es 60 veces mayor que el riesgo de un nifio cuya
madre tiene mds de 19 anos.

Laeducacidn de las nifias es una de las mejores estrategias para protegerlas
contra el matrimonio en la nifiez, segin la ONU. Cuando se les permite seguir
en la escuela y no casarse prematuramente, las nifias pueden sentar las bases
de una vida mejor para si mismas y sus familias. Y si ya se han casado jovenes,
el acceso alaeducacidn, las oportunidades econdmicas y los servicios de salud,
incluidos los de prevencion del VIH y de salud sexual y reproductiva, contri-
buird a enriquecer sus vidas y mejorar su futuro.

Por estos motivos, en su mensaje para esta conmemoracion, el alto man-
datario de Naciones Unidas insta “a los Gobiernos, los dirigentes comunitarios
y religiosos, la sociedad civil, el sector privado, y las familias, especialmente
los hombres y los nifios, a que promuevan los derechos de las nifias, entre otras
cosas mediante las Convenciones pertinentes, la Declaracién y Plataforma de
Accién de Beijing y el Programa de Accién de la Conferencia Internacional
sobre la Poblacion y el Desarrollo”.

2.54. Causas de la violencia hacia las nifias y mujeres con discapacidad

El “Estudio temadtico sobre la cuestion de la violencia contra las mujeres
y nifias con discapacidad”*’ publicado en junio de 2012 por la Oficina del Alto
Comisionado de los Derechos Humanos de la ONU identifica las causas de la
violencia hacia nifias y mujeres con discapacidad y sus manifestaciones.

En concreto, el andlisis de la informacién recabada identifica como prin-
cipales factores que facilitan que se produzcan este tipo de agresiones “la po-

7 Estudio “La cuestién de la violencia contra las mujeres y nifias y la discapacidad* pu-
blicado por la Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos de Naciones Unidas
en marzo de 2012 y presentado en el Consejo de Derechos Humanos en junio de ese afio.
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breza y los menores salarios; las percepciones erréneas y negativas de las mu-
jeres y nifas con discapacidad como receptoras de servicios caritativos que
dependen de otros para tomas decisiones; el aislamiento y exclusion (sobre
todo de las que estdn institucionalizadas y en especial las que tienen discapa-
cidad intelectual); la falta de accesibilidad de los recursos para denunciar esas
situaciones o las legislaciones que impiden presentar denuncias sin el apoyo
de un representante o tutor”.

Parece que la vulnerabilidad de las mujeres y nifias con discapacidad en
relacién con la violencia estd ligada a dos factores clave: la percepcion social
de que los hombres y mujeres no son iguales (lo que supone una dominacién
social y fisica); y la percepcién social de la discapacidad, que hace que los
cuerpos de las personas con discapacidad sean vistos como diferentes al resto,
incapaces y enfermos, y por tanto “no normales”.

Segin el Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapaci-
dad, la interseccionalidad de estos factores es la principal causa y razén de
muchas violaciones, desigualdades y vulneraciones de los derechos fundamen-
tales de las nifias y mujeres con discapacidad en la sociedad.

Una de las consecuencias de estas interseccionalidades es la autopercep-
cion negativa de estas nifias y mujeres, que se ve agravada por la consabida
falta de formacion, ausencia de empleo, escasa capacidad econdmica...

Pero la mayor vulnerabilidad de las mujeres con discapacidad también esta
relacionada con su imagen social, con los mitos de los que hablaba la experta
San Segundo®®, con los tabties y las percepciones que histéricamente se han
construido en el imaginario colectivo acerca de las mujeres con discapacidad
como “invélidas”, no atractivas, seres dependientes o incluso procreadoras,
inevitablemente, de hijos con discapacidad.

* En la pdgina 69 de este texto hemos aludido a los mitos que pesan sobre la imagen de la
mujer con discapacidad, segtn la experta en género Teresa San Segundo.
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Otros factores asociados a una mayor vulnerabilidad son la mayor depen-
dencia en més cantidad de personas para la asistencia; la percepcion de impo-
tencia en la mujer con discapacidad; el menor riesgo de ser descubierto (en
caso de maltratar), o la dificultad de la victima para ser creida.

A esto se une la menor educacion acerca de la sexualidad, el hecho de estar
social o emocionalmente aislada, o el de estar fisicamente impedida. Podemos
sumar también la dificultad para informar del abuso debido a discapacidad en
la comunicacion y la falta de acceso a la informacién y al consejo.

A veces no nos paramos a pensar que las mujeres con discapacidad son
vulnerables debido al miedo de que informar sobre el abuso podria conducir
a la pérdida de asistencia personal, o que se debe a la incapacidad para escapar
a una situacién debido a la inaccesibilidad arquitectdnica, o a la falta de equi-
pamiento de adaptacion, a los estereotipos de vulnerabilidad, a la dependencia
en los perpetradores para actividades de supervivencia...; pero también estan
el miedo a la venganza del perpetrador o la precaria salud de la mujer con dis-
capacidad, o la falta de movilidad y transporte de la mujer.

Esta discriminacion de las nifias y mujeres con discapacidad se traduce,
en ocasiones, en una cultura de impunidad de la violencia. En este sentido,
muchas mujeres y nifias con discapacidad experimentan explotacion, violencia
y abuso en el hogar u otros lugares. Esta violencia incluye la violacién, la es-
terilizacidn forzosa y el aborto coercitivo (de los que trataremos mds adelante)
y otros tipos de maltrato o tratos degradantes. Pero es que las mujeres que
viven en instituciones son especialmente vulnerables a este tipo de violencia.
La exclusién y aislamiento de las mujeres con discapacidad de la sociedad en
escuelas separadas o instituciones residenciales aumenta su vulnerabilidad y
ayuda a la impunidad de los actos de violencia.

A esto se une la legislacion discriminatoria, que no reconoce la autonomia
ni la capacidad legal de las personas con discapacidad. Nos referimos a la le-
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gislacién que autoriza la tutela de adultos o el confinamiento en instituciones,
como si estas leyes formaran parte de una “violencia institucional” y sistema-
tica ejercida contra las nifias y mujeres con discapacidad.

2.5.5. Algunos testimonios al respecto”™

Hay muchos tipos de discapacidades y por tanto para cada caso se dardn
unas circunstancias especificas y unas dificultades afiadidas. Marfa Jesus San
Pio, de la organizacién Salud Mental Europa, destacé en la Conferencia Inter-
nacional “Los Desafios del Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad”
organizada por el CERMI en junio de 2012 en Madrid que, seguin los datos de
un estudio de su asociacién, el 95% de las mujeres que han intentado suicidarse
alguna vez habian sufrido malos tratos por parte de hombres y que entre el 50
y el 60% de los pacientes que buscan ayuda psicoldgica lo hacen tras haber
sido victimas de violencia de género. Ademds, en este contexto sefialé que las
mujeres con discapacidad tienen mds tendencia a sufrir violencia doméstica y
por periodos de tiempo mds largos que las que no lo la tienen. Y, en concreto,
las mujeres que viven con discapacidad intelectual son las que mds dificultades
encuentran para denunciar su situacion de violencia y abusos.

Por su parte, Mary Nettle, de la Red Europea de (Ex) Usuarios y Super-
vivientes de la Psiquiatria, se quejo en la conferencia internacional del trata-
miento que sufren en muchas partes del mundo los pacientes de enfermedades
psiquidtricas, ya que no siempre se respetan sus derechos y a veces ni las or-
ganizaciones de personas con discapacidad les entienden. En esta linea, indic6
que es necesario luchar contra el tratamiento de electrosock y la reclusion de
los enfermos, que destruye relaciones familiares.

* Testimonios y ponencias recogidas en la Conferencia Internacional “Los Desafios del
Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad” organizada por el CERMI en junio de 2012
en Madrid.
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Sobre discapacidad sensorial, Kizkitza Velasco, de la Confederacién Na-
cional de Personas Sordas (CNSE) destaco en este encuentro la invisibilidad
de las mujeres del colectivo que sufren violencia de género, a quienes les re-
sulta muy dificil poner una denuncia, ya que no hay intérpretes en las comi-
sarfas, en los centros de acogida ni en las campaias de sensibilizacion.
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3.1. Estado de la cuestion en el II Manifiesto de la Union Europea

Como hasta el momento hemos visto y como también reconoce la Con-
vencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en su articulo
6, las mujeres y niflas con discapacidad estan sujetas a multiples formas de
discriminacion y, a ese respecto, deben adoptarse medidas para asegurar que
puedan disfrutar plenamente y en igualdad de condiciones de todos los dere-
chos humanos y libertades fundamentales, garantizando su pleno desarrollo,
adelanto y potenciacion.

Por su parte, el Manifiesto Europeo, en su articulo 16.2 dice que “es ne-
cesario tener en cuenta y examinar cdmo la existencia de diferentes categorias
de discriminacién, construidas social y culturalmente (entre las que se encuen-
tran las derivadas de la situacion econdmica, la raza, el origen étnico, la clase
social, la edad, la orientacion sexual, la nacionalidad, la religién y la cultura),
interactdan en multiples y, con frecuencia, simultdneos niveles, contribuyendo
con ello a una sistematica desigualdad social”.

Mais adelante argumenta que “la confluencia de estos factores (que defi-
nen el concepto de “interseccionalidad”) en las mujeres y nifias con discapa-
cidad tiene un efecto multiplicador que potencia la discriminacién experimen-
tada. Dicha discriminacion procede de la forma en la que las personas
construyen sus identidades, que no reconoce la diversidad existente entre las
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distintas mujeres con discapacidad y tiende a homogeneizarlas en todos los
espacios de socializacion, entendiendo su realidad desde una perspectiva ex-
cluyente”.

Ademas, parece que, siempre segun el texto consensuado en la UE, “las
propias mujeres y nifias con discapacidad deben tomar conciencia de la dis-
criminacion mdltiple a la que se ven sometidas, y se les debe proporcionar
las herramientas y recursos necesarios, incluyendo la prestacion de servicios
de asistencia apropiados con arreglo a su discapacidad y edad, asi como a la
situacién que dio paso a la discriminacion, para poder ejercer sus derechos.
Esta toma de conciencia debe iniciarse desde nifias, a fin de prevenir la ocul-
tacién, el abandono, la negligencia y la segregacion y debe basarse en su de-
recho a expresar su opinidn libremente sobre todas las cuestiones que les afec-
ten, opinion que recibird la debida consideracion, teniendo en cuenta su edad
y madurez”.

Por eso, en el Manifiesto se considera “fundamental impulsar el uso de un
lenguaje comiin, claro y preciso que permita el reconocimiento de la intersec-
cionalidad en la discriminacién de las mujeres y nifias con discapacidad”.

Mais adelante, el articulo 16.8 del Manifiesto europeo sefala que:

“Se debe impulsar la realizacion de estudios sobre las mujeres y niflas con
discapacidad que se enfrentan a la discriminacién multiple. Tales estudios
deben tener en cuenta la situacién especifica de las mujeres con discapacidad
de distintas edades, distintas orientaciones sexuales, en zonas rurales, las mu-
jeres inmigrantes con discapacidad, las mujeres con discapacidad de minorias
étnicas, las mujeres con grandes necesidades de apoyo, las mujeres con dis-
capacidad victimas de violencia de género, y las mujeres con discapacidad en
riesgo de pobreza”.

Y el articulo 16.9 establece que:
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“Dado que es necesario analizar y definir la interseccionalidad en las mu-
jeres y nifias con discapacidad, asegurando la visibilidad de las discriminaciones
multiples, la desagregacion de los datos que conciernen a las mujeres y nifias
con discapacidad han de tomar en consideracion los principales indicadores de
discriminacién y su factor exponencial. Es necesaria una mayor teorizacion y
evidencia de las diferencias para lograr una mejor comprension de este feno-
meno por parte de los distintos actores en el marco de los Derechos Humanos”.

3.2. Un marco tedrico para la interseccionalidad

Segtin Maria Caterina La Barbera®, del Centro de Ciencias Humanas y
Sociales del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC), el con-
cepto “género interseccional” es una categoria analitica para el examen de las
diferencias entre mujeres. El enfoque de la interseccionalidad es utilizado para
examinar como el género interactiia con la raza/etnia, cultura/religion y el nivel
educativo/ocupacional. En esta perspectiva, el género es entendido como in-
trinseca y simultdneamente constituido por todas las categorias de identifica-
cién/discriminacion social.

Esto implica que toda forma de discriminacion de género estd originada e
interconectada con estas condiciones de manera inextricable y que la nocién
de género cambia al interactuar con las otras condiciones sociales. El género
interseccional es, segun la investigadora, una categoria de andlisis fructifera
para indagar sobre la formacion y transformacion de la identidad de género
de las mujeres.

Una de las reivindicaciones fundamentales del feminismo ha sido desde
siempre el abandono de las categorias de universalidad, generalidad y abstrac-

“ LABARBERA, Marfa Caterina. “Género y Diversidad entre Mujeres” . [En linea]. “Cua-
dernos Kére. Revista de historia y pensamiento de género”, vol. 1, n. 2. [Primavera de 2010]
Disponible en web: http://kusan.uc3m.es/CIAN/index.php/CK/article/viewFile/1035/517
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cion basadas en la concepcidn del individuo como ser libre, autonomo y duefio
de si mismo. En lugar de eso, se aboga por que los derechos se consideren mds
bien como revelacién de la vulnerabilidad, interdependencia y necesidad de
proteccién del individuo.

En este punto, es fundamental sefialar el desacuerdo entre las feministas
sobre la misma esencia del género. Como afirma Judith Butler, las desavenencias
entre las mujeres sobre el contenido del término género deben ser protegidas y
apreciadas, ya que esta discusion constante puede ser definida como el terreno
fundacional de la teoria feminista. Especialmente las feministas lesbianas afro-
americanas han alertado que, al asumir como norma la experiencia de las mujeres
blancas, de clase media, heterosexuales, de formacidn cristiana y sin discapaci-
dad, el género es definido en realidad desde una posicién privilegiada.

La idea de “mujer” no es una categoria universal; las mujeres representan
un mapa de similitudes y diferencias que se interseccionan. En este mapa, el
cuerpo no desaparece, sino que adquiere una importancia histérica y social,
que sin embargo cambia en los distintos contextos. Para ello, es fundamental
prestar atencién a las multiples voces dentro del feminismo, a las que Maria
Caterina La Barbera se refiere con la expresién “feminismo multicéntrico™'.

Este crea formas alternativas de entender las experiencias de las mujeres
dentro de distintas estructuras sociales y aspira a incluir las perspectivas y ex-
periencias de las feministas que provienen de distintos grupos nacionales, cul-
turales, econémicos y étnicos, cuya localizacion marginalizada les proporciona
una perspectiva critica sobre si mismas y la sociedad.

El feminismo multicéntrico incorpora una nocién “des-esencializada” del
género, incluyendo el punto de vista de las feministas afroamericanas que
desde los afios 80 han alertado sobre el peligro de “esencializar” el género. El

4 Ibidem.
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esencialismo es una forma de reduccionismo que concibe el género como la
unica forma de subordinacién, minimizando todos los demas factores de iden-
tificacion y discriminacién social.

En este sentido, las feministas afroamericanas afirman que las mujeres
nunca son solo mujeres. El intento de definir una personalidad femenina “esen-
cial” ignora las experiencias de las mujeres de color, o las trata como si fueran
una variacion de la norma blanca.

A nuestro juicio, sucede lo mismo con las mujeres con discapacidad, que
ni son solo mujeres ni son solo personas con discapacidad, pero tampoco son
la suma resultante de ambos tipos de discriminacién. Tampoco es igual la si-
tuacién de una mujer con discapacidad fisica que intelectual; ni da lo mismo
que viva en Espafia que en Australia o en Africa.

El esencialismo reduce los multiples tipos de discriminacion a un problema
de aritmética, como si fuera suficiente sumar el racismo y el machismo para
explicar la experiencia de las mujeres negras, o sumar el racismo, el machismo
y la homofobia para obtener como resultado la condicién de las mujeres negras
lesbianas.

Adoptando la nocién de “conciencia miultiple”, las feministas afroameri-
canas quieren describir las causas de la discriminaciéon como vinculadas a una
intrincada red formada no solo por el género, sino también por todos los otros
elementos que definen su identidad, como la raza y la etnia, la cultura y la re-
ligién, el nivel educativo y ocupacional.

Laestrategia de complejizar y multiplicar el epicentro del feminismo permite
construirlo, para decirlo como Audre Lorde*, como “la casa de la diferencia por

42 Audre Geraldine Lorde (18 de febrero de 1934 en Harlem, Nueva York - 17 de noviembre
de 1992 en Saint Croix) fue una escritora y activista multifacética. Autoidentificada como una
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definicién”, donde todas las diferencias entre las mujeres pueden encontrar su
lugar. Parece por tanto que mover el nucleo de la teorfa feminista hacia las pe-
riferias y los suburbios, entendidos como sitios fisicos, emocionales y tedricos,
puede ofrecer perspectivas que son cruciales para re-concebir el género.

En particular, permite entender que el género se construye como inheren-
temente interseccional por la concurrencia de condiciones interconectadas de
subordinacion, que son experimentadas de manera diferente dependiendo de
larazay etnia, cultura y religion, nivel educativo y ocupacional de las mujeres.
Y también de si tienen o no discapacidad y de como sea ésta.

La nocién de “interseccionalidad” se refiere a los procesos complejos, irre-
ducibles, variados y variables que en cada contexto derivan de la interaccion de
factores sociales, econdmicos, politicos, culturales y simbdlicos. En 1989, Kim-
berle Crenshaw introdujo este nuevo término para explicar como las mujeres
afroamericanas han sido excluidas de las politicas feministas y antirracistas, ya
que ni unas ni otras han tenido en cuenta la interseccion entre raza y género.

Y lo mismo sucede, a juicio de muchas mujeres con discapacidad de nu-
merosos paises: que ni las politicas feministas ni las acciones a favor de la in-
sercidn social de las personas con discapacidad se han parado a pensar en ac-
ciones especificas cuando convergen los dos factores.

La interseccionalidad se enfoca en la indivisibilidad y multiplicidad de
cada lugar. Laraza y la etnia, la cultura y la religion, el nivel educativo y ocu-
pacional estan siempre interrelacionados con el género de una manera que es
absurdo y contraproducente desconectar para obtener las distintas formas de

guerrera poeta feminista negra y lesbiana, Lorde escribié para empoderar a sus lectoras y lectores
pertenecientes a categorias marginalizadas por el capitalismo, el racismo y el heterosexismo.
Enciclopedia Britdnica [en linea].

Disponible en web:

http://www britannica.com/EBchecked/topic/348057/Audre-Lorde [septiembre 2012].
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discriminacion. De hecho, las luchas contra las discriminaciones basadas en
la raza, el género y la clase por separado han llevado al paraddjico y perverso
efecto de crear nuevas discriminaciones.

Si bien es cierto que todas las mujeres estdn, en cierto modo, sujetas a las
cargas de la discriminacion de género, también es cierto que otros factores re-
lacionados con las identidades sociales de las mujeres, como la clase, casta,
raza, color, etnia, religién, origen nacional y orientacién sexual son “diferen-
cias que marcan la diferencia” en la manera en que los diversos grupos de mu-
jeres experimentan la discriminacién. Estos elementos diferenciales pueden
crear problemas y vulnerabilidades tnicos para determinados grupos de mu-
jeres, o que afectan desproporcionadamente a algunas, como podria ser el caso
de las mujeres con discapacidad.

El feminismo multicéntrico, re-concibiendo el género como interseccional,
permite tomar conciencia de que es necesario un enfoque integrado para ana-
lizar los factores entrelazados de discriminacién que oprimen, discriminan y
silencian a las mujeres.

Pero yendo mas alld, debemos reconocer que las mujeres son al mismo
tiempo, tanto oprimidas como, a su vez, opresoras de otras mujeres y hombres.
Por esta razon, también es fundamental examinar las estructuras de subordi-
nacién dentro de los grupos subordinados y, al mismo tiempo, analizar las des-
igualdades de poder entre mujeres segiin la etnia, la cultura, y el nivel educativo
y ocupacional.

De esta manera se puede alcanzar un objetivo fundamental para el femi-
nismo en la sociedad plural, es decir, abandonar la perspectiva occidental, blan-
ca, heterosexual y de la clase media como norma tinica, para articular, negociar
y reconocer las identidades negadas de las mujeres que no se ajustan a ese en-
foque por ser de otra raza, etnia, clase u opcioén sexual o, como en el caso que
nos ocupa, por convivir con una o varias discapacidades.
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4.1. El concepto de derechos sexuales

Los derechos sexuales y reproductivos son los derechos que garantizan la
libre decision sobre la manera de vivir el propio cuerpo en las esferas sexual
y reproductiva; lo que implica el derecho de toda persona a decidir con quién,
cuando y cdmo tiene o no relaciones sexuales o descendencia.

Tal y como se acordé en la IV Conferencia Mundial sobre las Mujeres*®,
los derechos sexuales incluyen el derecho humano de la mujer a tener control
respecto de su sexualidad, incluida su salud sexual y reproductiva y a decidir
libre y responsablemente, sin verse sometida a coercion, discriminacién o vio-
lencia. Tales derechos suponen unas relaciones sexuales igualitarias entre mu-
jeres y hombres, que garanticen el pleno respeto a la integridad de la persona
y el consentimiento mutuo, asumiendo de forma compartida las responsabili-
dades y consecuencias de su comportamiento sexual.

Por otra parte, los derechos reproductivos incluyen el derecho basico de
todas las parejas e individuos a decidir libre y responsablemente el niimero y
el espaciamiento de los nacimientos entre hijos, asi como a disponer de la in-
formacidn, la educacién y los medios para ello; el derecho a alcanzar el nivel

“ NACIONES UNIDAS. Informe de la IV Conferencia Mundial Sobre la Mujer. Pekin del
4 al 15 de septiembre de 1995. Nueva York: Naciones Unidas, 1996. 238 p.
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mas elevado de salud sexual y reproductiva, y el derecho a adoptar decisiones
sobre la reproduccion sin sufrir discriminacion, coercién y violencia.

Todos estos derechos sexuales y reproductivos suponen otros basicos,
como el derecho a la salud sexual y a la salud reproductiva. En relacion con
la salud sexual, el marco conceptual se sitia en la mejora de la vida y de las
relaciones personales, por lo que los servicios de salud sexual no deberian estar
meramente orientados al asesoramiento y la atencién en materia de reproduc-
cién y enfermedades de transmision sexual. Por su parte, la salud reproductiva
se deberia entender como un estado de bienestar general fisico, mental y social,
que implica la capacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria y sin
riesgos, la capacidad de reproducirse y la libertad para decidir hacerlo o no
hacerlo, cudndo y con qué frecuencia.

Esta ultima condicion lleva implicito el derecho de mujeres y hombres a
obtener informacidn y a tener acceso a unos métodos de planificacion familiar
de su eleccién que sean seguros, eficaces, asequibles y aceptables, asi como
a otros métodos que consideren para la regulacion de la fecundidad que no
estén legalmente prohibidos. Ademds, también supone el derecho a recibir
servicios adecuados de atencidn a la salud que faciliten a las mujeres emba-
razos y partos sin riesgos y den a las parejas las maximas posibilidades de
tener descendencia.

Si bien los derechos sexuales y reproductivos no estdn explicitados como
tales en ningun instrumento legal internacional de derechos humanos, muchos
de ellos estdn dispersos en todos, por lo que se puede afirmar que la mayoria
de los derechos reproductivos si estdn reconocidos internacionalmente y son
juridicamente vinculantes.

Podemos entonces afirmar que los derechos sexuales y reproductivos de
las mujeres en el Derecho Internacional son el resultado de una serie de dere-
chos civiles, politicos, sociales, culturales y econdémicos: el derecho a la salud,
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a la salud sexual y la salud reproductiva, el derecho a la planificacién familiar,
el derecho a decidir el nimero de hijos y el espaciamiento de los nacimientos
entre ellos; el derecho a casarse y a construir una familia; el derecho a la vida,
a la libertad, a la integridad y a la seguridad; el derecho a no ser discriminada
por cuestiones de género; el derecho a no ser agredida ni explotada sexual-
mente; el derecho a no ser sometida a tortura ni a otro tipo de castigos o de
tratamientos crueles, inhumanos, degradantes; el derecho a modificar las cos-
tumbres discriminatorias contra la mujer; el derecho a la privacidad; el derecho
a la intimidad; el derecho a disfrutar del progreso cientifico y a dar el consen-
timiento para ser objeto de experimentacion.

La Declaracién Universal de Derechos Humanos*; el Pacto Internacional
de Derechos Civiles y Politicos®; el Pacto Internacional de Derechos Econé-
micos, Sociales y Culturales*’; la Convencién sobre los Derechos del Nifio";
la Convencién sobre la Eliminacion de todas las formas de Discriminacién
contra la Mujer*®, o, recientemente, la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad*’ recogen en su articulado menciones expresas a

* Documento declarativo adoptado por la Asamblea General de las Naciones Unidas en su
Resolucién 217 A (IIT), de 10 de diciembre de 1948 en Paris, que recoge en sus 30 articulos los
Derechos Humanos considerados bésicos.

* Tratado multilateral general que reconoce Derechos civiles y politicos y establece meca-
nismos para su proteccidn y garantia. Fue adoptado por la Asamblea General de las Naciones
Unidas mediante la Resolucién 2200A (XXI), de 16 de diciembre de 1966. En vigor desde el
23 de marzo de 1976.

“ Tratado multilateral general que reconoce Derechos econémicos, sociales y culturales y
establece mecanismos para su proteccion y garantia. Fue adoptado por la Asamblea General de
las Naciones Unidas mediante la Resolucion 2200A (XXI), de 16 de diciembre de 1966 y entr6
en vigor el 3 de enero de 1976.

47 Convencién adoptada y abierta a la firma y ratificacién por la Asamblea General en su
resolucion 44/25, de 20 de noviembre de 1989, que entra en vigor el 2 de septiembre de 1990.

* Aprobada el 18 de diciembre de 1979 por la Asamblea General de las Naciones Unidas
¥ que entrd en vigor como tratado internacional el 3 de septiembre de 1981 tras su ratificacién
por 20 paises.

* Aprobada el 13 de diciembre de 2006 por Naciones Unidas.

109



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

los derechos sexuales y reproductivos, por lo que son parte esencial del orde-
namiento juridico en aquellos paises que los hayan ratificado.

La Convencidn sobre la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion
contra la Mujer se concentra en tres aspectos de la situacién de la mujer. Por
una parte, el aspecto de los derechos civiles y la condicién juridica y social de
la mujer, que se abordan pormenorizadamente. Pero ademds, y a diferencia de
otros tratados de derechos humanos, la Convencidn se ocupa de los que tienen
que ver con la reproduccion humana y con las consecuencias de los factores
culturales en las relaciones entre los sexos.

Ademas de las cuestiones de derechos civiles, la Convencidn también hace
hincapié en una preocupacién de importancia vital para la mujer, a saber, el
derecho de procreacion. En el predimbulo se dicta la pauta al afirmarse que “el
papel de la mujer en la procreacion no debe ser causa de discriminacion”. De
hecho, el vinculo entre la discriminacién y la funcién procreadora de la mujer
es una cuestion que se refleja constantemente en la Convencién. Por ejemplo,
el articulo 5 aboga por “una comprensién adecuada de la maternidad como
funcién social”, lo que requiere que ambos sexos compartan plenamente la
responsabilidad de criar los hijos.

En consecuencia, las disposiciones relativas a la proteccién de la materni-
dad y el cuidado de los hijos se proclaman como derechos esenciales y se in-
corporan en todas las esferas que abarca la Convencidn, ya traten del empleo,
del derecho familiar, de la atencion de la salud o de la educacion.

Es importante sefialar que la Convencidn, que también establece el derecho
de la mujer a decidir en cuanto a la reproduccién, es el tinico tratado de dere-
chos humanos que menciona la planificacién familiar. Para ello, los Estados
Partes tienen la obligacion de incluir en el proceso educativo asesoramiento
sobre planificacién de la familia y de crear cédigos sobre la familia que ga-
ranticen el derecho de las mujeres “a decidir libre y responsablemente el nu-
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mero de sus hijos y el intervalo entre los nacimientos y a tener acceso a la in-
formacidn, la educacion y los medios que les permitan ejercer estos derechos”.

En consecuencia, los Estados que ratificaron esta Convencion tienen tam-
bién la obligacidn de “prevenir la discriminacidn contra la mujer sobre la base
del matrimonio o de la maternidad, garantizando su derecho efectivo al traba-
jo”’; deben prohibir los despidos por causa de embarazo o de permiso de ma-
ternidad, que la licencia por maternidad sea pagada y fomentar el suministro
de servicios sociales de apoyo en estas areas para permitir que los padres y
madres combinen las obligaciones familiares con las responsabilidades de tra-
bajo y con la participacion en la vida publica.

Esta claro que la aprobacién y entrada en vigor de la Convencion ha sido
una conquista importante para las mujeres, quienes también han sido una pieza
fundamental para sacar adelante la aprobacion del Protocolo Facultativo, ins-
trumento que ha dado fuerza y efectividad a este tratado, dado que establece
procedimientos de denuncia e investigacidn sobre eventuales incumplimientos
por parte de los Estados.

Pero existen también otros documentos internacionales aprobados por con-
senso en el sistema de Naciones Unidas que se refieren a estos derechos. Ese
fue el caso de la Conferencia Mundial de Derechos Humanos™, celebrada en
Viena en 1993, en la que se sostuvo por primera vez que los derechos sexuales
de la mujer son derechos humanos.

Apenas un afio més tarde, la Conferencia Mundial sobre Poblacion y De-
sarrollo’’, celebrada en El Cairo en 1994, se convertiaen la primera conferencia

0Bl 25 de junio de 1993, los representantes de 171 Estados adoptaron por consenso la De-
claracién y Programa de Accién de Viena de la Conferencia Mundial de Derechos Humanos.

3! Informe de la Conferencia Internacional sobre la Poblacién y el Desarrollo de Naciones
Unidas celebrada en El Cairo, del 5 al 13 de septiembre de 1994.
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internacional que definié el término “derechos reproductivos”, ademas de de-
finir la “salud reproductiva”, enumerando los componentes en los que se basan
tales derechos; a saber: “decision libre y responsable sobre cudndo y cuantos
hijos tener, disponiendo de la informacidn necesaria sin sufrir discriminacion,
coaccién o violencia”.

En la Plataforma para la Accién de la IV Conferencia Mundial sobre las
Mujeres (Beijing, 1995) se recoge ya el concepto de “salud reproductiva”, tal
y como se habfia expresado el afio anterior en el Programa de Accién de El
Cairo, y da un paso mds, definiendo los derechos sexuales, una definicién que
ya hemos empleado al inicio de este epigrafe.

Ademas, se mencionan explicitamente los embarazos indeseados y se re-
comienda el establecimiento de servicios seguros en los casos permitidos: “Las
mujeres que sufren embarazos no deseados deberan tener facil acceso a una
informacién veraz y a un asesoramiento comprensivo. En aquellos casos en
los que el aborto no sea contrario a la ley, los abortos deberdn realizarse en
condiciones de seguridad”.

En esta linea, se refiere a los embarazos no deseados como efecto de la
violencia sexual y sexista y reafirma el texto de Viena, de la gravidez indeseada
como efecto de la violencia sexual y sexista, enumerando el embarazo forzado
como violacién de los derechos humanos fundamentales y del derecho huma-
nitario internacional.

Por tdltimo, es importante mencionar el Estatuto de la Corte Penal Inter-
nacional® (Roma, 1998), en el que se define y codifica por primera vez en el
derecho internacional penal la violacidn, la esclavitud sexual, la prostitucion

%2 Instrumento constitutivo de la Corte Penal Internacional adoptado en la ciudad de Roma,
el 17 de julio de 1998, durante la “Conferencia Diplomadtica de plenipotenciarios de las Naciones
Unidas sobre el establecimiento de una Corte Penal Internacional”.
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forzada, el embarazo forzado, la esterilizacion forzada y otras formas de vio-
lencia sexual como crimenes contra la humanidad y como crimenes de guerra.

El Estatuto de Roma determina que la violacion y otros delitos reproduc-
tivos y sexuales estdn al mismo nivel de los crimenes internacionales mads atro-
ces, constitutivos en muchos casos de tortura y genocidio. Ademds reconoce
por primera vez que las violaciones a la autodeterminacién reproductiva de
las mujeres, tanto el embarazo forzado como la esterilizacion forzada, consti-
tuyen crimenes muy graves de acuerdo al derecho internacional humanitario.

4.2. Los derechos sexuales y reproductivos en la Conferencia de los
Derechos de las Personas con Discapacidad

Tras un convulso proceso de negociaciones previas, la Conferencia de los
Derechos de las Personas con Discapacidad incluye en su articulo 23 la pro-
teccion de los derechos de las personas con discapacidad a casarse y a formar
una familia, a decidir libremente el nimero de hijos que quieren tener y el
tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, a acceder a la infor-
macién sobre la planificacién familiar y a mantener su fertilidad, en igualdad
de condiciones con las demds personas™.

Por su parte, el articulo 25 de la Convencidn contiene una referencia es-
pecifica a la necesidad de contar con servicios de salud que tengan en cuenta
las cuestiones de género, incluida la salud sexual y reproductiva.

Ademds, pese a que no se pudo sacar adelante el deseo de muchos estados
y organizaciones de obligar de forma explicita a los Estados Partes a proteger
a las personas con discapacidad de la esterilizacion forzada y del aborto coer-

3 CERML. “Capitulo VII. Derechos sexuales y reproductivos”. En: CERMI. La transversa-
lidad de género en las politicas publicas de discapacidad. Madrid: Ediciones Cinca, 2012. 428 p.
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citivo, en virtud del parrafo “d” del mencionado articulo, se consigui6 que los
Estados Partes deban obligar a los profesionales del sector sanitario a propor-
cionar atencion a las personas con discapacidad tinicamente con su consenti-
miento informado.

En materia de temas relativos a la explotacion, la violencia y el abuso, en
lineas generales se podria decir que los asuntos de violencia fueron conside-
rados en la agenda de trabajo desde el inicio de las negociaciones del comité
creado “ad hoc” para los temas de la Convencién. Tal y como relata Ana Pe-
ldez™, ya en la tercera reunién previa, la Unién Europea propuso la incorpo-
racién de un considerando en el predmbulo de la Convencién para enfatizar
que las mujeres con discapacidad estaban expuestas al riesgo de sufrir violen-
cia y abusos, que pudo salir adelante, pese a las reticencias de algunas dele-
gaciones a la incorporacién de menciones a las cuestiones de género.

Mis tarde, en enero de 2004, cuando llegd el momento de abordar el en-
tonces articulo 13, dedicado a la proteccidn contra la tortura y otros tratos o
penas crueles, inhumanos o degradantes, en el texto ofrecido por el grupo de
trabajo ya aparecia un parrafo especifico sobre la violencia y el abuso se so-
licitaba prestar mayor atencién a las mujeres y a los nifios:

“Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo, ad-
ministrativo, social o educativo que sean efectivas para proteger a las personas
con discapacidad, en particular a las mujeres y nifios con discapacidad, de toda
forma de violencia fisica o mental, lesiones o abuso, abandono o trato negli-
gente, malos tratos o explotacién, incluyendo el abuso sexual”.

Pese a que las cuestiones de explotacion, violencia y abuso fueran consi-
deradas mads tarde en un articulo especifico, este parrafo serviria después de
base para la redaccion actual del articulo 16, tomando como referencia el ar-

* Ibidem.

114



DERECHOS SEXUALESY REPRODUCTIVOS DE LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD @

ticulo 19 de la Convencion sobre la Eliminacién de todas las formas de Dis-
criminacién contra la Mujer.

De este modo, podemos decir que el articulo 16 de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad se centra en la proteccién con-
tra estas conductas, estableciendo que:

“Los Estados Partes adoptardn todas las medidas de cardcter legislativo,
administrativo, social, educativo y de otra indole que sean pertinentes para
proteger a las personas con discapacidad, tanto en el seno del hogar como fuera
del mismo. Ademads, los Estados Partes tienen la obligacién de adoptar todas
las medidas de asistencia y apoyo pertinentes para las mujeres con discapaci-
dad, sus familias y sus cuidadores, y desarrollar legislacién y politicas para
identificar, investigar y juzgar cualquier tipo de violencia o abuso contra ellas”.

El abuso sexual, sin embargo, qued6 fuera de mencion explicita.
Y para finalizar, afiade...

“Cémo consecuencia de la errénea imagen social que de las mujeres con
discapacidad tiene la sociedad en general, y del escaso valor que le concede
la propia familia en particular, -considerandolas asexuadas, no aptas para vivir
en pareja ni ser madres, al tiempo que sometiéndolas a un control férreo re-
presivo de sus necesidades sexuales-, los derechos sexuales y reproductivos
estdn todavia lejos de ser disfrutados por muchas de ellas”.

4.3. La realidad en la practica de estos derechos

Pese a que las mujeres con discapacidad en edad de contraer matrimonio
tienen derecho a casarse y fundar una familia sobre la base de su consenti-
miento libre e informado, asi como a otras formas de uniones afectivas que
constituyen vida en pareja estable, digna de proteccién por los poderes publi-

115



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

cos, como las parejas o uniones de hecho, entre otras, siguen existiendo prac-
ticas y legislaciones en numerosos paises del mundo que impiden el disfrute
de este derecho por muchas de estas mujeres, incluida la Unién Europea.

En Rumania, por ejemplo, pese a que el derecho a casarse y a formar una
familia se reconoce en el Cédigo Familiar, el mismo documento prohibe que
se casen y que formen familia las personas con discapacidad intelectual y las

personas que no tengan las “facultades mentales intactas™.

Otro tipo de uniones son, todavia, casos excepcionales, que suelen salir ade-
lante sin no pocas trabas de la familia y del entorno comunitario. La situacién,
sin embargo, se recrudece todavia més cuando hablamos del derecho de las mu-
jeres con discapacidad a ser madres y decidir, por consiguiente, el niimero de
hijos que quieren tener y cdmo y cudndo hacerlo. Hablamos de un asunto que
la sociedad, la clase politica y los legisladores cuestionan abiertamente, hacien-
do uso de argumentos como la preservacion del “interés superior del menor”.

En este punto, es importante sefialar que el acceso a los servicios de re-
produccién y de planificacion familiar por las mujeres con discapacidad no
estd, hasta el momento, especialmente considerado en las politicas publicas y
que todavia se encuentren razones para justificar practicas como la esteriliza-
cion forzosa y el aborto coercitivo.

Debemos ser conscientes de que muchas mujeres con discapacidad no pue-
den acceder a programas de reproduccion asistida porque los médicos o el per-
sonal sanitario no las creen aptas, porque quiza puedan transmitir su discapa-
cidad, como si ésta fuese hereditaria en todos los casos.

El miedo al embarazo y sus consecuencias (como estimar que no tienen
habilidades y/o medios suficientes para cuidar de una criatura, las repercusio-

55 Ibidem.
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nes fisicas para la madre, el miedo a que pueda heredar la discapacidad, entre
otras) han sido durante afios de historia la gran preocupacién de las familias
de las mujeres con discapacidad, compartida en muchas ocasiones por los pro-
fesionales de los servicios que las atendian. Este miedo ha condicionado sus
propias vidas, llevandolas a tener menor autonomia y privacidad, supervisan-
dolas y controldndolas sin motivos justificados.

Pero es que debemos tener en cuenta que los derechos sexuales y repro-
ductivos de las mujeres y nifias con discapacidad no se garantizan solo con la
erradicacién de estas practicas, dado que se siguen cometiendo otras vulnera-
ciones graves en la esfera de estos derechos que, en el mejor de los casos,
pasan desapercibidas. Nos referimos a cuestiones como abusos sexuales de
caracter incestuoso que, puesto que la mujer con discapacidad estd esterilizada,
tal vez nunca dejen de ser secretos que se escondan tras los muros del hogar
familiar.

Los abusos sexuales, la explotacion sexual, la denegacion de una orienta-
cién sexual no consentida, o la separacion de madres con discapacidad de sus
hijos son solo otros ejemplos. De ahi que resulte igualmente necesario que la
sociedad civil avance en la defensa activa de otros asuntos igualmente impor-
tantes para todas estas mujeres.

Los derechos sexuales, entendidos como la libertad para decidir libre y
responsablemente sobre todos los aspectos relacionados con la sexualidad im-
plican, a su vez, el derecho a ejercer la sexualidad sin riesgos, libre de discri-
minacion, coercidn o violencia; el derecho al placer fisico y emocional; el de-
recho a la libre orientacion sexual; el derecho a la informacidon sobre la
sexualidad, y el derecho a acceder a servicios sanitarios en materia de salud
sexual.

Por su parte, los derechos reproductivos, entendidos como la libertad y au-
tonomia de todas las personas para decidir con responsabilidad si tener hijos

117



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

0 no, cuantos, en qué momento y con quién, engloban también el derecho a
contar con informacién, educacién y medios para ello; el derecho para tomar
decisiones sobre la reproduccion, libre de discriminacidn, coercién y violencia;
el derecho al acceso a servicios de atencidn primaria de calidad, y el derecho
a contar con medidas de proteccion a la maternidad. Pues bien, todos ellos se
tienen que garantizar plenamente para las adolescentes y mujeres con disca-
pacidad en condiciones de igualdad, pleno consentimiento y respeto mutuo.

Puede que una de las causas que ocasionen la discriminacion de las mujeres
y nifias con discapacidad en el goce de estos derechos sea la falta de formacién
adecuada al respecto; una formacion que se tendria que ofrecer de acuerdo a
su discapacidad y edad, haciéndola extensiva también a sus familiares y a los
profesionales involucrados. Pero el acceso limitado y el escaso control que las
adolescentes y mujeres con discapacidad tienen sobre su propia sexualidad las
convierten en seres vulnerables a la explotacién sexual, a la violencia, a los
embarazos no deseados y a las enfermedades de transmisién sexual.

Por consiguiente, las nifias, las adolescentes y las mujeres con discapacidad
necesitan tener acceso a la educacién afectivo-sexual para poder vivirla salu-
dablemente. Para ello, deben alcanzar un adecuado conocimiento sobre el fun-
cionamiento del cuerpo (cémo se produce un embarazo y cémo se puede evitar;
cOmo hacer que la relacion sexual sea mds comunicativa y placentera; como
oponerse a practicas que no se desean; como evitar enfermedades de transmi-
sion sexual...) impartida por profesionales expertos en la materia.

Por otra parte, la explotacion sexual, entendida como una actividad ilicita
mediante la cual una persona (mayoritariamente mujer o menor de edad) es
sometida de forma violenta o intimidatoria a realizar actos o practicas sexuales
sin su consentimiento, en cuya virtud un tercero recibe un beneficio econémi-
co, es un delito ante el que las mujeres y nifias con discapacidad presentan un
riesgo mayor sobre el que apenas se repara; ni siquiera, ante el uso de mujeres
con discapacidad como reclamo en la publicidad de contenido sexual.
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Al hilo de esta cuestién, Ana Peldez asegura™ que hay pdginas web que
utilizan como reclamo a mujeres con discapacidad a las que les falta un brazo,
0 se encuentran en cualquier otra situacién que provoca cierto morbo, ofer-
tando sus servicios sexuales.

Sin salir del asombro, Peldez nos habla de un par de articulos publicados
recientemente por el periddico inglés “The Guardian” que exponen que en
casos con discapacidad intelectual severa que necesitan apoyos intensivos dia-
rios durante toda su vida, se ha determinado que es mucho mds féacil manejar
a una nifia que a una mujer’’.

Por eso, cuando las nifias son pequefias (a los 10-11 afios) se les somete a
una intervencion de ligadura de trompas, se les da un tratamiento hormonal
para evitar su desarrollo sexual y se les hace una intervencién adicional en el
pecho para eliminar las glandulas mamarias. Con estas tres medidas, (trata-
miento hormonal, extraccién de gldndulas mamarias y la esterilizacion por li-
gadura de trompas), las nifias permanecen en el mismo estado durante 20 o 30
afios.

Algo semejante sucede ante el abuso sexual al que se ven expuestas muchas
niflas y mujeres con discapacidad, perpetrado en buena parte de los casos por
sus familiares o personas responsables de su cuidado, sobre lo que apenas se
informa.

Pero la vulneracion de derechos sexuales no se queda solo aqui, sino que se
extiende también a otros colectivos que, por ser minoritarios, permanecen ocul-
tos e invisibles ante la denuncia y reparacion de las victimas. Nos estamos refi-
riendo a las discriminaciones manifiestas hacia lesbianas, mujeres bisexuales y

%% Declaraciones de Ana Peldez durante la comparecencia ante la Comisién de Igualdad del
Congreso de los Diputados el 19 de junio de 2012.
37 Ibidem.
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transexuales con discapacidad, en muchos casos receptoras de prejuicios acre-
centados contra la homosexualidad por razén de su discapacidad. De poco sirven
en estos casos los estudios sobre las causas de la discriminacion por motivo de
religién o creencia,edad, discapacidad y orientacion sexual, porque tales factores
no son casi nunca interrelacionados en los informes globales de poblacion.

Como se recoge en el “Segundo Manifiesto de los Derechos de las Mujeres
y Nifias con Discapacidad de la Unién Europea: una herramienta para activistas
y responsables politicos”, es necesario garantizar su no discriminacién en la con-
secucion de apoyo financiero, ayuda técnica, independencia econdémica o de una
vida independiente como lesbiana, mujer bisexual o transexual, ya sea en un en-
torno de vida independiente, ya sea cuando vivan en el seno de una institucion.

4.4. El derecho a la maternidad

Existen datos que prueban que las mujeres con discapacidad no disfrutan
atin del derecho a la maternidad en los términos declarados en el articulo 23
de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad™:

“Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y pertinentes para poner
fin a la discriminacion contra las personas con discapacidad en todas las cues-
tiones 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:

Se reconozca el derecho de todas las personas con discapacidad en edad
de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre la base del con-
sentimiento libre y pleno de los futuros cényuges.

 CERML. “Capitulo VII. Derechos sexuales y reproductivos”. En: CERMI. La transver-
salidad de género en las politicas publicas de discapacidad. Madrid: Ediciones Cinca, 2012.
428 p.

120



DERECHOS SEXUALESY REPRODUCTIVOS DE LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD @

Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir libre-
mente y de manera responsable el nimero de hijos que quieren tener y el
tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a la
informacidn, educacion sobre reproduccion y planificacién familiar apropia-
dos para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer
esos derechos.

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

Los Estados Partes garantizardn los derechos y obligaciones de las perso-
nas con discapacidad en lo que respecta a la custodia, la tutela, la guarda, la
adopcién de nifios o instituciones similares, cuando esos conceptos se recojan
en la legislacidon nacional; en todos los casos se velard al mdximo por el interés
superior del nifio. Los Estados Partes prestardan la asistencia apropiada a las
personas con discapacidad para el desempefio de sus responsabilidades en la
crianza de los hijos...”

Sin embargo, a pesar de lo que dice una legislacion que se deberia cumplir,
las actitudes negativas y discriminatorias hacia las mujeres con discapacidad
que se propongan ser madres o lo sean ya y la vigencia de legislacion discri-
minatoria y practicas administrativas basadas en tales prejuicios, impiden su
acceso a la reproduccion asistida e inseminacion artificial, a la adopcidn, a la
acogida familiar, a la custodia en caso de divorcio, asi como a otras formas de
maternidad social.

Pero, peor atin: se les priva del derecho a permanecer con sus hijos e hijas
o sufren las amenazas con perderlos. De hecho, en los pocos estudios existentes
al respecto se habla de casos en los que la discapacidad de la madre se ha con-
siderado motivo suficiente para separar al nifio de ésta; o de que las mujeres
con discapacidad no deben tener hijos, precisamente por motivo de su disca-
pacidad, como sefialé un estudio realizado en Holanda.
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Y la situacién se complica a raiz del desconocimiento y la falta de com-
prension de las necesidades que tienen las mujeres con discapacidad ante la
maternidad asi como la inaccesibilidad de los servicios especificos suman nue-
vas barreras para el disfrute de este derecho fundamental.

Un informe del Colegio Real de Comadronas del Reino Unido™ afirma,
por ilustrar estas afirmaciones, que existen “carencias graves en la asistencia
que se ofrece a las mujeres con discapacidad cuando van a tener un hijo, asi
como en la formacién que reciben para el cuidado del mismo con confianza
y de manera saludable y segura”.

El documento recoge datos de investigaciones que demuestran que las mu-
jeres con discapacidad “se quejan principalmente de los servicios de materni-
dad, en relacién con el embarazo, especialmente por la falta de comprension
y de sensibilidad del cardcter de su discapacidad”. Lamentablemente esta si-
tuacion descrita por el Reino Unido se repite incesantemente a través de los
testimonios de mujeres con discapacidad en otras muchas partes del mundo.

44.1. El aborto eugenésico

Pero la discriminacién se puede manifestar, incluso, antes del nacimiento,
concediendo menor valor a la vida de un no nacido en el que se observen “mal-
formaciones”, como ponen de Manifiesto no pocas legislaciones que regulan
el aborto, contrarias todas a los principios y mandatos de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, como ha argumentado su Co-
mité de Seguimiento con motivo de la revisién del Informe de Espafia.

En las situaciones en las que exista un diagnostico prenatal que pueda derivar
en una discapacidad futura, se deberd asegurar una atencion apropiada a la mujer

¥ Op. cit.: CERMI. “Capitulo VII. Derechos sexuales y reproductivos”. En: CERMI. La
transversalidad de género en las politicas publicas de discapacidad. Madrid: Ediciones Cinca,
2012. 428 p. ISBN: 978-84-15305-19-4. p. 257-278.
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embarazada en términos Optimos de respeto y trato idéneo, al objeto de favorecer
la igualdad de oportunidades y la no discriminacién por razén de discapacidad.

Por el contrario, en Espaiia tenemos actualmente un plazo de 14 semanas
cuando una madre se plantea abortar. Sin embargo, si hay anomalias graves
del feto, se tiene un plazo extraordinario de 22 semanas, algo que, tal vez, su-
ponga conceder menos valia a la vida de un feto que podria ser una persona
con discapacidad. Esto irfa en contra del articulo 5 de la Conferencia de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, ya que no se puede tener una le-
gislacién que discrimine por razén de discapacidad.

Por estos motivos, la directora ejecutiva del Comité Espaiiol de Represen-
tantes de Personas con Discapacidad, Pilar Villarino, ha pedido recientemente
en los medios de comunicacién® que se elimine el aborto eugenésico, presente
tanto en la Ley de Salud Sexual y Reproductiva y de la Interrupcién Voluntaria
del Embarazo, como en la anterior de supuestos.

Para ello, el CERMI se ha dirigido mediante un escrito al Gobierno, con-
cretamente al ministro de Justicia, Alberto Ruiz-Gallardén, para pedirle que
en la reforma de la ley del aborto no se mantenga la discriminacién por dis-
capacidad y no se permita, por tanto, el supuesto del aborto eugenésico.

Segun Pilar Villarino®, tanto la ley anterior a la actual, que era de supues-
tos, como la que estd en vigor, contemplan el aborto eugenésico ya que, ésta
ultima, aunque sea de plazos, incluye ciertos indicadores entre los que se en-
cuentra la posibilidad de abortar hasta las 22 semanas de embarazo por mal-
formacion en el feto, como ya hemos dicho.

En cualquier caso, el CERMI no entra a valorar “aborto si 0 no” porque
no es su funcién, pero si da un “no rotundo” a la discriminacién por disca-

% Declaraciones a Europa Press el 4 de julio de 2012.
8! Ibidem.
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pacidad en cualquier accién y, concretamente, en materia de interrupcién del
embarazo.

4.4.2. Testimonio de una madre con discapacidad en su segundo
embarazo: Catalina Devandas®

Catalina Devandas es el ejemplo personificado de cdmo las mujeres con
discapacidad intentan el ejercicio de sus derechos de salud sexual y repro-
ductiva. Esta mujer es coordinadora de Programas Estratégicos de “Disabi-
lity Rights Fundation” en Madrid y lejos de darnos su opinién como exper-
ta, ha sido mucho mds generosa y ha querido compartir con nosotros su expe-
riencia como madre por partida triple. Cuando hablamos con ella, estaba
embarazada de gemelas. Lo que contamos a continuacion es su experiencia
subjetiva de madre con discapacidad que se enfrenta a miedos, a temores, a
prejuicios...

Catalina es abogada, tiene espina bifida y nos plantea un escenario en el
que se han superado ya cuestiones como la esterilizacion forzosa y logramos,
ademds, tener acceso a los servicios de salud sexual y planificacion familiar.
(Qué pasa cuando decidimos que queremos ser mamds? ;Cudles son los cues-
tionamientos adicionales? Catalina los clasifica en tres 4mbitos: el entorno fa-
miliar, cuestionamientos que vienen del dmbito institucional y también cues-
tionamientos personales, los temores y dudas que nos surgen a todas.

“En nuestros circulos de apoyo mds cercano, hay un problema inicial con
las percepciones y las expectativas. Yo soy una mujer con discapacidad que
puedo hasta (jDios mio!) tener pareja, pero no se plantean la posibilidad de
que, ademds, vayamos a tener hijos”. Esta mujer confiesa que le sorprendié
ver que cuando su familia mds cercana supo que estaba embarazada “la primera

5 Entrevista realizada de forma presencial en julio de 2012 en Madrid.
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reaccion fue el panico”. Preguntaban como habia sucedido, decian que no
podia ser o que no lo esperaban. “Incluso cuando nacié mi hija, mi padre me
decia que nunca hubiera imaginado que iba a tener una nieta de Catalina”.

“Yo nunca percibi que no lo esperaran. Lo que no esperaban es que yo me
fuese a emparejar o casar. Estaba bien que pudiese tener mis parejas espora-
dicas, pero cuando decidi casarme, fue lo primero que les sorprendid. Ahi senti
una especie de felicidad en la familia como si dijesen: “Se casd, jqué maravilla
que alguien quisiese casarse con ella!”. La gente se alegra y al final terminan
beatificando al pobre cristiano que estd con nosotras porque es como una es-
pecie de santo que estd esclavizado.

Contra las mujeres con discapacidad estd la imagen de mujer perfecta con
la que cualquier mujer, tenga o no discapacidad, tiene que competir. Es ese
modelo de la super madre que nosotras no cumplimos y que estd absolutamente
sobredimensionado. En general las cosas no son asi y al desarrollo de tu hijo
no le afecta el hecho de que ti tengas una discapacidad”.

Por tanto, esta mujer asegura que “nadie cree que ser madre estd dentro
de nuestro plan de vida. Nadie espera que las mujeres con discapacidad vayan
a tener un hijo. No estd en las expectativas que ellos tienen sobre mi”.

Ademads, seglin esta activista, surgen “muchos temores y la tendencia a
la sobreproteccidon, como si cuando te quedas embarazada nos volviésemos
atin més fragiles”. Por supuesto “surgen cuestionamientos sobre la capacidad
de asumir el cuidado y la crianza de los hijos y ese es, creo, el temor gene-
ralizado”.

“;Cémo va a hacer para cuidarlo, para verlo, para atenderlo...? Nosotras
no encajamos en este modelo machista de la mujer “super mama” que tiene
que proveer todo para el nifio y eso desencaja la percepcién del entorno cercano

y del entorno social en general”.
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“No obstante, el argumento decisivo es si uno decide o no tener hijos.
Cuando decides que si quieres, lo que tienes que hacer es acomodar las con-
diciones para que eso suceda. Las condiciones minimas tienen que ver con los
recursos econémicos, con si tengo el apoyo familiar, hay que ver los riesgos
con tu doctor y solo ti conoces tu cuerpo y tus posibilidades. Muchas veces
la discapacidad se sobredimensiona en la familia”.

Como anécdota, Catalina cuenta qua una trabajadora del sector de la dis-
capacidad que la vio acompafiada de su hija le preguntd si era su sobrina y,
cuando ella dijo que era su hija, esta persona, sorprendida, contesté: “Ah, yo
no sabia que las mujeres con discapacidad podian tener hijos”. Si esto es asf,
Catalina se pregunta “cémo serd con las personas que no tienen ninguna rela-
cién con el mundo de la discapacidad”.

Otro cuestionamiento que, segtin Catalina, existe en el dambito de la dis-
capacidad es el que lleva a pensar “bueno, ya estd embarazada, por lo menos
ahora va a tener a alguien que la cuide”. Asi, esta mujer afirma que “se asume
que el nifio o la nifia va a asumir en el futuro la presion del cuidado de la madre
con discapacidad”.

Ya en el dmbito institucional, lo primero que encontramos es “un desco-
nocimiento de las peculiaridades y necesidades segun el tipo de discapacidad.
Cuando llegas a los servicios de salud no saben cdmo tratarte y no existe una
atencién especial. No tienen datos para afrontar ninguna de tus preguntas. No
saben qué va a pasar con mi fragil pelvis y siento que el personal de salud se
atemoriza tanto que asume el estado de negacion”.

“No hay un sistema de atencion integral que valore la situaciéon de una
mujer con discapacidad y cudles son sus necesidades concretas, que puede ser
algo muy sencillo como en mi caso con controles urolégicos, o que me vea
un médico rehabilitador para comprobar cémo estd mi cadera. Eso no existe
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y los embarazos se tratan como cualquier otro y ya van viendo cémo va sa-
liendo” afirma Catalina Devandas.

“Tampoco existen medidas de accesibilidad para quienes tenemos disca-
pacidad fisica, pero dudo que existan en el caso de mujeres con discapacidad
intelectual o sensorial y eres ti quien se tiene que adaptar al servicio que te
estdn dando en el hospital”.

“Es cierto que no hay una sola camilla accesible o por lo menos a mi nunca
me han ofrecido ninguna. Pero también es cierto que el personal sanitario trata
de buscar una solucién. Yo nunca he sentido que alguien me haya dicho: ;Qué
hacemos con ella? ; Usted qué hace aqui? ;Como se le ocurri6?

Todo el mundo ayuda, de una manera respetuosa, a maniobrar y te
preguntan cémo ayudar. Lo que si hay es un “preconcepto” de que vas a
tener un niflo o nifia con discapacidad. No sé por qué sucede. Yo soy una
mujer con suficientes recursos intelectuales, muy metida en el tema desde
siempre, siempre he tenido consciencia. Yo contacté con la web internacio-
nal de mujeres con espina bifida, tengo acceso a otras personas con disca-
pacidad que han tenido la misma experiencia y sé que la espina bifida no es
hereditaria. No obstante, los doctores a veces me lo decian y yo les preguntaba
por qué.

En mi primer embarazo, durante todas las pruebas estaban muy pendientes
de eso y me lo decian. Eso no ayudé en la parte emocional del proceso y, ade-
mds, te genera contradiccién con tu papel de activista. Al final, si tu hijo tiene
una discapacidad creo que tampoco te va a importar. Hay que saber que solo
el 3% de las discapacidades son congénitas y que td tengas un hijo sin disca-
pacidad no significa que en el futuro esa persona no la vaya a tener. Aun le
quedan un 97% de las probabilidades al respecto. Pueden pasar tantas cosas y
hay tantas oportunidades...”
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Por eso, uno de los asuntos mds preocupantes, a juicio de esta mujer, es
que “desde el primer momento se asume que el bebé va a tener una discapa-
cidad. Independiente del tipo de discapacidad que ti tengas, es la primera pre-
gunta. Todo el mundo me preguntaba acerca de si mi hijo iba a tener espina
bifida. No habia médico ni ecdgrafo que no me hiciera la pregunta y al final,
estaba atemorizada”. Ya cuando la hija de Catalina nacid, le decian “ay qué
bien, no va a tener una discapacidad”.

Catalina habla también del “sindrome del hijo tnico”. Esto es “la expec-
tativa de que no vas a tener mas hijos y cuando vuelves a quedarte embarazada
desde las instituciones casi que te reclaman y preguntan cémo estds aqui otra
vez. Parece que la primera vez puede ser un accidente, pero en la segunda ya
te preguntan qué pasé”.

“Ahora soy yo la que no quiere mas hijos, con tres es suficiente. Pero mi
médico me ha preguntado si no me voy a ligar las trompas y ;por qué me lo
tiene que decir? ;Se lo dice a todas las mujeres de 36 afios en su segundo em-
barazo o solo a las que tienen discapacidad?”.

Otra barrera existente en el dmbito institucional “es cuando los servicios
sociales se cuestionan si vas a poder asumir la crianza de tu hijo, algo que pasa
muchisimo con las mujeres con discapacidad intelectual, pero no solamente
con ellas”. En eso, Catalina apuesta por ser muy claras y recuerda que el ar-
ticulo 23 de la Conferencia de los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) especificamente menciona que en ninglin caso se debe separar a un
menor de sus padres en razén de una discapacidad del menor, de ambos padres
o de uno de los padres.

“Las personas con discapacidad tenemos derecho a mantener el cuidado
de nuestros hijos y, para eso, y ese es un problema fundamental que cuestiona
el derecho a la maternidad de las personas con discapacidad, tienen que existir
apoyos”. En este sentido, denuncia una “inexistencia total de apoyos para el
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ejercicio de la maternidad de las mujeres con discapacidad y esto también lo
establece la Convencién™.

En concreto, la Conferencia de los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad dice que los Estados parte deben prestar la asistencia adecuada para las
personas con discapacidad en el desempeiio de sus responsabilidades en la crian-
za de los hijos. Por eso, Catalina cree que “se deberian crear sistemas de apoyo
especializados para las madres con discapacidad, porque si es cierto que aunque
tengamos las herramientas personales para hacerlo, también se necesita apoyo”.

Esta mujer se refiere al apoyo financiero, porque supone un coste adicional;
en concreto ella necesita una cuidadora en casa “y necesito otros sistemas de
apoyo que pasan por la compra de aparatos y necesito atender mis necesidades
fisicas para tener mejor rendimiento”. Por eso, “es importante que el Estado apoye
tu iniciativa para ser madre y tiene que haber un modelo que lo facilite. Estamos
solas ante la maternidad y estamos creando nuestros propios sistemas de apoyo”.

Por ultimo, Catalina nos habla de los cuestionamientos en el dmbito per-
sonal “que vienen totalmente derivados de los condicionamientos que se nos
han dado a nivel familiar y social”. Hay miedos sobre la capacidad de llevar
a término el embarazo, hay doctores “que te meten miedo”. También estd la
ansiedad de cara al futuro “cémo moverte con el nifio” y es que “si todo el
mundo te lo estd preguntando, ti también te lo acabas cuestionando”.

“Y luego resulta que no necesitas tanto apoyo como piensas. Cuando uno
se tranquiliza se da cuenta, pero el miedo y la ansiedad son muy fuertes. No
hay informacién sobre la gama de apoyos que puede existir y tampoco sabemos
dénde comprar esas ayudas técnicas. Por supuesto, ese temor se refuerza con
los miedos del entorno”.

Continuando en su exposicion, Catalina Devandas dice que no hay que ol-
vidar “las cosas maravillosas de la maternidad, como el proceso de adaptacion
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madre e hijo y como nosotras nos adaptamos a las necesidades del hijo, pero
sobre todo cémo la nifia se adapta a mis necesidades”. Asi, asegura que “mi
hija sabe que yo tengo que caminar con bastén o sabe que con su papa puede
hacer ciertas cosas que no puede hacer con la mam4 y eso, en nifios de un afio,
es alucinante”.

Por otra parte estd el descubrimiento de nuevas posibilidades y capacida-
des. “Innovas mucho, te vuelves mds enérgico y empiezas a buscar soluciones
para poder atender las necesidades de tu hijo. Eso te hace descubrir muchas
facetas de tu vida y de tu personalidad que pensabas que no podias hacer y
que, de repente, estdn ahi y son recursos que descubres durante el proceso”.
Ademds, tu casa va cambiando “y se va a justando a tus nuevas necesidades
como madre con discapacidad”.

Pero lo mejor y lo mas importante para Catalina “es disfrutar de la mater-
nidad exactamente igual que cualquier otra mujer, algo que no estd en cuestion,
y que es una de las experiencias mds gratificantes, cansadas y con mds retos
que existen”.

Nos preguntamos sobre lo que Catalina ha echado en falta como madre
con discapacidad. Ella nos responde que “un sistema de apoyo para después
del parto. Ser madre con discapacidad es mds caro; uno tiene que hacer mas
esfuerzos y necesitas apoyos para hacer cosas. No tiene que ser solo desde el
punto de vista econdmico. Seria bueno que hubiera servicios como que un vo-
luntario te viniera a ayudar o algun sitio en el que compartir experiencias con
otras madres con discapacidad”.

“Como persona con discapacidad necesitas un sistema de apoyo en el
que puedas emocionalmente liberar los miedos y la carga de estrés; me re-
fiero a un apoyo psicoldgico que te deje sacar tus miedos y compartir ex-
periencias.
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También demando ayudas técnicas accesibles. No hay practicamente nada;
no hay nada pensado para mamads que van en silla de ruedas. Las adaptaciones
que he tenido que hacer las he hecho por mi cuenta. Ni las baiieras, ni las
cunas, ni los cambiadores... nada estd adaptado.

También he echado en falta facilidades para viajar. Ahora con tres no podré
hacerlo y esta demanda es, en general, para todos los padres. No puedes coger
un taxi... y si no lo puedes hacer sola lo que te encuentras son caras de asco
de la gente diciendo que si no te puedes hacer cargo de tus nifios para qué los
tienes.

No obstante, aqui siempre te encuentras a un ejército de personas dispuesto
aayudarte. Cuando voy con mi hija al parque todas las madres estdn cuiddndola
y hay 10 mamads que vienen en tu ayuda. La gente ayuda en general, a veces
sobreayuda, pero sin maldad.

Pero por encima de todo, la experiencia ha sido muy positiva, porque
no he tenido ninguna mala experiencia y si muy buenos embarazos y nin-
guna complicacién en los partos. Tengo mucha ilusién con este segundo
embarazo. Sé que va a ser duro, pero da mucha ilusién. Porque ademds voy a
liberar a mi hija de la carga de ser la hija tnica que tiene que cuidar de su
madre”.

4.4.3. Testimonio de una madre con discapacidad que adopta: Maite
Gallego®

Maite Gallego, al igual que Catalina Devandas, también trabaja en el sector
de la discapacidad y también decidié hace tiempo que queria ejercer su derecho
a la maternidad. Y aqui nos cuenta su historia.

% Entrevista realizada por via telefénica en Madrid en septiembre de 2012.
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Ella tiene una hija de origen chino de ocho afios. Entre sus planes estaba
tener un hijo bioldgico y otro adoptado de procedencia china. Recuerda que
“con 30 anos, cuando empezamos a planificar si nos queddbamos embaraza-
dos, me descubren un tumor en la médula y dejamos aparcado el proyecto de
ser papas. Me operan y de esa intervencion salgo andando, aunque con las rai-
ces nerviosas de una pierna tocadas. Me incorporo a trabajar, hablamos con
los médicos y de dicen que no tenemos contraindicaciones para quedarnos em-
barazados. Lo logramos, y aborto en el primer trimestre”.

Su historia continda y “me vuelvo a quedar embarazada a los seis meses
de un embarazo gemelar. Ya era un embarazo de riesgo con el antecedente de
mi operacién. Y aunque no tenia porqué pasar nada, al final aborto de seis
meses. Esa experiencia para mi fue muy traumaética.

Habia dejado aparcada mi resonancia de control mientras estaba embara-
zada y cuando me la hice, el tumor habia vuelto a crecer y me tuvieron que
volver a operar. De esa operacion ya sali en silla de ruedas. Cuando amueblé
de nuevo mi cabeza, nos cambiamos de casa y empecé otra vez a tener una
vida activa, un afio y medio después de la operacién, volvimos a replantearnos
el ser padres.

Mi pareja tenfa miedo de que a mi me pasase algo si volvia a quedar en
estado y mi preocupacion era que el embarazo no llegase a término. No queria
volver a pasar por lo que ya habia pasado. Entonces él comenté que podiamos
empezar por la adopcion y si después nos apetecia quedarnos embarazados,
lo hacfamos.

No conociamos ni los procesos ni lo que habia que hacer. Esto fue hace
nueve aflos y yo creo que fui la segunda persona en silla de ruedas en Madrid
que dijo que queria adoptar”.

Asi comienza Maite Gallego a contarnos su historia. A la pregunta de si en-
contré muchas trabas para adoptar por tener una discapacidad, nos cont6 esto:
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“Afortunadamente en Espafia no he tenido muchos méas problemas, pero
si me ha tocado luchar mas. Cuando inicias el proceso de adopcién empiezas
con una charla informativa, donde te van contando qué paises estdn abiertos
a la adopcién y cudles son los requisitos. Nos quedamos al final de esa charla
e intentamos hablar con las personas que nos la habfa dado y les preguntamos
si crefan que yo podria adoptar.

Me preguntaron que si era para mi extrafiadas y nos hicieron varias pre-
guntas absurdas antes de recurrir a otra persona. Creo que era un trabajador
social al que pregunté si la silla de ruedas podria ser un inconveniente. EI me
dijo: “hombre, ti sabrds. Esto es como dos personas que son ciegas que no las
dejamos adoptar”. Y eso en mitad de un pasillo.

Yo entonces no conocia el mundo de la discapacidad y le dije que se re-
mitiese a mi caso. Con las mismas, pedi hablar con la persona responsable de
adopciones y como vio que no me iba, al final consegui hablar con el jefe de
Adopciones. Entramos en su despacho y nos reconocié que desconocia el tema
porque no habfan recibido muchos casos. No sabian qué podria pensar un tercer
pais.

Yo le propuse hacer una ronda de llamadas por diferentes entidades cola-
boradoras de adopcién para ver si habian tenido més casos y estuvo encantado
con mi propuesta desde el principio. Esa labor de llamadas la hice yo, pero €l
ya estaba muy involucrado conmigo, con mi caso.

Al final nos decidimos por China y tiramos hacia adelante. Mandamos los
papeles, hicimos el certificado de idoneidad y nos sometimos al criterio de las
personas que nos estaban evaluando.

Esa era una de las cosas que me ponia mds nerviosa. Como minimo tienes
que tener tres entrevistas y una visita a casa. A nosotros no nos ampliaron las
visitas, pero a mi me evaluaron mucho mds que a mi pareja. En una de estas
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entrevistas, tuve que decirles que me estaban evaluando solo a mi. Llegé un
momento en que solo me preguntaban por la infraestructura necesaria si yo
estaba sola con la nifia. Entonces yo les dije que donde estaba escrito que tenia
que baiiar yo sola a una nifia.

Cuando vinieron a casa, vieron que todo estaba adaptado empezaron a tener
otro punto de vista. Aparte de eso, nos dijeron que les habiamos dejado aluci-
nados. Y pasamos de “pobrecita que viene a adoptar’ a “qué heroina, qué fuerza
tiene”. Y ni una cosa ni la otra. La persona que tiene discapacidad hace lo mismo
que cualquier otra persona, lo inico que le cuesta mds levantarse por la mafiana
y acostarse, pero nada mas. Vivimos como cualquier otra persona y ya esta.

A los seis meses de espera, porque antes los tiempos eran mds cortos, me
Ilamaron para decirme que lo habiamos conseguido y fue como un parto por
teléfono. jLo habiamos conseguido!

A la semana vimos su carita en cinco fotos y pasé un mes y medio hasta
que nos encontramos con ella. Nos fuimos un 7 de enero y fue el mejor regalo
de reyes. Ese mes y medio lo pasamos comprando todo, porque antes no lo
hicimos por si tenfamos que vivir otro aborto, en este caso burocratico, pero
igual de duro que los demds. Y fuimos a China”.

A estas alturas, todos nos preguntamos cémo fue el encuentro de Maite
con su hija. Como nos cuenta, ‘el momento de encontrarnos con ella fue muy
emotivo y muy cadtico”. Recuerda que “cuando la empiezas a dar el biberén
y a cuidar, empezaron las sonrisas y a los dos dias empiezas a notar que ella
te empieza a querer. A la semana nos fuimos a Pekin y hubo un gran cambio
alli. Las nifias estaban mas felices, mas risuefias. En China todo era como una
nube, lo dificil fue al llegar a casa.

Es entonces cuando te das cuenta de que ser madre no es tarea facil para
ninguna mujer, tampoco para nosotras. Mi forma de hacer las cosas es mds
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lenta y laboriosa y de repente te encuentras a otra persona que entra en tu vida
y rompe tu monotonia, unido a que vas agotada todo el dia, es alegre, pero el
dia a dfa no es tan ideal como lo estés sofiando”.

Al preguntarle sobre lo mds complicado al conjugar su maternidad con su
discapacidad, esta mujer cuenta que “fueron los tres primeros meses de una
nifia que no sabia andar, con un peso que no es el de un bebé. Yo siempre la
llevaba atada a mi con un pafiuelo sobre mi silla”.

En el capitulo de la aparatologia adaptada, una de las principales demandas
de madres con discapacidad, Maite Gallego cuenta que “nosotros hicimos que
su silla fuera yo. Su padre era quien nos empujaba a ambas por los sitios. No
hay gran cosa y te tienes que buscar las “mafias”. La discapacidad es tan di-
versa, hay tantos tipos que a lo mejor hay un standard, pero como tengas algo
mas, ya no sirve. Tendria que haber algo parecido a los carros de la compra
adaptados de algunos supermercados”.

A la pregunta de como asumio el entorno la maternidad de una mujer con
discapacidad, ella contesta que “al principio a todo el mundo le provoca cu-
riosidad y se muestra sorprendido, pero después todo el mundo se adapta.

Hasta a los ginecdlogos les provoca extrafieza. Y yo tengo derecho a ejercer
mi maternidad como yo quiera. Y puede que no tenga pareja, pero hay gente
que no la tiene y sale adelante con sus hijos. Cuando me estaban evaluando,
yo no querfa decir que tenia gente alrededor que podia ayudarme, para que
ellos no pensaran que yo no iba a poder. Cuando cualquiera que se queda em-
barazada tira de madre, de suegra, de amigas y vecinas...

Es complicado cuando vuelves a casa, pero igual que para cualquier madre.
Se te juntan los biberones con las lavadoras y piensas que no llegas. A mi no
me ha parecido que fuera nada diferente a lo que le pasa a cualquier otra madre
primeriza”.
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Sobre qué ha echado en falta esta mujer para ayudar a las mujeres con dis-
capacidad en su proceso de maternidad, Maite cree que es importante “hablar
entre unas y otras y poner puntos en comtn sobre la mesa para ver cémo solu-
cionas algunas cuestiones”. Y ella ya tenia cubierta esa necesidad, porque ya
tenfa mucho contacto con gente que iba en silla y ya lo habia hablado.

“A mi me han echado una mano, desde la farmacéutica hasta cualquier
otra persona de mi entorno, y con la ayuda de la gente, que es humanidad y
no caridad, todo es mas facil. Son cosas que yo no pido, pero que te ayudan
mucho para que yo pueda hacer cosas con ella”.

En este punto, Maite Gallego reclama que “la gente se tiene que dar cuenta
de que eres parte de la sociedad y como ellos no se dan cuenta, td se lo tienes
que hacer ver”. Asi, recuerda que “un dia fui a una reunién en el cole de mi hija
y el ascensor estaba estropeado. Alli habia tres padres que me dijeron que vaya
mala suerte que no iba a poder subir. Y yo les contesté que yo no iba a subir,
que iban a bajar ellos. A veces tu tienes que dar la solucién. Td tienes que ir
rompiendo barreras. Somos muy desconocidas las mamas con discapacidad”.

Pero sin duda la mayor leccién sobre discapacidad nos la puede dar la hija
de Maite. Como anécdota, nos cuenta que un dia en clase, “su profesor estaba
hablandoles de la discapacidad y le pidié a mi hija que explicase a sus com-
pafieros por qué su mama era diferente y ella dijo: “;Mi mama? Mi mama no
es diferente, mi mama es mi mama”.

4.4.4. Testimonio de una madre con discapacidad que recurre a los
servicios de reproduccion asistida: Carmen Ferndndez®

Carmen Ferndndez trabaja en la delegacién territorial del CERMI en
Madrid y tiene una discapacidad visual. Tiene dos hijos de casi cuatro afios

® Entrevista realizada via telefénica en Madrid en septiembre de 2012.
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y también ha querido compartir con nosotros lo que ha supuesto para ella ser
madre.

Ella pensaba que “por el hecho de ser mujer, era algo que estaba ahi y no
me planteaba que podia abortar o tener problemas de fertilidad. Era algo que
sabia que existia, pero pensaba que no me tocaria a mi”.

En una ocasion, Carmen cuenta que se quedé embarazada, pero ese intento
no llegé a término porque abortd. “A partir de ahi me surgieron las ganas de
ser madre y senti una necesidad muy grande de tener un hijo. Hubo otro aborto
y yo me movi bastante. Acudimos a la fecundacion in vitro como penultima
opcién, porque la adopcion siempre estuvo en mi cabeza. Lo unico que me
frenaba de cara a la adopcion es que como ambos tenemos una discapacidad,
yo sabia que iba a ser muy muy dificil”.

A este respecto de la adopcion, pensé que podria ser un proceso lento y
dificil. “Por eso optamos por esta otra via. Respecto a la fecundacion in vitro,
nunca senti que se me pusieran trabas por parte de los profesionales” a causa
de la discapacidad, dice Carmen.

En el comienzo de este camino hacia la maternidad, ella recuerda que llegd
alos servicios de reproduccidn asistida con temores, pero que alli le atendieron
muy buenos profesionales que sabian lo que hacian. “Cuando cumplimenté
todos los tradmites y me someti a las pruebas que me habian pedido, los pro-
fesionales vieron que habia muchas posibilidades”.

A esto afiade que “los profesionales tuvieron que soportar mis dudas y mi
intranquilidad al respecto y la verdad es que nunca me engafiaron sobre lo que

podia pasar, pero también estaba abierta la posibilidad de que todo saliera bien”.

Confiesa que sus temores relacionados con la discapacidad “eran anterio-
res al embarazo. Siempre pensaba que nunca tendria problemas en hacer cual-
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quier actividad con los hijos en casa, en darles de comer, cambiar pafiales...
pero la calle me daba mucho miedo sin ver. ;Cémo controlas a un nifio en la
calle? Ese temor lo tuve siempre muy acentuado”.

Para ella, en el proceso de fecundacion y de embarazo, la discapacidad
no supuso temores afiadidos. “Lo que si me sigue suponiendo temor hoy
es el manejo de la situacién con los nifios en la calle. Y hasta ahora me
estoy desenvolviendo bastante bien con mis mellizos. Lo primero que pensé
cuando venian era cdmo me iba a apafiar para sacar un cochecito con dos nifios.
Mucha gente me decia que no me preocupase, que existian métodos como las
mochilas, pero yo sabia que eso era poner un parche, no era una solucion de-
finitiva”.

Y cuando los bebés ya estaban aqui, su padre, que segiin Carmen también
es bastante valiente, le tranquilizaba al respecto. “En el trabajo me regalaron
una silla gemelar y un dia mi marido se dedicé a crear una herramienta para
llevar la silla sin ver” recuerda.

Sobre esta cuestion de la falta de accesorios adaptados, Carmen cuenta que
“no hay nada para personas ciegas. La gente me decia que llevase el carro atrés
y el baston delante. Lo que €l hizo fue una especie de arnés que se enganchaba
a la parte delantera de abajo del cochecito para que lo pudiéramos coger por
delante. Gracias a eso hemos podido llevar el cochecito hasta que los nifios
han podido caminar”.

“Ese arnés ha sido inventiva de mi pareja. Si no hubiera estado él, los nifios
habrian estado condenados a ir en mochilas. El invento funciond y nos ha per-
mitido ir todos los dias a la guarderia, salir a pasear...”

Carmen Ferndndez nos siguié relatando que “en un principio nadie de mi

familia pensé que yo iba a ser madre, porque tampoco me veian con intencion.
Cuando aborté lo pasaron mal y al final estdn todos muy contentos. Es verdad
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que hay barreras mentales, e incluso dentro de la discapacidad. A veces la im-
posibilidad estd en la cabeza”.

Al preguntarle sobre cémo asumen sus hijos su discapacidad, responde
que “con una normalidad pasmosa. Para ellos lo normal es que su madre busque
algo pasando la mano por los sitios; y que lo normal es que sus padres vayan
con bastén. Ellos no lo viven de ninguna manera; para ellos es normal. Como
a otra mama4 le pueden hablar del bolso, a mi del bastén. De momento no hay
mds conflicto.

Uno de mis miedos, que a lo mejor luego no se confirma, es lo que ellos
escuchen sobre lo que opinen otros nifios u otras personas sobre sus padres.
Y eso no sé cémo les sentard. No me gustaria que sufrieran por esas cosas. A
ellos a lo mejor les da igual, pero lo van a tener que escuchar”.

Y sobre si estd mereciendo la pena tanto esfuerzo para ejercer su derecho
a la maternidad, esta mujer afirma, sin vacilaciones, que “desde luego. Creo
que la maternidad es una de las cosas mds interesantes y plenas que te pueden
pasar, porque es un proceso largo y diferente para cada uno. Es algo apasio-
nante”.

Haciendo una reflexién, destaca que “se supone, se da por hecho que las
mujeres con discapacidad no van a ser madres. Yo sé que mucha gente se queda
sorprendida cuando ven que soy madre... la gente se pregunta para qué.

A veces, en segln qué contextos, a las mujeres con discapacidad se nos
infantiliza y ahora, cuando te ven, les sorprende que los nifios sean tuyos y es
como si eso te hubiese hecho subir un escalén mads a la categoria de mujer.
Las mujeres con discapacidad siempre corremos ese peligro™.

En este sentido, nos confiesa que es muy estricta, “porque hay cosas que
solo quiero hacer yo con respecto a los nifios. Porque delegar estd bien, pero en
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el caso de las mujeres con discapacidad, si delegas es una rendicion. Tus hijos
lo perciben y perciben que tienes menos autoridad. La gente lo toma como un
todo y es avasallador. No puedes pasar de hacer las cosas con tus hijos porque
enseguida pasas a un segundo plano, porque la gente tiene muy presente que no
ves o que vas en silla de ruedas y piensan: “pobre, ;cémo lo va a hacer ella?”.

Hay que tener mucho cuidado con eso. Ahora ellos tienen que ver que su
madre es la que les compra las cosas y eso estd bien, porque somos nosotros
quienes realmente les tenemos que cuidar, porque los nifios confian sobre todo
en quienes los cuidan. Si td no asumes esas tareas, corres el peligro de que la
gente te quite ese rol”.

Y con esta reflexion Carmen Fernandez finaliza su charla con nosotros,
aportando nuevas claves acerca del papel que desempefian las madres con dis-
capacidad ante la sociedad.

4.5. La esterilizacion forzosa y el aborto coercitivo

Tal y como se sefiala en la publicacién del CERMI “La transversalidad de
género en las politicas publicas de discapacidad”, hay pruebas claras de que
se sigue sometiendo a muchas personas con discapacidad a la esterilizacién
forzada y el aborto coercitivo, y sobre todo a mujeres y nifias con discapacidad
intelectual o psicosocial, sin su consentimiento o sin que éstas comprendan el
propésito especifico de tales practicas médicas, generalmente bajo el pretexto
del bienestar de la persona con discapacidad.

A pesar de los instrumentos internacionales de derechos humanos, como
la Convencién sobre la Eliminacién de todas las formas de Discriminacién
contra la Mujer y la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, que imponen obligaciones a los Estados Partes en materia de pro-
teccion de sus ciudadanos y ciudadanas de cualquier violacién de los derechos
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fundamentales recogidos en los citados tratados, a muchas mujeres y nifias con
discapacidad de todo el mundo se les sigue privando de su derecho a fundar
una familia y a su integridad corporal.

Segin expuso la comisionada de Género del CERMI, Ana Peléez, en la
Comision de Igualdad celebrada en el Congreso de los Diputados el 19 de junio
de 2012, “en Espaiia, y en muchos paises del mundo, cuando se incapacita a
alguien con discapacidad intelectual o psicosocial, el motivo de esa incapaci-
tacion generalmente se funda en hacer un uso adecuado de la gestién de un
patrimonio. Esa suele ser la causa general de una incapacitacién cuando se
producen en hombres. Cuando las incapacitaciones se producen en mujeres,
en la mayoria de los casos se hacen para proceder a una esterilizacion...”

Pero es que, a juicio de Peldez®, “la esterilizacién forzosa en las mujeres
con discapacidad provoca algo mds que ese ligamento de trompas. Cuando a
una mujer con discapacidad, en muchos casos adolescente, se la esteriliza, esa
mujer ya no va a poder tener hijos”.

Peldez, yendo mas alld de la esterilizacién habla de lo que implica la in-
capacitacion de esa persona:

“Supondrd que jamds en la vida podrd abrir una cuenta bancaria, que no se
va a poder independizar de su familia, que no va a poder tener novio si no se
lo consienten, 0 novia, que no va a poder comprarse una casa, que no va a poder
firmar un contrato de trabajo y tampoco va a poder votar, porque no va a tener
derechos civiles, ni politicos, ni econdmicos, ni sociales, ni culturales”.

Por eso muchos colectivos del mundo de la discapacidad, incluido el
CERMI, pide la eliminacién del articulo 156 del Cédigo Penal, que dice asi:

% Declaraciones en la Comisién de Igualdad celebrada en el Congreso de los Diputados el
19 de junio de 2012.
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“No serd punible la esterilizacion de persona incapacitada que adolezca de
grave deficiencia psiquica cuando aquella, tomandose como criterio rector el
del mayor interés del incapaz, haya sido autorizada por el juez, bien en el
mismo procedimiento de incapacitacion, bien en un expediente de jurisdiccion
voluntaria, tramitado con posterioridad al mismo, a peticién del representante
legal del incapaz oido el dictamen de dos especialistas, el ministerio fiscal y
previa exploracién del incapaz”.

Pese a que los efectos fisicos de la esterilizacion y del aborto estdn bien
documentados, rara vez se habla de las consecuencias psicoldgicas y sociales
de estas practicas. El trauma y el dolor pueden durar toda la vida, y son escasas
las posibilidades de reparacion para las mujeres y nifias que sean victimas de
la esterilizacién forzada o el aborto coercitivo. Algunos expertos apuntan que
esta violencia especifica incorpora claramente un componente de género, y
constituye un caso de marginacién multiple y de discriminacién de la pobla-
cién femenina con discapacidad.

La decisién de esterilizar a una mujer o nifia con discapacidad o de obli-
garle a someterse a un aborto es tomada con bastante frecuencia por los propios
familiares y, en ocasiones, por los responsables de la institucién en la que re-
side. Se toma la decisién a veces con las mejores intenciones y con el pretexto
del “bienestar” de la mujer o nifia, siendo a menudo el propdsito protegerla
del abuso o de la interaccion sexual y, consecuentemente, del embarazo y la
condicién de ser madre. Sin embargo, las investigaciones han demostrado que
se esgrimen razones diversas que van desde evitar la necesidad de informar a
la mujer o nifias de la sexualidad y la higiene personal hasta liberarle del ma-
lestar de la regla mensual.

Por otra parte, parece que a menudo la sugerencia de someterse a una es-
terilizacidn o aborto proviene de los propios profesionales de los servicios sa-
nitarios; consecuentemente los familiares y los tutores legales le confieren un
respeto, tal vez, inmerecido. Y es que la esterilizacion forzada y el aborto co-
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ercitivo no solo influyen en el derecho que tienen las mujeres y nifias con dis-
capacidad a tener hijos, sino también en su derecho al desarrollo sexual, a ex-
perimentar su propia sexualidad, y a tomar sus propias decisiones al respecto
de su sexualidad.

La experta internacional en estas cuestiones sobre Mujeres con Discapacidad
de Australia Christina Ryan asegurd, en el marco de la Conferencia Internacional
organizada por el CERMI en junio de 2012 en Madrid®, que “la discapacidad
no es un motivo clinico para la esterilizacion forzosa”, ya que, en su opinién, se
trata principalmente de un tema de género, ya que afecta a mujeres y nifias, cuyas
causas son, “simplemente, sociales”, con “repercusiones dramaticas”.

Para Ryan, los médicos pueden influenciar mucho, ya que su opinién esta
muy bien valorada y, ademads, alerta sobre el hecho de que la esterilizacion
forzosa se da como un “hecho consumado”, ya que se trata de la mejor manera
de poder controlar los cuerpos de estas mujeres y niflas con discapacidad.

“La incapacidad de las mujeres con discapacidad de convertirse en madres
hace pensar que estas mujeres no pueden ser unas madres adecuadas, ya que,
en muchos casos, se puede ver a las personas con discapacidad como personas
no independientes, pasivas”, asegura Ryan.

Por otra parte, esta mujer, que trabaja para una entidad encargada de la de-
fensa de los derechos sociales y econdmicos (los cuales promueven para las
mujeres que surgen de la explotacién tortura y maltrato) la esterilizacion for-
zosa es la negacién de los derechos de una persona, ya que “su derecho a la
integridad corporal y sus propias elecciones reproductivas es algo que esta re-
cogido dentro de los derechos humanos fundamentales”.

% Declaraciones efectuadas en el marco de la Conferencia Internacional “Los Desafios del
Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad” organizada por el CERMI en junio de 2012
en Madrid.
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En este sentido, la activista considera que los procedimientos para la
esterilizacion forzosa acaban con la capacidad de una persona para poder
reproducir y se debe, muchas veces, a la falta de informacién y al uso de
la intimidacion. “No hay oposicion entre discapacidad y maternidad”
asegura.

“Hay que luchar para acabar con esta sistemadtica violacién de la voluntad
de las propias mujeres con discapacidad que son sometidas a la esterilizacién
forzosa y contra su capacidad de decidir libremente. No se puede eliminar un
derecho. Se convierte en una tragedia”, afirmé.

Las mujeres y nifas con discapacidad deberfan tener el mismo derecho a
la fertilidad, a 1a maternidad, a tener relaciones sexuales y a acceder y decidir
sobre sus propios hijos, igual que el resto de mujeres sin discapacidad. Es mds,
segun la experta, “la esterilizacién forzosa expone a una situacién de vulne-
rabilidad al abuso sexual” como antes ya hemos apuntado.

En referencia a la influencia que tiene la esterilizacion forzosa en los efec-
tos psicoldgicos para las mujeres y nifias con discapacidad, en lo que a pérdida
de su identidad como mujeres se refiere, Ryan cree que “se trata de una practica
sin consentimiento ni conocimiento”.

Ademds, Ryan cree que el tema de la esterilizacion forzosa se encuentra
en el dltimo lugar de la agenda politica, por lo que desde Mujeres con Disca-
pacidad de Australia se han trasladado una serie de propuestas, de reformas,
con el propdsito de que lo apoye Naciones Unidas y para que se acabe refle-
jando en todas las legislaciones nacionales.

A'su juicio, la defensa de los derechos humanos deberia incluir este proceso
de esterilizacion forzosa y se deberia tratar también a nivel internacional. Por
ello, pide que los gobiernos destinen fondos para que las mujeres con disca-
pacidad puedan ejercer sus derechos reproductivos con libertad.
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Para lograr estos retos, seria necesaria la colaboracion y unién de todos los
organismos sociales y politicos. “Necesitamos maximizar nuestras voces para
Iuchar por la prevencion de la violencia contra las mujeres”, afirma esta activista,
quien ve la esterilizacion forzosa como “una forma de violencia contra la mujer”.

“La esterilizacion forzosa es una violacién, una tortura y un abuso y las
mujeres y nifias con discapacidad tienen derecho a disfrutar de sus propios de-
rechos”, concluye Christina Ryan.

En este campo de trabajo, la nueva Convencion para Prevenir y Combatir
la Violencia contra la Mujer y la Violencia Doméstica del Consejo de Europa®
supone un avance importante en la lucha contra estas violaciones de los dere-
chos de las mujeres y nifias con discapacidad. La Convencién denuncia expli-
citamente el aborto forzado y la esterilizacion forzada, reconoce la necesidad
de ilegalizar tales précticas, e insta a las partes a emprender las medidas le-
gislativas necesarias para su erradicacion.

En 1994, el Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de
Naciones Unidas afirmé que en el caso de la mujer con discapacidad, tanto la
esterilizaciéon como la realizacién de un aborto sin su consentimiento previo
constituyen violaciones graves del Pacto Internacional de Derechos Econémi-
cos, Sociales y Culturales. Por su parte, también el Comité de los Derechos
del Nifio de Naciones Unidas se ha pronunciado en el mismo sentido.

45.1. El estado actual de la cuestion

Decenas de personas acudieron el pasado junio de 2012 a la concentracién
convocada por el CERMI frente a la sede del Ministerio de Justicia, en Madrid,
para reclamar al Gobierno la supresion del precepto legal que contempla la es-

% Convenio del Consejo de Europa sobre prevencién y lucha contra la violencia contra las
mujeres y la violencia doméstica adoptado en Estambul el 11 de mayo de 2011.
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terilizacién no consentida para mujeres con discapacidad®. Los concentrados,
en su mayoria mujeres, portaban una pancarta en la que se podia leer “reforma
del Codigo Penal, contra la esterilizacion forzosa y el aborto coercitivo en las
mujeres con discapacidad”.

La histdrica concentracion conté con el apoyo de diversas organizaciones
internacionales que trabajan en favor de los derechos de las personas con dis-
capacidad y de las mujeres, como el Lobby Europeo de Mujeres y el Foro Eu-
ropeo de la Discapacidad.

La expresidenta de la Alianza Internacional de la Discapacidad (IDA, en sus
siglas en inglés) Diane Richler sefialé en ese acto que la esterilizacion forzosa
de las mujeres con discapacidad atenta contra “la intimidad fisica y moral”, quiso
dejar claro que las personas con discapacidad “son capaces de tomar sus propias
decisiones” y reclamo la “igualdad de trato”. Ademds, todos los discursos con-
taron con una intérprete que tradujo simultdneamente a la Lengua de Signos
Espaiiola.

Respecto a la respuesta del Gobierno de Espafia ante esta peticion®, si bien
el titular del departamento de Justicia, Alberto Ruiz-Gallardén, no se encontraba
durante la concentracion en la sede del Ministerio, su gabinete remitié una carta
al CERMI en la que se comprometia a llevar a cabo un “andlisis de todas estas
cuestiones en el marco de los trabajos pre-legislativos” que estaban desarrollando
con vistas a posibles cambios del Cédigo Penal durante la presente legislatura.

El Gobierno dijo creer que “la esterilizacion de la persona incapaz reali-
zada con autorizacién judicial, tomando como criterio rector el de mayor in-
terés de la persona que sufre graves deficiencias psiquicas, no supone ir en

% Teletipo de la Agencia Servimedia titulado “Concentracién ante Justicia contra la esteri-
lizacién forzosa de mujeres con discapacidad” publicado el 28 de junio de 2012.

% Teletipo de Europa Press titulado “Justicia descarta prohibir la esterilizacién forzosa de
personas con discapacidad” publicado el 4 de julio de 2012.
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contra de los principios” de la Convencion de Naciones Unidas sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad.

Ademds, Justicia asegurd que “comparte plenamente” la preocupacion del
CERMI por las personas con discapacidad y el interés que tiene esta organi-
zacion por adaptar la legislacion espafiola a la Convencién de Naciones Unidas
sobre los derechos de este colectivo.

No obstante, el Ministerio de Justicia descartd eliminar el articulo 156.2
del Cédigo Penal, que despenaliza la esterilizacién forzosa de personas con
discapacidad declaradas incapaces judicialmente.

Segtin la carta de la directora de gabinete del ministro Alberto Ruiz-Ga-
Ilardén, Cristina Coto del Valle, remitida al CERMI, Justicia argumenta que
la ley “solo” despenaliza la esterilizacién forzosa “cuando la persona, por su
incapacidad psiquica grave, no puede prestar consentimiento libre e informa-
do, lo que si serd totalmente exigible para el resto de personas con discapaci-
dad”, segin recoge la misiva oficial.

Con todo, Coto del Valle considera que esta regulacion “es susceptible de
mejoras”, especialmente en el dmbito civil, tanto desde un aspecto sustantivo,
“con el incremento de las garantias previstas y objetivando expresamente las
razones de esta intervencién”, como desde un punto de vista procesal, “estu-
diando la posibilidad de regular un procedimiento especial en la Ley de En-
juiciamiento Civil”.

Por su parte, el CERMI contesté con otra misiva” pidiendo a Gallardén
que reconsiderase la “errénea” posicion y procediese “de forma inmediata” a
abrir un didlogo con el movimiento asociativo de la discapacidad, para deste-
rrar lo que consideran una “espantosa’” vulneracién de derechos.

™ Ibidem.
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Desde el CERMI se manifesto el “mads intenso estupor” ante el contenido del
escrito del Ministerio, asf como una “honda” decepcion y un “enorme” lamento
por los argumentos que ofrece el Ministerio de Justicia para justificar “algo que
es internacionalmente reconocido como una violacion de derechos humanos”.

Segtin explico el comité, los tratados internacionales reconocen que todas
las personas con discapacidad deben ejercer sus derechos sexuales y repro-
ductivos en igualdad de condiciones y, por lo tanto, es “obligacién” de los po-
deres publicos protegerles “sin injerencias indebidas, condenando a quienes
pueden obstaculizar su disfrute”.

“Lo que nuestro Cédigo Penal tipifica como indeseable para todas las per-
sonas, algunas instancias, superadas por el tiempo y el avance de la dignidad,
lo quieren justificar para aquellas que tengan una discapacidad, al amparo de
un interés legitimo, que solo responde a la ignorancia y desidia en poner los
medios para que las personas con discapacidad puedan tener la decision plena
sobre su salud sexual y su capacidad reproductiva y de tener descendencia”,
rezaba la carta del CERMI.

Por su parte, Ana Peldez, comisionada de género del CERMI y miembro
del Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas,
asegura que la esterilizacién forzosa es “un tema que incomoda a todo el
mundo” y que por eso, ni se denuncian todos los casos ni hay datos estadisticos
al respecto.

“Este tema no forma parte de la agenda politica de nadie. Ni las organiza-
ciones de personas con discapacidad han prestado atencidn a esto, ni tampoco
otras organizaciones ni de mujeres ni de nada. Esto habla de esa invisibilidad
que sufrimos las mujeres con discapacidad™’'.

! Comparecencia ante la Comisién de Igualdad del Congreso del Congreso de los Diputados
el 19 de junio de 2012.
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Esta permisividad con la esterilizacién no consentida y no conocida en
muchos casos por las mujeres que la padecen no es exclusiva de Espafia, ya
que se da en distintos paises de la Unién Europea, asi como en Estados Unidos,
Canad4, Japén o Australia.

Ana Peldez recuerda’ que “existen otras férmulas que permiten asegurar
que no se produzcan embarazos. No porque una mujer no pueda llegar a ser
madre por su situacién personal tenemos que mutilar a una persona; porque
eso es lo que supone una esterilizacion forzosa”. La medida, ademds, “atenta
contra el consentimiento informado”... “Muchas mujeres han pensado que se
les iba a operar de apendicitis. Incluso, tenemos casos de mujeres que han su-
frido la esterilizacién en el momento de dar a luz, sin ningin tipo de consulta
por parte del servicio médico”.

Como miembro del Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas, Peldez también incide en que “los estudios —de otros pa-
ises porque en Espaifia no se han hecho— indican que cuando se esteriliza a una
nifia, adolescente o mujer con discapacidad, se la estd sometiendo a una situa-
cion de mayor vulnerabilidad frente al abuso sexual por parte del entorno di-
recto”, dado que el abusador sabe que no habrd consecuencias visibles de sus
actos al no existir posibilidad de embarazo.

El dltimo capitulo, hasta el momento, de esta cuestion ha tenido lugar el pa-
sado 14 de septiembre de 2012, cuando el ministro de Justicia, Alberto Ruiz-Ga-
llardén, anuncié en la rueda de prensa posterior al Consejo de Ministros que el
informe sobre la reforma del Codigo Penal acoge una modificacion sobre la es-
terilizacion forzosa de personas con discapacidad para adecuar el nuevo cédigo
ala Convencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

2 Teletipo de Radio Euskadi titulado “El CERMI pide suprimir el articulo del Cédigo Penal
que admite la posibilidad de esterilizacion forzosa o no consentida para personas incapacitadas
judicialmente” publicado el 19 de julio de 2012
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El titular de Justicia explic6 a los medios de comunicacién’ que esta mo-
dificacion “era una obligacion contraida tras firmar el Convenio de Naciones
Unidas en diciembre de 2006 y, ademds, era una “peticién permanente del
Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad, sobre la pro-
teccion penal de las personas con discapacidad”.

Gallardoén afirmé que se modifica el articulo 25 del Cédigo Penal “para
utilizar una terminologia adecuada a la Convencién de la ONU sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad”. En la actualidad, el articulo 25 uti-
liza términos como “incapaz”, que a partir de ahora pasardn a ser “discapaci-
dad” o “persona discapacitada necesitada de especial proteccion”.

El ministro de Justicia precisé que “desaparece el concepto de discapaci-
dad y solo en supuestos en los que el juez aprecie una absoluta falta de capa-
cidad para dar el consentimiento correspondiente, se podrd proceder” a la es-
terilizacion forzosa.

Tras esta modificacion se reconduce a la via civil el tratamiento de la es-
terilizacion de las personas con discapacidad.

Asimismo, la despenalizacién de la esterilizacion de las personas que ca-
rezcan de aptitud para dar su consentimiento se realizard bajo autorizacién y
en un proceso con las médximas garantfas, sostiene el Ministerio de Justicia.

4.6. Los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres sordociegas

Dice Marina Martin’* que son un colectivo casi invisible, pero que las mu-
jeres con sordoceguera existen “y puede que su situacioén incluso enfurezca,

3 Teletipo de la Agencia Servimedia titulado “La reforma del Cédigo Penal afectard a la
esterilizacién forzosa de personas con discapacidad” publicado el 14 de septiembre de 2012.

™ Parte del contenido de un correo electrénico enviado a Marina Martin el 17 de julio de
2012.
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pero es una realidad y por eso hay que ponerla en alto e intentar luchar por el
camino de la reivindicacion”.

Muy a su pesar, Marina no nos ha podido indicar bibliografia para elaborar
esta parte de nuestro trabajo “porque no hay ningin testimonio escrito publi-
cado sobre esa temdtica acerca de mi colectivo”.

Eso es precisamente lo que Marina Martin recordé en su intervencién en
la Conferencia Internacional sobre Mujeres y Discapacidad celebrada en junio
de 2012 en Madrid: “lo que denunciaba con mds ahinco era precisamente que
no podemos saber hasta donde y de qué magnitud se dan, en las mujeres con
sordoceguera, situaciones de violencia y otros problemas de género como en
el caso de cualquier mujer o mujer con discapacidad, porque atin no estamos

censadas como tales en ningtn sitio””.

Y como bien nos dijo Marina, no hay bibliografia al respecto, asi que lo
mds enriquecedor e interesante nos ha parecido incluir en este trabajo gran
parte de su ponencia, pronunciada en junio de 2012 en Madrid, en el marco
del congreso de CERMI, titulada: “La Experiencia de las Mujeres con Disca-
pacidad ante sus derechos sexuales y reproductivos”.

En su discurso, Marina se plante6 dos objetivos fundamentales: dar a co-
nocer las experiencias de las mujeres con sordoceguera ante sus derechos se-
xuales y reproductivos y denunciar precisamente cudles son las causas que im-
piden poder aportar datos e informacién mds amplia al respecto.

Como bien explicé esta mujer, miembro de la Asociacién de Sordociegos
de Espafia (Asocide), cuando hacemos referencia al término “sordoceguera”
debemos aclarar que “no es la suma de sordo més ciego igual sordociego. La

sordoceguera es una discapacidad especifica que resulta de la combinacién de

> Ibidem.
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las pérdidas sensoriales auditivas y visuales en mayor o menor grado y que
combinadas generan graves y severos problemas de comunicacion, de percep-
cion global y de relacion con el entorno”.

Esta mujer argumenta que “vivir con sordoceguera significa, ya desde que
naces, estar privado del derecho a la comunicacion, desde la forma més ele-
mental en la que el ser humano desde la cuna aprende a través de los sentidos
hasta lo que significa el proceso cognitivo de cualquier persona. Esta situacion
es igual para todas las personas afectadas con sordoceguera”. Por eso, podri-
amos decir que la sordoceguera como discapacidad lleva ya inherente un se-
vero grado de vulnerabilidad.

Centrdndose en la mujer, Marina afirma, imaginamos que por su propia
experiencia personal, que “podemos entender facilmente que ya desde sus ori-
genes estd sometida al control familiar, quien, en la mayoria de los casos, con
la mejor de las intenciones pero no con la mejor de la formacion, es quien
toma decisiones por ella”.

“La mujer con sordoceguera digamos que, ya desde la cuna, estd predes-
tinada a no ejercer su autodeterminacion, serdn la familia, los tutores, los pro-
fesionales que intervengan en las distintas etapas de su formacidon y desarrollo,
nifia-adolescente-mujer quienes decidan qué tiene que aprender, cudndo y para
qué”, asegura rotunda.

A su juicio, “esta situacion nos viene a decir que la mujer con sordoceguera
desde que nace ya estd sometida a una situacién de violencia. La violencia que
significa no poder ejercer libremente el derecho a comunicarse. Su capacidad
de comunicarse esta hipotecada bajo el control de los que van a decidir por ella”.

“Las mujeres con sordoceguera existimos, pero no solamente podemos

decir que somos invisibles sino que ademads estadisticamente se dirfa que no
existimos ni como individuo ni como grupo. Esto quiere decir que aunque se
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nos incluya en ese 60% dentro del volumen de los cuatro millones de personas
con discapacidad que se contabilizan en Espaiia, estamos diluidas, no tenemos
identidad, contaremos probablemente como mujeres sordas, mujeres ciegas o
incluso como mujeres con discapacidad psiquica o intelectual”.

Avanzando en su ponencia’®, Marina asevera que “ni qué decir tiene que la
sordoceguera como discapacidad ha sido y sigue siendo polémica y controver-
tida. No obstante, a partir del pasado 1 de abril de 2004 en el que el Parlamento
Europeo dictaminé que la sordoceguera era una discapacidad especifica, instan-
do a los paises europeos a que la reconocieran, en la actualidad solo siete han
dado ese paso (Suecia, Noruega, Dinamarca, Francia, Rumania y Reino Unido)”.

Por su parte, Espafia puede “presumir” de ser el séptimo pais que, el 29
de noviembre de 2005, reconoce la sordoceguera como discapacidad especi-
fica. Sin embargo, tal y como afirma esta mujer, “atin no contamos con una
estadistica realizada por la Administracion Publica, que nos pueda servir como
herramienta que arroje informacidn fiable sobre el nimero de personas afec-
tadas por sordoceguera en nuestro pais y, mucho menos, saber cudntas mujeres,
cudntos hombres y como consecuencia cudl es la situacion real y concreta y,
por tanto, las necesidades de las mujeres con sordoceguera”.

No obstante, atn hay lugar para la esperanza, ya que en este ultimo afio
las Administraciones Piblicas han empezado a establecer criterios para iden-
tificar a las personas con sordoceguera y Marina Martin entiende que, con pos-
terioridad, se llevard a cabo un estudio estadistico en profundidad. “Llevamos
mucho tiempo trabajando en este tema, pero solo podemos ofrecer una infor-
macién estadistica aproximada por lo expresado anteriormente”.

Las tunicas cifras concretas sobre este colectivo las ofrecid esta mujer en
su ponencia. Para podernos hacer una idea de la poblacién femenina afectada

76 Testimonio recogido en la Conferencia Internacional “Los Desafios del Nuevo Milenio
para las Mujeres con Discapacidad” celebrada en junio de 2012 en Madrid.
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por sordoceguera, hizo alusion a dos estudios constatados. El primero es una
investigacion llevada a cabo en Holanda en 1991, para identificar la poblacién
afectada de sordoceguera, que viene a decir que, de cada 100.000 personas,
quince son personas con sordoceguera. “Aplicando este baremo, por estadis-
tica comparada, a los 47 millones de espafioles, nos darfa una cifra de 7.050
personas con sordoceguera, de las cuales 3.522 son mujeres, lo que significa
un 49,96% del colectivo de personas con sordoceguera”, afirma esta mujer.

Ya en Espaiia, la base de datos de la Organizacion Nacional de Ciegos Es-
pafioles (ONCE), la institucién que en nuestro pais atiende a todos los afiliados
ciegos y deficientes visuales, asi como a los afiliados con sordoceguera como
colectivo de atencion preferente, dice lo siguiente: “Las personas con sordo-
ceguera se contabilizan en un nimero de 1.609, de las cuales 804 son mujeres,
lo que en este colectivo representaria el 49,96% de la poblacidn identificada”.

Tal y como sefiala esta mujer afectada por sordoceguera, “de 804 mujeres
con sordoceguera, 219 han recibido algun tipo de formacion, pero no especifica
en qué dreas. Y 585 mujeres, sin formacion. Esto significa que, por estadistica
comparada, solamente el 27,23% de un total de 3.522 mujeres han recibido
algun tipo de formacién. Y que el 72,76%, o sea, 2.563 carecen de ella”.

A la vista de estos resultados, en los que claramente se deduce que la in-
mensa mayoria de las mujeres con sordoceguera no han recibido ni siquiera
educacioén basica a nivel general, “podemos imaginarnos cudl ha sido su tra-
yectoria en la transicion de la etapa de nifia-adolescente a mujer-adulta en cuan-
to a la temética especifica que conlleva la condicién de mujer, en cuanto a for-
macién sobre salud y formacion sobre sus derechos sexuales y reproductivos,
entre otras cosas” reflexiona Marina Martin.

Llegados a este punto de su explicacion, la miembro de Asocide reflexiona
sobre las dos afirmaciones que, a su juicio, estdn claras hasta el momento. Una
de ellas es que “las mujeres con sordoceguera tienen severos problemas de co-
municacidn, estdn hipotecadas bajo el control familiar, desconectadas de la
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realidad del mundo exterior, lo que las hace méas vulnerables. No tienen cono-
cimiento de lo que pasa fuera, no saben que tienen derecho a decidir sobre sus
propias vidas y menos atin hacia dénde dirigirse”.

Y que, al hilo de esta cuestion, “lo suyo serfa abordar esta situacién, con-
tactar con ellas y explicarles cudles son sus derechos, pero partiendo de que
por el momento la estadistica es hipotética en su mayor parte ;donde y como
las vamos a encontrar?”.

Pero, al margen de si tiene mucha o poca formacién, toda mujer experi-
menta los cambios bioldgicos que de manera natural se producen en su orga-
nismo, “y ya sea por instinto como por decisién madurada, lo cierto es que
podemos afirmar que si cuentan con experiencias intimas y reproductivas”.

Las estrategias en las que Marina Martin se apoya para aportar informacién
“han sido bésicamente las vivencias personales de mujeres sordociegas y las
experiencias compartidas de manera confidencial”.

En el marco de la Conferencia Internacional “Los Desafios del Nuevo Mi-
lenio para las Mujeres con Discapacidad” celebrada en Madrid, Marina Martin
resalté que “en el dmbito de la sordoceguera el desarrollo cognitivo y madu-
rativo del ser humano no se ajusta al ritmo de evolucién normal, es més lento,
incluso ni siquiera compardndolo con el de personas afectadas con otras dis-
capacidades. Podemos decir, en este caso que, una mujer con 30 afios que en
condiciones normales estaria encuadrada en la poblacién adulta, todavia se
considera en los limites de los jovenes que atin no han madurado como para
poder considerar sus experiencias como las de una mujer adulta”.

Haciendo una reflexién sobre las vivencias de estas mujeres, asegura que
“los conocimientos que tienen las mujeres con sordoceguera sobre la anatomia
en general y de su propio cuerpo en particular, sus drganos genitales, sus fun-
ciones bioldgicas, reproductoras, etc. son basicamente los que contemplan las
materias que incluye el curriculum académico de las etapas escolares basicas
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y que solo han estado al alcance de las que han podido cursar al menos la edu-
cacion bdésica”.

Asi, Marina Martin prosigue contando que “no han recibido orientacion
sexual en profundidad en su etapa de adolescencia ni de mujer adulta. No re-
ciben apoyo de la familia para hacer vida social, tener amigos. Mujeres de 45
afios confiesan que tienen que pedir permiso a sus madres para poder salir a
alguna actividad. Asimismo, comentan que hay cierta reticencia por parte de
la familia cuando el grupo es mixto, porque “pueden enamorarse, desear vivir
con su pareja y lo que es peor atin, casarse y tener hijos”.

Con esta realidad, parece que “muchas de ellas han tenido que sacrificar
en parte los vinculos afectivos con la familia al tomar la decision de vivir en
pareja o casarse” y tampoco reciben “apoyo suficiente para ejercer su derecho
a la maternidad”. En esta linea, Marina Martin comenta que “no han asistido
a programas especificos para la mujer, como salud sexual, planificacion fami-
liar, informacién sobre el comportamiento genético en la herencia de los sin-
dromes que padecen”.

Parece que algunas mujeres manifiestan que no saben de la existencia de
estos programas de salud publica. Otras, por el contrario, saben de su existencia
y les gustaria participar en ellos, pero la barrera de la comunicacién y la no
disponibilidad del apoyo de un guia intérprete, se lo impiden, ya que no estd
previsto por parte de las Administraciones Publicas este recurso. Pero lo que
une a todas ellas son sus inquietudes y la demanda de “formacién especifica,
primando la temadtica sobre violencia de género”.

Respecto al entorno sanitario, la representante de las mujeres con sordo-
ceguera se quejan de que “si bien, cientificamente han sido tratadas correcta-
mente, debido a la situacion severa que generan las barreras de comunicacion,
el personal sanitario no se dirige directamente a ellas. Los interlocutores suelen
ser los familiares”. Y parece que este problema no se da solo en las mujeres
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con sordoceguera, “es bien conocido también por la comunidad de mujeres
sordas con las que lo compartimos”.

“A la vista de estos comentarios, las carencias de las mujeres con sordo-
ceguera hablan por si solas y no harfa falta ningiin otro argumento para enten-
der que la situacién es alarmante”, asevera Marina Martin.

Al llegar a este punto de su intervencidn, Martin asegurd, sin miedo a equi-
vocarse, que los retos prioritarios hacia los que las mujeres con sordoceguera
tienen que encauzar su lucha y reivindicaciones son dos. El primero de ellos es
la identificacion: “Hacernos visibles. Tenemos derecho a ser identificadas como
colectivo y como individuo, como mujeres que sabemos que existimos, cudles
son nuestras necesidades, pero a las que desde los organismos publicos y priva-
dos competentes no se les puede dar respuesta porque no se sabe donde estamos”.

Y el segundo tiene que ver con “instar a las Administraciones Publicas a
que desarrollen planes de accién que contemplen las medidas oportunas para
que podamos disponer de los profesionales de la comunicacién, herramienta
indispensable para que las personas con sordoceguera y en este caso las mu-
jeres podamos ejercer con toda libertad el derecho a comunicarnos. Entre otras
cosas, porque la comunicacion es la llave del aprendizaje, el aprendizaje lleva

al conocimiento y el conocimiento a la autodeterminacién’””.

4.7 La situacion de las mujeres con discapacidad en diferentes partes
del mundo™

Beatriz Guzu es miembro de la Organizacién de Mujeres con Discapacidad
de Uganda. Durante su intervencién en la Conferencia Internacional “Los Desa-

7 Ibidem.
78 Testimonios recogidos en la Conferencia Internacional “Los Desaffos del Nuevo Milenio
para las Mujeres con Discapacidad” celebrada en junio de 2012 en Madrid.
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fios del Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad” expuso la dificil si-
tuacién de este colectivo en su pais, donde no reciben informacién sexual,, porque
sus familias entienden que no van a tener deseos, ni necesidad de utilizarla.

“Sus familias asumen que estas nifias no tienen sentimientos sexuales y
que ninglin hombre se va a casar con ellas”, dice Beatriz.

En el marco de su intervencién, esta mujer afirmé que en una sociedad
llena de tabues y supersticiones, las nifias y mujeres con discapacidad tampoco
pueden beneficiarse de la obtencion de la pildora anticonceptiva, porque ade-
mads de entender que no la van a necesitar, consideran que la contracepcion
provoca discapacidad y por ese motivo las mujeres tienen muchos hijos.

“Las mujeres con discapacidad mantienen relaciones secretas con los hom-
bres por el estigma y solamente se retinen con ellas por la noche y después
desaparecen; pero ellos no lo aceptan. Hay mujeres que no consienten mante-
ner estas relaciones, pero otras lo hacen a cambio de unas monedas”.

Y es que en paises como Uganda a las mujeres con discapacidad intelectual
se las deja muchas veces en la calle, ante la vergiienza que supone para la fa-
milia tener un miembro con discapacidad, a merced del placer de cualquier
hombre que quiera utilizarlas como objetos sexuales. “Los hombres las pueden
violar, infectar. En Uganda no hay asistencia sanitaria para estas mujeres”.

Pero no solo eso, sino que en este pais africano estd muy extendida la cre-
encia de que los hombres que han contraido el virus del sida “pueden curarse
si mantienen relaciones sexuales con mujeres con discapacidad, y al final lo
unico que hacen es infectar a estas mujeres, a las que no se les concede el de-
recho a decidir si quieren mantener o no esas relaciones”.

“La mayor parte de las mujeres con discapacidad se convierten en madres
solteras con varias parejas y esto las somete continuamente al peligro de con-
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traer el sida”, destaca. Ademas, muchas de ellas no tienen acceso a la asistencia
sanitaria y dan a luz a sus hijos en casa o en la calle.

Pero estas situaciones no solo se dan en paises del continente africano. Tal
y como evidenci6 en el congreso del CERMI Jahda Abou Khalil, de la Orga-
nizacién Arabe de Personas con Discapacidad, en su entorno el sector feme-
nino con discapacidad no corre mucha mejor suerte, ya que alli tener discapa-
cidad incrementa las posibilidades de discriminacion si se es mujer.

En la sociedad drabe, explicé Khalil, “todavia no se reconoce a las mujeres
con discapacidad como parte de ella”. Por este motivo, apostd por potenciar
el trabajo de muchas activistas dispuestas a ser interlocutoras persistentes.
Como ejemplo de algo excepcional, esta mujer citd los casos de tres mujeres
arabes ciegas, casadas con hombres sin discapacidad, aunque apunt6 que una
de ellas ha quedado recluida en su hogar por no haber tenido descendencia y
por tener, ademds, una discapacidad.

Y es que, en la sociedad drabe, segtin Khalil, cuando los hombres son pre-
guntados sobre si aceptarian casarse con una mujer con discapacidad, muchos
responden que “no es normal que una persona normal se case con una anor-
mal”, mientras que otros aseguran que aceptarian “porque Dios les recompen-
saria por ello”.

Esta activista finaliz6 su intervencién diciendo que en el mundo drabe la
discapacidad todavia se aborda “como un problema”, lo que hace que las mu-
jeres que viven con ella no tengan practicamente derechos.

Por su parte, Tika Dahal, de 1a Organizacién de Mujeres con Discapacidad
de Nepal, explic6, en el mismo evento, que el escenario de la violencia hacia
las mujeres en general adopta muchas formas en su pais (fisica, psicoldgica,
sexual, econdmica...) y aseguré que quienes tienen ademds una discapacidad
estdn mds expuestas a este tipo de violencia que el resto.
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Tika Dahal denuncia que muchas mujeres con discapacidad en Nepal son
victimas de violencia fisica, social, sexual, psicoldgica y econdmica. Ademds,
su capacidad de participacion en la vida ptblica se ve disminuida y considera
que la violencia contra la mujer es un mal endémico en Nepal. Tanto es asi
que antes de nacer, el feto es “eliminado” si los profesionales médicos detectan
alguna discapacidad; si el nacimiento llega a producirse, la madre de ese bebé
“es mentalmente torturada”. Ademads, sobra decir que en este pais los estudios
sobre mujeres con discapacidad son escasos, por no decir inexistentes. Y si la
nifla logra sobrevivir a su infancia, en la pubertad es forzada a contraer matri-
monio. En esta etapa de su vida es mds que probable que sufra el maltrato de
sumarido y la familia de éste, hasta el punto de que ha habido casos de mujeres
con discapacidad que han sido quemadas.

Sin salir del capitulo del matrimonio, las leyes permiten que el marido vuel-
va a casarse con otra mujer si su esposa experimenta un deterioro visual o ad-
quiere una discapacidad locomotora.

Esta mujer denuncia que sigue existiendo discriminacién contra las muje-
res con discapacidad en el campo de la educacién, el empleo, la salud, la vi-
vienda y muchas otras dreas. Asegura que, en total, el 68% de las personas con
discapacidad no tiene acceso a la educacion (un 77% de ellas mujeres).

Tampoco existen en Nepal servicios de asistencia personal para las perso-
nas con discapacidad, las personas mayores o las personas en situacion de or-
fandad.

En este contexto, una investigacion realizada en 2004 sobre la violencia
sexual contra las mujeres ciegas en Nepal mostrd, segin Tika Dahal, que este
colectivo tiene alto riesgo de sufrir violencia sexual por parte de los hombres,
tanto videntes como invidentes.

No obstante, a la poblacion de aquel pais, en su mayoria, le resulta dificil
creer que las mujeres con discapacidad también son violadas o agredidas
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sexualmente, a causa de la imagen social que existe de ellas. Y es que, segtin
esta activista, en su pais las palabras “sexualidad” y “discapacidad” parecen
contradictorias “ya que la sexualidad estd muy relacionada con el atractivo fi-
sico”. De hecho, las mujeres ciegas se consideran “indeseables” para cualquier
tipo de relacion sexual.

En el marco de una mesa redonda sobre las experiencias de las mujeres
con discapacidad en diferentes sitios del mundo, que formaba parte del pro-
grama de la Conferencia Internacional organizada por el CERMI, Ola Abu
Alghaib, de la entidad Stars of Hope, procedente de Palestina, considera que
tener discapacidad sigue siendo todavia motivo de vergiienza en algunos lu-
gares del mundo y denuncia que las autoridades palestinas continian dando
muestras de tolerancia hacia la violencia contra las mujeres, que en muchas
ocasiones incluso justifican al considerarla normal en el entorno familiar.

Asegurd, ademas, que las autoridades han dado muestra de tolerar la vio-
lencia al no querer aceptar que es algo rechazable, sino mds bien una préctica
normalizada.

A juicio de esta mujer “la discapacidad en Oriente Medio aumenta la dis-
criminacién de una manera potencial”. A esto afiadié que un reciente estudio
elaborado en Libano indica que “hemos llegado a tener una cierta distincion
social; ahora bien, cuando hablamos de los derechos reproductivos y del ma-
trimonio, estd claro que estas mujeres no tienen posibilidad alguna de estable-
cer relaciones o de cubrir sus voluntades y derechos reproductivos”.

En este estudio se reflejan 65 experiencias de la vida real y una de ellas
habla de una mujer que ha llegado a estudiar y trabajar y cuenta sus experiencias
de como vive estando soltera mientras busca pareja. “Nuestra sociedad atin no
reconoce a las mujeres con discapacidad como parte de ella” afirm¢é en la Con-
ferencia Internacional de CERMI esta activista. “Necesitamos muchas mujeres
valientes, con o sin discapacidad, pero dispuestas a hacer de interlocutores”.
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En la publicacién a la que aludimos en el parrafo anterior también se cuenta
la experiencia de tres mujeres ciegas que se casaron y accedieron al mundo
laboral y “lo cierto es que tampoco es facil para un hombre casarse con una
mujer ciega. Pero es una experiencia muy buena y un ejemplo a seguir”, afiade
Ola Abu Alghaib. “; Por qué un hombre se niega a casarse con una mujer ciega?
Muchas veces por el qué dirdn”.

Desgraciadamente, “la tercera mujer se casé con un hombre mucho mas
joven que ella y, como no tuvo nifios y ademads tenia una discapacidad, la recluyé
y no la dej6 tener contacto con la sociedad”. El libro cuenta la vida y las expe-
riencias de 21 mujeres de Siria, Palestina y Yemen; Egipto, Jordania y Libano.

Otro de los casos que aparecen en la publicacién es el de Sharman, una
mujer de Egipto que se qued6 ciega a los 13 afos, pero termind las carreras
de Filosofia y Psicologia en la universidad. “Ve a los demas con el ojo de la
buena voluntad, del amor y de la dedicacion. Tiene la impresion de que puede
tener €xito y considera que la vida le ha dado mds de lo que merecia. Esta
mujer asegura que Dios da a la gente mas de lo que se merece”.

“Estos ejemplos nos dicen que las mujeres pueden aportar mucho al mundo
real y tienen derecho a disfrutar de sus derechos sexuales y reproductivos. In-
cluso en una conversacion privada es dificil hablar de la violencia en los ho-
gares. Es importante pensar que estas mujeres van a poder disfrutar de cada
vez mds derechos en nuestra nueva generacion” concluye.

También vamos a hablar aqui de Yellamma, una mujer india que quedé re-
cluida en casa por culpa del estigma social. A los tres afios de casarse, su marido
la devolvié a su familia porque Yellamma no podia trabajar debido a su dis-
capacidad, ya que tiene su movilidad reducida.

A pesar de tener un hermano y dos hermanas, cuando se casaron se fueron
a vivir a otros pueblos y es Yellamma quien vive con su madre y cuida de ella.
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Durante unos afos, esta mujer quedod recluida en casa por culpa del estigma
social. Sin embargo, hoy trabaja en su casa elaborando productos de yute para
los talleres artesanales de la Fundacion Vicente Ferrer.

Y es que tener un trabajo remunerado no solo le garantiza a esta mujer au-
tonomia y acceso a recursos econémicos, sino que la posiciona socialmente,
recuperando el respeto de la comunidad y su autoestima.

Por falta de asistencia sanitaria, Yellamma contrajo la poliomielitis a los
cinco afios y las secuelas de la enfermedad le redujeron la movilidad de una
pierna. Con esta limitacidn, no pudo terminar la educacién primaria porque
desde muy pequefia tuvo que cuidar a sus sobrinos. Eso, sumado al estigma
de su discapacidad, la recluy6 al &mbito doméstico.

Tal y como argumentan desde la Fundacién Vicente Ferrer””, donde desa-
rrollan un programa especifico para hacer valer los derechos de las personas
con discapacidad desde 1987, “tener un trabajo es clave en una sociedad en la
que el respeto es proporcional a la contribucién que se realiza a la economia
familiar. Aprender un oficio es basico para lograr que las mujeres puedan ad-
quirir una mayor autonomia”.

En la India existen los “vikalangula shangams” para personas con disca-
pacidad, que son asociaciones de apoyo mutuo. Quienes los integran se retinen
periédicamente para compartir una misma problemaética y hacerle frente. Me-
diante la union, el grupo encuentra la fuerza necesaria para reivindicar sus de-
rechos, generando un espacio de empoderamiento individual y colectivo. Ye-
llamma es lider del shangam de Yarrayapalli y también trabaja sensibilizando
a personas con discapacidad de pueblos vecinos.

™ Fundacién Vicente Ferrer: Mujeres: la fuerza del cambio en la India [Dossier de prensal.
Madrid: Fundacion Vicente Ferrer, 2012.
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Asi, la vida de Yellama ha cambiado desde que empez6 a trabajar. Con sus
ahorros ha podido comprar una casa donde vive con su madre y gracias al “vi-
kalangula shangams” ha recuperado la confianza en ella misma. Ahora, Yellam-
ma es una persona auténoma con capacidad de decidir sobre su propia vida.

Segin la Fundacién Vicente Ferrer, en India hay 28 millones de mujeres
con discapacidad. Por ser mujeres, de casta baja y por tener una discapacidad
se las margina y recluye en casa y se convierten en un blanco facil del abuso
y la explotacion.

Las rigurosas condiciones de vida en la India provocan una elevada tasa de
personas con discapacidad, que son vistas como una lacra por sus comunidades.
El respeto social viene dado por la capacidad de ser productivos para la familia
y la comunidad. Muchas mujeres no heredan, no pueden acceder a créditos ni
poseen propiedades, por lo que dependen completamente de su padre o marido.

A pesar de que ha habido avances legales sobre la propiedad individual de
las mujeres, la praxis imperante en las zonas rurales les impide tener una vi-
vienda propia. Esto perpetia su exclusién social y la pobreza. Sin embargo,
hay mujeres como Yellama que protagonizan un cambio en estas practicas.

En la India la violencia y el maltrato a las mujeres con discapacidad es un
fendmeno silencioso porque en la mayoria de los casos las mujeres no son
conscientes de que son victimas o dejan de comunicar el acto de la violencia,
con lo cual es muy dificil contar con datos fiables sobre la realidad y sobre
los abusos que sufren. Incluso si lo denuncian, se las cree en muy pocos casos.
La mayoria de veces, las personas culpables quedan impunes.

Con estos ultimos datos y la suma de testimonios personales, podemos ha-
cernos una idea muy general de como es de alarmante la situacion de las mu-
jeres con discapacidad en muchos lugares del mundo, especialmente en aque-
llos paises que estdn en vias de desarrollo.
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Tabla 8. Datos sobre las mujeres con discapacidad en India

Mujeres con discapacidades en la India. Mujeres con discapacidad fisica auditiva o

visual que salen de casa con regularidad 42.40%
Mujeres con discapacidad mental que salen de casa con regularidad 27,60%
Mujeres con discapacidad fisica que han sido esterilizadas forzosamente 6%
Mujeres con discapacidad mental que han sido esterilizadas forzosamente 8%
Mujeres con discapacidad que han sido golpeadas en casa 100%
Mujeres con discapacidad fisica que han sido violadas 12,60%
Mujeres con discapacidad mental que han sido violadas 25%

Fuente: “Mujeres, La fuerza del cambio en la India”. Fundacion Vicente Ferrer, 2012%.

8 Ibidem.
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Mientras escribfamos estas pdginas, siempre hemos tenido presente la esca-
sez de datos objetivos, de cifras y estadisticas acerca del colectivo de mujeres y
nifias con discapacidad en Espafia (y también en gran parte del mundo). Finali-
zada nuestra investigacion, podemos confirmar que atin no hemos encontrado
ningtin manual de referencia en el que se hable especificamente de cémo es el
colectivo de las mujeres con discapacidad en nuestro pais. Cudntas son, con qué
tipo de discapacidad conviven, cudl es su situacién laboral o econdmica, su nivel
de estudios y cudles son sus principales reivindicaciones. Y como hemos repetido
en este estudio, seria de vital importancia conocer estas cuestiones en profundi-
dad para saber cémo es el colectivo. Porque si desconocemos su realidad, es im-
posible que podamos mejorarla o tan siquiera ayudar a cambiarla.

Partimos de la base de que el mundo de la discapacidad es muy amplio,
diverso y heterogéneo, algo que dificulta enormemente la labor de compilacién
de datos. Y también sabemos que todavia en muchos lugares, sobre todo en el
ambito rural, la discapacidad (en especial la intelectual) no estd muy visibili-
zada y sigue oculta en muchos hogares.

No obstante, ya empiezan a conocerse algunos estudios al respecto, ela-
borados sobre todo por el movimiento asociativo, que comienzan a arrojar algo
de luz y han sido claves para la elaboracion de este trabajo. Pero también son
bastantes las personas y organismos que han aportado en los dltimos afios su
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granito de arena para que podamos conocer la situacién real de las mujeres
con discapacidad. Este es el caso de personas como Maria Soledad Arnau Ri-
pollés, que en varias publicaciones trata el tema de la mujer con discapacidad
y la violencia de género.

También se han celebrado en nuestro pafs y en otras partes del mundo di-
ferentes congresos que aunaban las teméticas mujer y discapacidad, de los que
se han extraido valiosas conclusiones y recomendaciones. Y, en esta linea, tam-
bién comienzan a publicarse recursos educativos a favor de la inclusion social
de las mujeres con discapacidad.

Si buceamos en la base de datos bibliogréfica del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, encontramos hasta 56 registros que combinan
el binomio “mujer + discapacidad”. Se trata, sin duda de una buena sefial que
nos dice que algo estd cambiando hacia un futuro mejor. Sin embargo, creemos
que es necesario contar con una radiografia real y actualizada del colectivo
para detectar mejor sus necesidades y ayudar a solventarlas.

Por eso, a pesar de estos avances, creemos que la ONU, la OMS y muchos
gobiernos de infinidad de paises tienen una importante tarea por delante para
dibujar el perfil de las mujeres con discapacidad en cada sociedad. Ese serd el
punto de partida para que comiencen a mejorar su realidad y a ocupar en la
sociedad a la que pertenecen, el lugar activo que les corresponde. Porque la
humanidad no se puede permitir el lujo de prescindir de todo lo que pueden
aportar, y de hecho aportan, las mujeres con discapacidad.

Otra conclusién a la que hemos llegado a medida que ibamos conociendo
mads sobre este tema tiene que ver con la idea de que las mujeres con discapa-
cidad viven en un terreno fronterizo entre el movimiento asociativo de la dis-
capacidad, encabezado y regido mayoritariamente por hombres con discapa-
cidad, y el movimiento asociativo de las mujeres (en el que el asunto de la
discapacidad no es tema protagonista).
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Lo que pretendemos decir es que las mujeres con discapacidad viven en la
convergencia entre dos mundos asociativos y por ese motivo, por estar en la fron-
tera, sus intereses no son prioridad absoluta en ninguno de los dos. Creemos que
ni en el movimiento asociativo de la discapacidad ni en el del feminismo las mu-
jeres con discapacidad acceden, salvo honrosas excepciones, a los principales 4m-
bitos de decisién. Y si su voz no llega, nunca se conocerdn sus necesidades.

El hecho de que las mujeres con discapacidad no participen en general en
los procesos de toma de decisiones les condena a seguir experimentando la
multiple discriminacion a la que estdn sometidas desde la accién politica, so-
cial, econdémica, laboral...

Nos hemos servido de la teoria de la interseccionalidad para explicar que la
convergencia en una persona de la discriminacién por razén de sexo y la que
genera la incomprension hacia el mundo de la discapacidad no se suman, po-
drfamos decir que se multiplican generando muchas mds discriminaciones.

Es decir, si tomamos como modelo de discriminacidn por razén de género
la experiencia de las mujeres sin discapacidad, las medidas para erradicarla
no tendrdn en cuenta la opinién y la vision, la realidad, de las mujeres con dis-
capacidad.

Y si tomamos como ejemplo de discriminacion a causa de la discapacidad
a un hombre, que son quienes mayoritariamente ocupan las esferas del poder
y los d&mbitos de decisién en el mundo de la discapacidad y en el que no tiene
que ver con la discapacidad (politica, economia...), tampoco estamos teniendo
en cuenta las necesidades de las mujeres con discapacidad de cara a solucio-
narlas. Este colectivo se queda, de nuevo, en un terreno invisible.

La confluencia de estos factores (que definen el concepto de “interseccio-

nalidad”) en las mujeres y nifias con discapacidad tiene un efecto multiplicador
que potencia la discriminacién experimentada.

169



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

Aqui también entra en juego la percepcion social que atn se tiene de las
mujeres con discapacidad en muchos lugares. Por un lado, se cree que el hom-
bre tiene un valor superior al de la mujer y, por otro, que el cuerpo (o la mente)
de una persona con discapacidad, también vale menos que el de una persona
sin discapacidad.

Y en este dmbito de la imagen social, otra de las conclusiones a las que
hemos llegado es que siguen existiendo, aunque parece que cada vez menos,
una serie de mitos que minan la identidad y la autoestima del colectivo. Habla-
mos de cuestiones como el hecho de ser tratadas como seres de inferior cate-
goria, como si no tuvieran sentimientos o derecho a experimentar todo tipo de
sensaciones. Y la mujer con discapacidad no es una “mercancia danada”.

Las mujeres con discapacidad se siguen percibiendo en ocasiones como
una amenaza, como ‘“mercancia peligrosa” a la que es mejor no acercarse y
como procreadoras de mds seres con discapacidad en el mundo. A menos que
la sociedad aprenda a convivir con la discapacidad desde la éptica de la nor-
malidad, seré dificil erradicar este tipo de clichés, o miedos incluso, hacia las
personas con discapacidad.

Ademds, los medios de comunicacion no contribuyen a la eliminacion de
estereotipos, primero porque no suelen ocuparse de cuestiones relacionadas
con la discapacidad y segundo, porque cuando lo hacen suele ser por un hecho
noticioso para bien o para mal.

Queremos decir con esto que, en los medios, por norma general, las per-
sonas con discapacidad son o “pobrecitos” expuestos a la violencia y a la ex-
clusioén social, seres dignos de lastima en definitiva, o “héroes y heroinas” ca-
paces de ganar una medalla de oro o batir un record en unos juegos
paralimpicos. A nuestro juicio, es fundamental erradicar esa imagen distorsio-
nada que se da en los medios de comunicacién de las personas con discapa-
cidad, porque no son ni héroes ni dignos de ldstima, son simplemente personas
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que, como el resto, tienen que vivir con las circunstancias que les han tocado
y tratan de hacerlo lo mejor que pueden o saben.

Ademas, la observacion directa nos lleva a pensar que cuando en los medios
de comunicacion se trata el tema de la discapacidad (incluso ain con términos
como “minusvalia” o “deficiencia”), normalmente se habla de personas y no se
distingue entre mujeres y hombres, con lo que pasa inadvertido el hecho de que
en ocasiones las circunstancias se agravan en funcion del sexo.

En este sentido, recomendamos que los contenidos que se vayan a emitir
en cualquier medio de comunicacién y que afecten a las personas con disca-
pacidad sean sometidos a la valoracién de expertos en esta cuestion, de cara
a terminar con falsos estereotipos en lugar de acrecentarlos.

Al hilo de esta cuestion, la discapacidad ha estado en el primer plano de
la actualidad informativa, con motivo de la conmemoracién del Dia Interna-
cional de las Personas con Discapacidad y de la histérica marcha #SOSdisca-
pacidad convocada, por primera vez, con la unanimidad del movimiento aso-
ciativo en Espafia.

El pasado 2 de diciembre de 2012, unas 90.000 personas procedentes de
todo el pais recorrieron las calles de Madrid en defensa de los derechos de las
personas con discapacidad y en contra de los recortes en materia de derechos
sociales. Bajo el lema “SOS Discapacidad. Derechos, Inclusién y Bienestar a
Salvo”,la marcha discurrié en un ambiente festivo y reivindicativo, y concluy6
con las palabras de Yannis Vardakastanis, presidente del Foro Europeo de la
Discapacidad, y del presidente del CERMI, Luis Cayo Pérez Bueno, asi como
con la lectura de un Manifiesto por parte de varias personas con discapacidad,
en el que el colectivo hizo “una llamada de socorro masiva”.

Vardakastanis apel6 a “otras soluciones” para salir de esta crisis, provocada
por los gobiernos y los bancos, pero que afecta, sin embargo, a los mas des-
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favorecidos. Por eso destaco la importancia de la unidad y de salir juntos a la
calle: “Si estamos unidos, ganaremos esta batalla”, insistié Vardakastanis,
quien recordd al movimiento espafiol de la discapacidad que no estd solo, por-
que cuenta con el apoyo del sector europeo de la discapacidad, que también
ese domingo protagonizé marchas en defensa de sus derechos. Por su parte,
el presidente del CERMI, Luis Cayo, fue el encargado de cerrar el acto, que
termind con una suelta de globos y con una llamada a los politicos para im-
pulsar un “pacto de Estado por la discapacidad”.

A pesar de que los principales medios de comunicacién de nuestro pais die-
ron cobertura informativa al evento, no podemos evitar fijarnos en que en lugar
de hablar de “personas con discapacidad”, los titulares hablaban de “discapa-
citados” y que, en vez de hacer alusién a verbos como “tener”, “presentar” o
“convivir con” una discapacidad, se sustituyeron por “sufrir” o “padecer” una
discapacidad, lo que conlleva una importante carga connotativa que no es muy

favorable de cara a cambiar los estereotipos de las personas con discapacidad.

Por supuesto, los medios de comunicacién tampoco hicieron alusién a las
diferentes circunstancias que afectan a las mujeres con discapacidad con res-
pecto a los hombres. Una vez mds, nos topamos con una importante oportu-
nidad desperdiciada para la visibilizacién del colectivo.

En otro dmbito de cosas, ha quedado claro en las lineas que hemos escrito
hasta ahora que las mujeres con discapacidad tienen, sobre todo en los paises
en vias de desarrollo, peores resultados sanitarios (en ocasiones ni siquiera tie-
nen acceso a este tipo de servicios) y, en lineas generales, peores condiciones
de vida.

Este hecho las catapulta hacia un escenario de mayor vulnerabilidad ante
las enfermedades y, en muchas ocasiones, las empuja hacia una situacién de
dependencia mds acusada que la que podrian tener si pudieran beneficiarse de
los servicios sanitarios en igualdad de condiciones que el resto de la poblacion.
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Nos referimos a cuestiones como la necesidad no satisfecha de servicios
de rehabilitacién, o la falta de accesibilidad en muchas instalaciones (y apa-
ratologia) sanitaria. Es escalofriante pensar que, por el hecho de que las ca-
millas no estén adaptadas, las mujeres con tetraplejia no puedan someterse a
revisiones ginecoldgicas periddicas, con el riesgo que eso implica.

Pero es que ademads los menores con discapacidad tienen peor acceso al
sistema educativo en el planeta. Solo el 1% de las mujeres con discapacidad
de todo el mundo estdn alfabetizadas. Y en paises desarrollados como el nues-
tro, es evidente que muchos nifios con discapacidad van a necesitar adapta-
ciones para disfrutar de todo lo que el sistema educativo puede ofrecerles en
igualdad de condiciones.

Por eso, en contextos de crisis econdmica y recortes sociales, puede que
ese factor de nivelacidn social que en principio ha de ser la educacion se pierda
y deje mds en evidencia las desigualdades que existen en el presente. Estos
recortes repercuten también de cara al futuro en las personas adultas con dis-
capacidad que no han podido formarse, o cuya formacion es bésica.

Y con este escenario de peores resultados sanitarios y educativos, las mujeres
con discapacidad entran en una espiral de desigualdad que les lleva a una dificil
insercion en el mercado laboral y a unas peores condiciones en el supuesto de
conseguir un empleo. Mds aun si hablamos de mujeres con discapacidad, que en
muchos casos asumen el rol, convencidas por su entorno, de que son y serdn per-
sonas econémicamente dependientes de otros; mujeres (y aqui entran otra vez en
juego los estereotipos) a las que hay que cuidar y proteger.

Esta situacién las conduce a un mayor estado de pobreza, sobre todo si te-
nemos en cuenta el coste econdmico afiadido que casi siempre conlleva la dis-
capacidad para quienes viven con ella y sus familiares. Nos referimos a la pro-
bable necesidad de adaptaciones técnicas, de dispositivos y demds ayudas para
favorecer el bienestar de estas personas.
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Y siguiendo en ese circulo vicioso, sin una salud y una formacién adecua-
das, con peores tasas de insercion laboral y mayores de pobreza, es muy com-
plicado que las mujeres con discapacidad puedan llegar a tener representacion
en los drganos de toma de decisiones.

Nos referimos a los espacios de poder donde se podrian definir las politicas
que ayudaran a mejorar sus condiciones de vida y a erradicar las barreras y
desigualdades a las que se tienen que enfrentar. De este modo, tampoco tene-
mos, en el corto plazo al menos, un escenario en el que las cosas puedan cam-
biar para mejor.

Asi, es complicado llegar a proponer politicas de acceso a los bienes y ser-
vicios, a la tecnologia o a la informacién que erradiquen las desigualdades de
partida que experimentan las mujeres con discapacidad en el mundo, quienes
seguiran sintiendo como sus voces y sus reivindicaciones a favor de la igualdad
no se escuchan en todos los &mbitos donde seria necesario para que sus vidas
mejorasen.

Hemos constatado que el nimero de mujeres con discapacidad en diferen-
tes esferas de poder (politicas, econdmicas, de liderazgo social o asociativo)
es minimo, casi testimonial. Por tanto, en un mundo en el que ya de por si los
hombres tienen mayores tasas de representatividad y las mujeres sin discapa-
cidad tienen que seguir luchando para hacer valer sus derechos, qué podemos
decir de la situacion en la que quedan las mujeres con discapacidad. Nos en-
contramos, irremediablemente, en un espacio de discriminacién miltiple que
parece inamovible.

La fusién de la discriminacion mdltiple y los estereotipos sitian a las mu-
jeres con discapacidad en un escenario de vulnerabilidad extrema de cara a
sufrir violencia, en muchos casos de indole sexual. En este contexto también
hay barreras sobre todo mentales y juridicas, para ejercer con libertad sus de-
rechos sexuales y reproductivos, que es el escenario al que pretendiamos llegar
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tras hablar de cuestiones como la percepcién social de las mujeres con disca-
pacidad y la discriminacién miltiple.

Hasta el momento nos ha quedado claro que la conquista de derechos estd
directamente relacionada con el esfuerzo de muchas mujeres con discapacidad
por visibilizar su situacién, por romper con barreras y estereotipos, demos-
trando que ellas también tienen derecho a ejercer una sexualidad plena; su se-
xualidad, un aspecto de la vida privada que cada cual experimenta como quiere.

Y consideramos que no por ello tienen que ser vistas por la sociedad desde
la 6ptica de la incomprension o el rechazo. Y no por ello la sociedad tiene de-
recho a juzgarlas, porque ellas también quieren ejercer su derecho a ser madres
(o a no serlo), a disfrutar de su sexualidad y de su derecho a elegir, a no ser
esterilizadas por la justicia y a disfrutar de lo que son en esencia: mujeres, con
todo lo que eso implica.

Son muchas las iniciativas internacionales que han aprobado textos legis-
lativos a favor de la defensa de los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres con discapacidad y muchos los paises que los han ratificado y deberian
por tanto cumplirlos y hacerlos cumplir. Pero nos seguimos encontrando con
casos reales que nos dicen que no es asf.

Muchas mujeres con discapacidad siguen siendo sometidas a practicas no de-
seadas por ellas mismas sin que se les pida su consentimiento. En muchos paises
del mundo siguen estando expuestas a la explotacion sexual, a esterilizaciones
e incluso a tratamientos hormonales para evitar su desarrollo como mujeres.

Hay millones de mujeres con discapacidad en el mundo, millones de cir-
cunstancias diferentes. Hay mujeres con discapacidades severas que las hacen
ser muy dependientes, otras que tienen vidas “normalizadas”, muchas que
estdn recluidas en centros y muchas otras que viven solas o con sus familias.
Lo que pretendemos decir es que no podemos generalizar sobre la situacién
de todas en conjunto y sobre si pueden o no ejercer con libertad sus derechos
sexuales y reproductivos.
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Desde las que se enfrentan a las violaciones sexuales constantes hasta las
que “solo” tienen que derribar barreras mentales, lo que si es cierto, a nuestro
juicio, es que cada pequeia conquista en materia de derechos sexuales de una
sola mujer es una gran paso hacia adelante de todo el colectivo.

Por eso han sido tan importantes los testimonios de las mujeres que han
querido compartir sus experiencias para plasmarlas en este trabajo, porque la
intrahistoria de cada una de ellas forma parte importante de la realidad y la
historia que viven las mujeres con discapacidad en conjunto, que atin se sigue
escribiendo en todo el mundo.

Cada vez que una mujer con discapacidad decide ejercer su derecho a ser
madre sin miedo a ser juzgada por el resto de la sociedad, cada vez que una
mujer decide comenzar los tramites de adopcion o someterse a tratamientos de
fertilidad, estd normalizando, de cara al resto del mundo, situaciones que de-
berfan ser “normales” y estar a la orden del dia sin provocar gestos de extrafieza.

Cada vez que una mujer reclama adaptaciones para que los carritos de bebé
puedan ser transportados por mamads con discapacidad, o servicios de atencién
integral en la sanidad para ellas, cada vez que se cuestionan por qué tienen
que pasar por una cesirea obligatoriamente si quieren ser madres, estan
ayudando a todas las mujeres con discapacidad, presentes y futuras, porque
allanan el camino hacia una meta: la conquista de sus derechos plenos como
mujeres.

Ante esta realidad, se hace imprescindible empoderar a las mujeres con
discapacidad para abordar los obstdculos en materia de atencién a la salud.
Para conseguirlo, es necesario que todos los niveles de los sistemas sanitarios
sean accesibles a las personas con discapacidad de cara a reducir las desigual-
dades y las necesidades no satisfechas en este sentido. Esto incluye desde la
accesibilidad fisica, hasta la formacion de los profesionales sanitarios en ma-
teria de sensiblizacion con la discapacidad, pasando por un acceso universal
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a la sanidad para este colectivo. Se abre un sinfin de trabajo por hacer en este
campo, desde el punto de vista de la rehabilitacién, de los sistemas de apoyo
y asistencia, creacion de entornos favorables a la inclusién, mejoras en la ins-
titucionalizacidon de muchas personas...; el campo de accidn serfa tan amplio
que no podemos abordarlo en estas lineas.

Pero también se hace necesario erradicar las desigualdades en materia edu-
cativa, si es necesario cambiando el sistema y haciéndolo mas inclusivo, para
que todos los nifios se enriquezcan con la diferencia y aprendan, como primera
asignatura, la de la diversidad humana. Esto también incluye una mejor forma-
cién y concienciacion de los docentes hacia el mundo de la discapacidad. Estas
medidas serfan muy beneficiosas, a nuestro juicio, para erradicar estereotipos
en el presente y sobre todo de cara al futuro. Si aprendemos a convivir con la
diversidad en lugar de verla como algo “anormal”, ya estaremos haciendo
mucho a favor de la insercién de las personas con discapacidad.

Y si en el ambito laboral las empresas no acaban de concienciarse de
lo beneficioso que es contar en su plantilla con personas que tienen “capaci-
dades diferentes”, las leyes deben promover ese cambio de mentalidad con
mds incentivos a la contratacién. Quienes contratan a una persona con disca-
pacidad saben que encuentran en ella a un trabajador comprometido, acostum-
brado a tener que mostrar su espiritu de superacion a diario, un valor intangible
que en la gran mayoria de los casos también se traslada al &mbito laboral. Es
necesario quitar muchas vendas, luchar contra muchos gigantes hasta hacer
ver que, en ocasiones, tan solo una adaptacion en el puesto de trabajo trans-
forma a ese trabajador con discapacidad en uno mas e igual de resolutivo que
el resto.

Y aunque en muchos lugares ya se estdn dando pasos hacia adelante, todos
debemos implicarnos en esa meta que es la igualdad: gobiernos, agentes so-
ciales y econémicos, los profesionales del sector privado, el mundo del aso-
ciacionismo en general y, por supuesto, los medios de comunicacién. Cada
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uno puede aportar su granito de arena para eliminar obsticulos a los que se
enfrentan las personas con discapacidad, muchos de ellos evitables.

Nos remitimos aqui a las nueve recomendaciones propuestas por la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (OMS) y el Banco Mundial en el Informe Mun-
dial sobre la Discapacidad de 2011: posibilitar el acceso a todos los sistemas
y servicios convencionales; invertir en programas y servicios especificos para
las personas con discapacidad; y adoptar una estrategia y planes de accion na-
cionales sobre discapacidad.

El listado de la OMS sigue con la recomendacién de asegurar la parti-
cipacién de las personas con discapacidad, mejorar la capacidad de los recursos
humanos, proporcionar financiacion suficiente y mejorar la asequibilidad y fo-
mentar la sensibilizacion publica y la comprension de la discapacidad.

Las dos ultimas recomendaciones tienen que ver con mejorar la recopila-
cion de datos sobre discapacidad, tal y como hemos sugerido a lo largo de este
trabajo, y, por ultimo, reforzar y apoyar la investigacion sobre discapacidad.
Solo asi lograremos que, como dice el fisico Stephen W. Hawking, la disca-
pacidad no sea un obstdculo para el éxito

Mas alld de estas recomendaciones para la accidn, este estudio solo pre-
tende ser un punto de partida para quienes quieran profundizar en las desigual-
dades que genera la combinacidn de factores mujer y discapacidad.

En definitiva, nuestro mayor logro serfa que este estudio sirviera de base
para abrir nuevas vias y lineas de investigacion. Alcanzarfamos ese éxito del
que habla Hawking si, tras leer estas lineas, alguien se concienciase de lo im-
portante y enriquecedor que serfa contar con todos los talentos que puede apor-
tar la discapacidad y de lo enriquecedora que es la diversidad humana.
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ANEXO PACA PLEGUEZUELOS

Paca Pleguezuelos es actualmente delegada de la Junta de Andalucia en
Bruselas. Ademads, esta mujer ha sido, a lo largo de su trayectoria politica,
diputada por el PSOE en las Cortes espaiolas durante varias legislaturas y
eurodiputada en el Parlamento Europeo cinco afos.

Ademés de ser una de las politicas m4s activas en Internet y las redes sociales,
Paca Pleguezuelos es una mujer de 62 afios que convive con discapacidad; en
concreto, con las secuelas de una poliomielitis en la pierna izquierda y que ha
luchado desde todas las instancias en las que ha tenido presencia a favor de la
inclusion y la integracion de las mujeres con discapacidad en todos los &mbitos.

Hemos hablado con ella y esto es lo que nos ha contado:

.Coémo se ha desarrollado su trayectoria politica?

Mi padre ha tenido siempre una ligazon politica, pero curiosamente yo la
descubri después. Nos encontramos militando practicamente en la clandesti-
nidad, por distintas vias, yo en la universidad y €l por haber vivido la Guerra
Civil. En mi familia hemos crecido con un nivel muy alto de motivacién po-
litica, aunque él nunca nos orientd. Yo entré en la universidad en mayo del 68
y tenia motivaciones conceptualmente familiares.
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Usted ha ejercido como diputada y eurodiputada. ;No es asi?

He sido diputada en el Congreso en la legislatura de 1989 a 1993; después,
en 1993 pasé al Senado y alli estuve dos legislaturas. En la primera legislatura
de José Maria Aznar, de 1996 al 2000 continué en el Senado y en el 2000 en-
cabecé la lista del PSOE al Congreso por Granada. Después he sido eurodi-
putada durante un total de cinco afios, una legislatura.

,Qué tipo de discapacidad fisica tiene usted?

Tengo secuelas de una poliomielitis en la pierna izquierda y una importante
cojera. Pero encontrarme con 62 afios tan bien como estoy es un lujo. Tengo
amigas que estdn mucho peor que yo, habiendo estado mejor en su etapa mas
juvenil. Pero quiza porque siempre me he mantenido muy activa, porque me
muevo mucho y hago ejercicio... eso es vital.

.Necesita algun tipo de apoyo o ayuda técnica?

No, he estado con muletas cuando he tenido fracturas, pero solo puntual-
mente. No tengo musculatura en la pierna izquierda. En una ocasidn, tras una
intervencion quirdrgica, uno de los médicos me dijo que me fuera a casa, por-
que andaba con la cabeza y no con los misculos, ni con los pies. Siempre me
ayudo con la mano.

Hasta qué punto se escucha la voz de las mujeres con discapacidad
en Europa?

No habia muchas mujeres con discapacidad en el Parlamento Europeo en
mi etapa alli. Estando yo, habia otra persona con discapacidad fisica, una ale-
mana. Y punto. No he visto ni hombres ni mujeres ciegas; si habia un chico
con tartamudez, una discapacidad que yo no tenia interiorizada. Con la disca-
pacidad se hizo incluso un lobby. Sé que esta mujer alemana de la que te hablo
sigue en el Parlamento Europeo. Era una persona muy dindmica y trabajadora.
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Pero cuando mas he trabajado con la discapacidad ha sido en mi trayectoria
en Espafia, aunque en Bruselas si que estaba en el grupo informal de discapacidad.

A nivel estatal he trabajado mucho con todo el movimiento asociativo de
la discapacidad, con el CERMI en su conjunto, y con las mujeres sordas, por-
que siempre las he visto como personas que tienen mas dificultad por tener
una discapacidad invisible. Por eso me he volcado més con ellas que con mi
propio colectivo. Conozco los elementos que hay entre las familias protegiendo
y la propia representacion asociativa de los sordos.

He sido en el PSOE coordinadora federal de Discapacidad. Durante esa
etapa, que fue la dltima del gobierno de Felipe Gonzélez, participaba en la Se-
cretarfa de Participacion Ciudadana con Alejandro Cercas; y ademds fue mi
primera legislatura como diputada en el Congreso. Decidi hacer algo que me
parecia realmente importante. Y era ir trasladando de forma transversal a todas
las leyes la vision de la discapacidad.

Recuerdo que no se trataba de que se hiciera la Ley de Integracién Social
del Minusvélidos (Lismi), sino de que cuando se hiciera cualquier ley yo pedia
ver los anteproyectos para comprobar qué elementos veiamos que podiamos
incluir ahi desde el punto de vista de la discapacidad.

El expresidente de la Junta de Andalucia José Antonio Grifidn, que en ese
momento era ministro de Trabajo, sabia de mi obstinacién, casi cabezoneria,
en que el objetivo no era tener la pension, sino ser laboralmente activos. Costo
al principio, pero la reforma que se hizo fue vital. En cada una de las leyes
que se hicieron fuimos montando esa vision; y sobre todo el objetivo no era
obtener una pension, era ser contribuyente, una persona activa, que es lo que
yo llamaba “la corresponsabilidad”.

Y en todas las medidas que promovid, ;también tuvo en cuenta la malti-
ple discriminacion a la que estan sometidas las mujeres con discapacidad?

Si. Recuerdo por ejemplo cémo trabajamos con la entonces directora del
Instituto Andaluz de la Mujer, Carmen Olmedo, en una etapa posterior, estando
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en la oposicion. Teniamos muy claro que al igual que para los hombres con
incontinencia las sondas eran algo contemplado en la sanidad publica, en el
caso de las mujeres también debian estarlo los panales y no lo estaban.

O que el IVA de los pafiales era mds caro y habia que bajarlo para los casos
en que se usaba como una receta. Un medicamento no tiene IVA, ;por qué lo
tenia un pafial cuando era para una mujer con discapacidad? ;Por qué la sonda
si lo tenia para el varén?

Hasta que no conoces ese mundo, no se sabe. Son las propias mujeres con
discapacidad las que lo plantean. Durante mucho tiempo ha habido muchas
dificultades, porque la idea hacia las mujeres, la tendencia, ha sido protegerlas
mads todavia. Siempre ha estado la obsesion de la proteccion. Y ademds la so-
ciedad es muy dura en todo para las mujeres.

Y hay un elemento muy evidente. Tt ves a un varén en silla de ruedas y
suele tener mujer o novia, se casa...; incluso si tiene un accidente y se queda
en silla de ruedas después de tener pareja, en la mayoria de los casos la mujer
pierde a su pareja y los hombres no o encuentran otra.

Las mujeres son capaces de ver a un varén aunque esté sentado en una
silla de ruedas, sea ciego o sordo. Y sin embargo cuesta mds cuando es al revés.
Eso hace que en el caso de las chicas cueste muchisimo mas.

Al final eso hace que se contenten con una pension, con ir tirando hacia
adelante, con que las familias las protejan...

También he trabajado, y lo sigo haciendo, con el Sindrome de Down. Ayer
mismo llegé a trabajar con nosotros una chica con Sindrome de Down, algo
que para mi ha sido muy gratificante, porque casi siempre los candidatos con
Sindrome de Down para trabajar e irse cualificando son chicos. Cuesta, sobre
todo para los padres, que las chicas den el paso de trabajar. Las mujeres con
discapacidad estdn mas protegidas que los varones.
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Supongo que se sentira muy orgullosa de lo que se ha avanzado en
estos afios, en parte gracias a su contribucién. ;Como esta la situacion
en Espafia en este sentido?

Creo que queda siempre mucho por hacer. En primer lugar porque la vision
de los colectivos en general y del mundo asociativo se ha desvirtuado muchisimo.
Cuando una sociedad es tan competitiva y se fundamenta demasiado en el indi-
vidualismo, al final ser tan competitivo no es bueno. Cuando ves cémo la gente
deja el coche en los sitios reservados para personas con discapacidad, piensas
que aunque son gente “normal”, la discapacidad no estd en su cotidianeidad.

La sociedad espafiola es muy complicada en ese sentido, porque somos
muy solidarios, pero invisibilizamos mucho los problemas. Hasta que no con-
vives con una discapacidad de cerca no eres consciente.

Recuerdo que cuando se hizo el Palacio de Congresos de Granada, solo
era accesible la puerta trasera, aunque se habia hecho una entrada impresio-
nante. Cuando al cabo del tiempo un alcalde se rompid una pierna y tuvo que
ir con muletas dijo que acababa de darse cuenta de la razén que yo tenia cuando
reivindicaba esas cosas. Entonces puso una madera que estd todavia alli.

Un arquitecto, Premio Nacional de Arquitectura ademds, me ha llegado a
decir que una rampa no es un elemento ornamental y una escalera si. Y yo le
dije que €l se dedicaba a hacer edificios y que si queria ser un artista, que se
dedicase a pintar.

Eso lo ves en gente que en su imaginario defiende los valores y la igualdad;
no son personas que no tienen eso en cuenta, es simplemente que no lo ven.
No lo tienen interiorizado y ahi queda mucho por hacer.

Ademds, pienso que en las etapas dificiles los colectivos mds vulnerables
siempre sufren mds y obviamente cuando hay que despedir; todavia hay mucho
prejuicio.
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Si para las mujeres sin discapacidad existe un techo de cristal a la hora de
acceder a los organismos de toma de decisiones, tanto en el movimiento
asociativo como en el ambito politico, ;se hace mas pesado ese techo, se
vuelve de un material mas plomizo, para las mujeres con discapacidad?

El techo estd bajito todavia. Hay poca gente que esté empoderada entre las
mujeres con discapacidad. Hay quizd un mayor nivel de influencia que en otros
momentos, quizd porque la propia sociedad ha evolucionado tanto y la legis-
lacién ha hecho cosas a favor del papel de la mujer, que también la mujer con
discapacidad tiene mejor acceso a la educacion y a la cultura. Eso hace que
ella misma, individualmente, se vaya planteando cosas y se vaya formando.

De la formacién viene el trabajo y en el trabajo empiezas a sentirte igual.
Pero hay pocas mujeres discapacitadas que estén liderando empresas, la poli-
tica o los movimientos asociativos. Incluso en el mundo de la discapacidad
son los hombres, como siempre, la cabeza visible y las mujeres son las secre-
tarias de Igualdad o forman un grupo o una Comision de Igualdad. El techo
estd mas dificil de romper que para el resto de las mujeres.

Por eso basé mi labor en la transversalidad. Las leyes no pueden salir sin
que sean revisadas. ;Por qué se llevan al Consejo de Estado? Si alli no estd ni
la vision de género ni la discapacidad, no se detecta. ;Por qué, como hay re-
presentacion sindical, se dan cuenta de los problemas laborales, pero no de los
problemas laborales que pueden tener las mujeres con discapacidad?

Mi mayor dificultad estuvo con los sindicatos. A principios de los 90 hi-
cimos que se implantara, incluso en las reuniones de partido, el lenguaje de
signos. Firmamos un convenio con la Confederacién Nacional de Sordos para
que tuviéramos traduccion a la lengua de signos en cualquier acto al que pu-
diera asistir una persona sorda.

No es que no exista esa voluntad o sensibilidad, es que la gente no lo tiene
interiorizado. ;Cémo es posible que sondar a un tetrapléjico si tenga una des-
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cripcion farmacoldgica, de tratamiento impositivo y fiscal de recetartelo y sin
embargo no fuese igual con los pafiales para las mujeres con incontinencia?
En un hospital, los pacientes tienen sexo y tienen género y tienen problematicas
diferentes y hay que tenerlas en cuenta. Las mujeres y los hombres con dis-
capacidad tienen necesidades comunes y otras especificas.

A nivel personal, ;ha encontrado a lo largo de su trayectoria politica
muchas trabas, barreras mentales, para poder ejercer su tarea en
condiciones de igualdad?

En general si, pero no por la discapacidad. He encontrado mds por ser
mujer que por ser discapacitada. Tampoco han sido mds que las que encuentra
cualquier mujer. Yo soy muy peleona; fui una de las defensoras de la cuota en
el Congreso. Es un principio para mi. El machismo recorre todo el espectro,
estd en hombres y en mujeres, aunque es mds inherente a los hombres. Pero
también hay mujeres que no han pasado esa barrera.

Uno puede ser un discapacitado para el arte o para tener sensibilidad para
entender a los demds, que es la peor de todas las discapacidades. Cada uno
aprende a convivir con sus limitaciones. Sé que estoy discapacitada para correr
una maratén, pero hay muchisima gente igual. Sé que caminar para mi es di-
ficil, pero hago otras cosas muchisimo mejor que otras personas; soy discapa-
citada para algunas cosas y stper capacitada para otras, como pasa con todo
ser humano. Todos tenemos capacidades diferentes.

Ha llegado usted a estar entre las cinco personalidades politicas mas
influyentes de Espaia en Internet. ;Cree que las tecnologias suponen una
gran oportunidad para dar visibilidad a las mujeres con discapacidad?

Tengo la Medalla de Oro del Consejo de Ministros en Telecomunicaciones.
Respondiendo a tu pregunta, para dar visibilidad a algo, también tiene uno que
incorporarse a eso. Creo que es muy importante, porque ahora que hablamos
de teletrabajo o redes sociales, hay discapacidades que pueden participar con
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mayor o menor dificultad en eso, pero hay otras que no pueden acceder. Hay
que hacer un esfuerzo de accesibilidad, porque a pesar de que haya unas reglas,
no son las que deberian existir para que todo el mundo pueda acceder.

Si td eres un analfabeto digital y a eso le afiades que, por ejemplo, eres
una persona tetrapléjica ;qué haces? Hay pocas personas con discapacidad que
tengan blogs, aunque si hay instituciones que los tienen.

,Qué nos queda por hacer en materia de mujeres con discapacidad en
los ambitos politicos?

Hay que empoderar mds a todas las mujeres y el empoderamiento tiene
que llegar a la diversidad de los problemas que tenemos en la sociedad. Pero
la verdad es que ese problema de la discapacidad en la politica también se da
en los varones. Quiz4, en la politica institucional y de partidos el empodera-
miento de las mujeres de la discapacidad es malo, pobre, muy deficitario y li-
mitado; y si a eso le sumas que el de las mujeres es mas de influencia que de
empoderamiento real en muchos casos, el resultado es un déficit de empode-
ramiento institucional y politico muy importante.

En otro ambito de cosas, ;cuales cree que serian las medidas mas
efectivas para acabar con el estigma y los estereotipos negativos que
existen acerca de las mujeres con discapacidad?

Primero hay que trabajar en la formacion y en la educacién. En todos los
ambitos de la vida un ser humano tiene que tener una educacién y una forma-
cién en igualdad, que le permita ser capaz de sentirse no solo ttil para si mismo,
sino también para el resto de la sociedad, que es lo mas importante. Porque si
no, ti no participas socialmente.

Hay muchos seres humanos que saltan barreras individuales, pero las saltan
por amor propio, por necesidad o por supervivencia, pero luego no estdn re-
conciliados con la sociedad. Creo que hay que reconciliarse con la sociedad.
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Yo no tengo complejos por la discapacidad, tengo limitaciones que me coartan
mads en otros momentos de mi vida que esto, y sin embargo nunca he sentido
desprecio social por la discapacidad. Lo tinico que merecen es la indiferencia,
que es el mejor castigo para alguien a quien no valoro.

La politica es muy dificil para todos y més para las mujeres. Suma el relevo
generacional a ser mujer... no tengo por qué pensar que es por mi discapacidad.
Si a alguien se le ocurre decir “Joder con la coja, dénde ha llegado”, lo tnico
que se me ocurre es decir “pues mira chico, td jorébate, porque si crees que
siendo coja no podria haber llegado, imaginate td como ibas a llegar con ese
nivel de inteligencia y de sensibilidad”.

Pienso que muchas veces las personas se sienten tan solas y tan maltratadas
socialmente que no se reconcilian con la sociedad y eso juega en su contra,
porque al ser invisibles para los demds, ti sufres esa invisibilidad, la padeces,
pero a los demds les da igual. Es mejor que te hagas visible, que te ganes el
afecto y entonces te veran.

Hay momentos en mi vida en los que, para demostrarles a todos que podia
llegar a todos sitios, no era capaz de hablar de mis limitaciones; pero ahora
siempre pregunto si hay condiciones de accesibilidad alld donde voy y si no
las hay, que se pongan o que me ayuden...

En mi centro de trabajo, mis compaiieros ya lo tienen asumido, pero al
principio yo misma me castigaba en ese sentido para demostrar que yo también
podia. Si ti no dices que no lo puedes hacer, nadie lo ve. Uno tiene que hacer
ver sus limitaciones también. Y no tienes que sentirte acomplejado por decirlo.

Evidentemente el mayor papel lo tiene la sociedad, pero uno tiene también
que hacer el esfuerzo de reconciliacion con la sociedad, en el sentido de que
la sociedad no te ha hecho nada, ese papel es el tuyo, el que te ha tocado y
tienes que reivindicar tu sitio socialmente, pero haciéndolo visible. Tienes que
decir que tienes los mismos derechos que el resto y que para poder ejercerlos,
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necesito ciertas adaptaciones o cambios. Uno no puede dejar de ejercer su papel
activo siempre, es muy agotador, pero hay que hacerlo. Uno tiene que llegar
al fondo de las cosas. Me da igual que me conozcan por antipdtica, pero yo
estoy defendiendo un derecho.

Cualquier pequefia conquista individual repercute en la visibilidad de todo
el colectivo. Es una tarea ardua, larga y que va para tiempo.

Creo en el liderazgo; es vital. El espejismo de la igualdad que sufre mucha
gente, especialmente muchas jévenes, es eso, un espejismo. Queda mucho que
pelear por la igualdad de género y mds en el caso de la discapacidad.

ANEXO CATALINA DEVANDAS

Catalina tiene 37 afios, una nifia de tres y en el momento de realizar esta
entrevista estaba embarazada de gemelas. Ademds Catalina tiene espina bifida
y nos ha contado cémo ha sido su experiencia con la maternidad.

En la Conferencia Internacional del CERMI, usted contaba que su
entorno no terminaba de asumir el binomio maternidad-
discapacidad...

Al menos por mi experiencia, al final los miedos importantes son los pro-
pios, los que tu tengas, porque segtin reacciones tu, asi va a reaccionar tu en-
torno. En Espaiia he tenido una experiencia muy positiva en los servicios de
salud de la Seguridad Social, tanto que tengo mi seguro privado y no recurro
a él, porque siento que estdn mds acostumbrados a trabajar con todo tipo de
personas.

La experiencia con mi primer embarazo fue muy buena. Tenia una doctora
que ya habfia atendido a otra mujer con espina bifida y cada vez que yo llegaba
con una preocupacion paranoica me levantaba la ceja y me decia: usted estd
solo embarazada. Reldjese.
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Pero parece que no hay aparatologia ginecolégica adaptada para
mujeres con discapacidad...

Es cierto que no hay una sola camilla accesible o por lo menos a mi nunca
me han ofrecido ninguna. Pero también es cierto que el personal sanitario trata
de buscar una solucién. Yo nunca he sentido que alguien me haya dicho: ;Qué
hacemos con esta? ;Usted qué hace aqui? ;Cémo se le ocurrié?

Todo el mundo ayuda, de una manera respetuosa, a maniobrar y te pre-
guntan cémo ayudar. Lo que si hay es “preconcepto” sobre que vas a tener un
niflo o nifia con discapacidad. No sé por qué sucede.

Yo soy una mujer con suficientes recursos intelectuales, muy metida en el
tema desde siempre, siempre he tenido consciencia. Yo contacté con la web
internacional de mujeres con espina bifida, tengo acceso a otras personas con
discapacidad que han tenido la misma experiencia y sé que la espina bifida no
es hereditaria. No obstante, los doctores a veces me lo decian y yo les pregun-
taba por qué.

En mi primer embarazo, durante todas las pruebas estaban muy pendientes
de eso y me lo decian. Eso no ayudo en la parte emocional del proceso y, ade-
mds, te genera contradiccion con tu papel de activista. Al final, si tu hijo tiene
una discapacidad creo que tampoco te va a importar. Hay que saber solo que
el 3% de las discapacidades son congénitas y que td tengas un hijo sin disca-
pacidad no significa que en el futuro esa persona no la vaya a tener. Atn le
quedan un 97% de las probabilidades al respecto. Pueden pasar tantas cosas y
hay tantas oportunidades...

Una tiene que ir gestionando sus miedos. Los médicos te hablan de tus
factores de riesgo, no lo hacen con mala voluntad, pero te generan miedos a
lo largo del embarazo.

Tampoco hay una atencion integral para las mujeres con discapacidad que
quieren ser madres, pero tampoco se hace un esfuerzo. A veces siento que es
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necesario. Me hubiera gustado ver a un médico rehabilitador que me hablara
del estado de mi pelvis o de si podria acceder a un parto natural antes de que
me condenaran a una cesdrea directamente.

Creo que uno debe tener opcidn de elegir. El embarazo te causa muchas an-
siedades; de vez en cuando te pones a llorar y afloran todos tus temores. Te pre-
guntas qué te va a pasar después a ti. Tienes que pensar en el previo y en el post.

No obstante, el argumento decisivo es si uno decide o no tener hijos. Cuan-
do decides que si quieres, lo que tienes que hacer es acomodar las condiciones
para que eso suceda. Las condiciones minimas tienen que ver con los recursos
econdmicos, tengo el apoyo familiar, hay que ver los riesgos con tu doctor y
solo ti conoces tu cuerpo y tus posibilidades. Muchas veces la discapacidad
se sobredimensiona en la familia.

En mi primer embarazo el principal sufrimiento fue el mio, el de mis te-
mores, pero si lo veo en perspectiva fue un embarazo perfecto.

Ahora sabe a lo que se enfrenta, ;no?

Tengo una actitud mds positiva, menos temerosa, pero ahora sé que es po-
sible. No tuve ni una sola complicacién, mi hija estaba perfecta...; es cierto que
después tu cuerpo se tiene que acomodar y para eso tienes que prepararte fisi-
camente. En mi anterior embarazo decidi “ensillarme” y eso me costd casi un
afio para recuperarme, para volver al nivel fisico que tenia y sin necesidad. Uno
tiene que ir midiendo hasta qué punto debes hacer ciertas cosas. Fisicamente
tiene un costo que debes tratar de prevenir con entrenamiento para fortalecerte.

Ademads, tampoco hay que tener miedo a tener a tu bebé. Yo tenia pesadillas
en las que me caia con €l, pero después te das cuenta de que hay un montén
de soluciones para manejar la situacién, aunque no sean las tradicionales. Hay
cunas con ruedas y no pasa nada...; en este sentido, demando que la industria
cree productos especiales. Hoy me lleg6 el video de una mujer sueca que ha
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disefiado un cochecito de paseo para mamdas que van en silla de ruedas. Es el
primer disefio que se hace y atin no estd en el mercado.

A veces tienes que asumir que va a ser otra persona la que haga todo lo que
ti no puedes hacer. Y al final necesitas ayuda como cualquier otra persona. Cuidar
un bebé supone mucho trabajo y no tienes que hacerlo sola, pero tampoco tienes
que dejar que te coma la ansiedad en el proceso, porque ademds los bebés se
adaptan de forma increible. Mi hija tiene claro lo que puede hacer cuando estd
su papd y lo que le puede demandar. A la hora de regafiar, con solo alzar la voz,
ella reacciona diferente si lo hago yo. Es un proceso normal que ellos van a ver
como algo normal. Sabe que cuando me pide algo a mi, tiene que tener mas pa-
ciencia. Mi hija camina muy ripido y cuando quiere que yo la lleve a la cocina,
me da la mano y camina despacito para adaptarse a mi ritmo. Ellos se adaptan.

Cuenta que su entorno mas cercano no esperaba de usted que fuera
madre, ;no?

Yo nunca percibi que no lo esperaran. Lo que no esperaban es que yo me
fuese a emparejar o casar. Estaba bien que pudiese tener mis parejas espora-
dicas, pero cuando decidi casarme, fue lo primero que les sorprendid. Ahf senti
una especie de felicidad en la familia como si dijesen: “Se casd, jqué maravilla
que alguien quisiese casarse con ella!”. La gente se alegra y al final terminan
beatificando al pobre cristiano que estd con nosotras porque €s como una es-
pecie de santo que estd esclavizado.

Contra las mujeres con discapacidad estd la imagen de mujer perfecta con
la que cualquier mujer, tenga o no discapacidad, tiene que competir. Es ese
modelo de la “super madre” que nosotras no cumplimos y que estd absoluta-
mente sobredimensionado. En general las cosas no son asi y al desarrollo de
tu hijo no le afecta el hecho de que ti tengas una discapacidad.

Estoy participando en un programa de mentorado entre mujeres con disca-
pacidad de CERMI y mi mentorada es una mujer con discapacidad intelectual.
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Yo nunca he visto a una mujer con tanta claridad con respecto a su papel como
mama4 y con respecto a los apoyos que necesita para darle a su hijo lo que requiere.

Hay un estigma muy fuerte contra algunas mujeres, pero también es cierto
que hay un montén de mujeres con discapacidad que estan siendo madres. A
la conferencia de CERMI llegaron un montén de mamas, incluso de genera-
ciones anteriores.

No existe, como dice, un protocolo establecido sobre lo que hay que
hacer...

Somos nosotras las que debemos llevar el estandarte de la defensa de nues-
tros derechos, pero cuando estds embarazada ya tienes suficiente locura en la
cabeza con lo que tienes. Lo ideal seria crear una misma su propio equipo mul-
tidisciplinario, ver experiencias de otras mujeres y no dejar que te asusten mucho.

La parte buena de que solo te vea el ginec6logo es que se ve como un em-
barazo normal, mientras que puede que tu médico rehabilitador se espante.

Siempre hay muchos cambios emocionales, que puedes canalizar o no por
el lado de la discapacidad, pero también hay cambios fisicos que tienes que
estar dispuesto a gestionar.

(,Como ha vivido su pareja esta experiencia?

Los hombres en general son muy dados a llamar al orden. Hay un periodo
de adaptacién en el que cada uno se da cuenta del papel que puede jugar y vas
asumiendo lo que tienes que hacer. Yo misma estableci para qué cosas nece-
sitaba ayuda. Pero el apoyo de mi pareja ha sido, para mi, fundamental. Ha
sido un apoyo muy importante para permitirme seguir trabajando, para viajar
y durante un afo viajaba conmigo a todos lados. Cuando decid{ viajar sin la
nifia, él asumié quedarse en casa cuando yo no estoy. En eso ha sido absolu-
tamente solidario.
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Por qué las mujeres con discapacidad tienen mas trabas para ser madres?

El articulo 23 de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad se supone que ayudaria, pero en eso Espafa esta siendo muy
conservadora. Solo tienes que ver la respuesta del Ministerio de Justicia a la
peticiéon de CERMI sobre la esterilizacion forzosa. Hay niflos de padres con
discapacidad intelectual que estdn siendo separados de sus papds y eso sucede
en todo el mundo. Todavia hay demasiado prejuicio.

.Y como estan las cosas en Estados Unidos al respecto?

En teoria estdn mds avanzados. Estdn analizando en el Congreso el tema
de ratificar la Convencién. Dicen que hay que ratificar solo para ensefiarle al
resto del mundo cémo hay que hacer las cosas. Es cierto que en general estan
mucho mds avanzados. Puede que en accesibilidad y en atencién médica ten-
gan mads esa vision integral, aunque no tengan el sistema de Seguridad Social
integral que tenemos aqui. Creo que para las personas con discapacidad fisica
el tema estd claro y es mds complicado para personas con discapacidad inte-
lectual y psicosocial. Si tienes una discapacidad fisica no te estigmatizan tanto.

Y ahora con su segundo embarazo, ;la gente da por supuesto que ya
no va a tener mas hijos?

Soy yo la que no quiere més hijos, con tres es suficiente. Pero mi médico
me ha preguntado si no me voy a ligar las trompas y ;por qué me lo tiene que
decir? ;Se lo dice a todas las mujeres de 36 afios en su segundo embarazo o
solo a las que tienen discapacidad?

Otros padres con discapacidad cuentan que el hecho de tener un hijo
hace que tu discapacidad pase a segundo o tercer plano...

Creo que el proceso personal lo tienes que trabajar antes para estar listo.
Empecé a trabajarlo en la adolescencia y a los 25 afios ya cerré ese proceso.
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Pero cuando te empiezas a meter en el mundo de las personas con discapacidad,
te das cuenta de la diversidad, de la variedad, de cémo se disfruta...; tener una
pareja y una vida normalizada te refuerza en tu idea de que no pasa nada y eso
ayuda.

Para mi puede suponer pequefias decepciones por no poder hacer ciertas
cosas con mi hija. No la puedo coger, no puedo entrar en la arena del parque...
pero vas buscando cosas creativas que hacer con ella que compensen. No te lo
reclaman y lo entienden, pero tu si eres consciente de lo que no puedes hacer.

Te cambia la vida, pero como a todo el mundo: con horarios, con preocu-
paciones, enfermedades de los nifios...

Pero por encima de todo es una experiencia muy satisfactoria y no la cam-
biaria por nada, a pesar de que es agotador. Pero después, se rien y se te olvida
todo. Y ademds te da mucha fuerza y te motiva para estar fisicamente mejor,
para poder hacer cosas con ellos en el futuro.

;Siempre tuviste claro que querias ser madre?

Si.Y esos momentos en que te lo planteas tienen que ver con tu situaciéon
personal. Y cuando quedé embarazada la primera vez, a pesar de que era yo
la que queria y lo habiamos conversado, llegé de repente. Al conocer la noticia
no podia dejar de llorar y pensaba en lo que iba a hacer. Es cierto que hay un
antes y un después de la maternidad, pero tampoco es algo tan radical. Yo lo
senti en ese momento como que se acababa la vida tal y como yo la conocfia.
Después te das cuenta de que no es asi y de que los nifios crecen rdpido. No
tienes que dejar de trabajar, ni de hacer las cosas que te gustan.

Lo primero que tienes que hacer es relajarte para entrar en el proceso; se
trata de disfrutarlo, no de sufrirlo. Ahora me arrepiento de haber estado tan
preocupada en mi primer embarazo. Vivi tan angustiada que no disfruté de mi
embarazo, algo que si estoy intentando hacer ahora.
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¢(Cuales son sus principales reivindicaciones como madre con
discapacidad? ;Qué es lo que ha echado en falta a favor de la
asistencia integral?

Un sistema de apoyo para después del parto. Ser madre con discapaci-
dad es mds caro; uno tiene que hacer mds esfuerzos y necesitas apoyos para
hacer cosas. No tiene que ser solo desde el punto de vista econdmico. Seria
bueno que hubiera servicios como que un voluntario te viniera a ayudar o algin
sitio en el que compartir experiencias con otras madres con discapacidad.

Como persona con discapacidad necesitas un sistema de apoyo en el que
puedas emocionalmente liberar los miedos y la carga de estrés; me refiero a
un apoyo psicoldgico que te deje sacar tus miedos y compartir experiencias.

También demando ayudas técnicas accesibles. No hay practicamente nada;
no hay nada pensado para mamas que van en silla de ruedas. Las adaptaciones
que he tenido que hacer las he hecho por mi cuenta. Ni las baiieras, ni las
cunas, ni los cambiadores...nada estd adaptado.

También he echado en falta facilidades para viajar. Ahora con tres no podré
hacerlo y esta demanda es, en general, para todos los padres. No puedes coger
un taxi...y si no lo puedes hacer sola lo que te encuentras son caras de asco de
la gente diciendo que si no te puedes hacer cargo de tus nifios para qué los tienes.

No obstante, aqui siempre te encuentras a un ejército de personas dispuesto
aayudarte. Cuando voy con mi hija al parque todas las madres estan cuiddndola
y hay 10 mamads que vienen en tu ayuda. La gente ayuda en general, a veces
sobreayuda, pero sin maldad.

Por encima de todo, la experiencia ha sido muy positiva, porque no he te-
nido ninguna mala experiencia y si muy buenos embarazos y ninguna com-
plicacién en los partos. Tengo mucha ilusién con este segundo embarazo. Sé
que va a ser duro, pero da mucha ilusién. Porque ademds voy a liberar a mi
hija de la carga de ser la hija Unica que tiene que cuidar de su madre.
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ANEXO MAITE GALLEGO

Maite Gallego, al igual que Carmen Ferndndez, también trabaja en el sector
de la discapacidad y decidié hace tiempo que queria ejercer su derecho a la
maternidad. Y aqui nos cuenta su historia.

.Coémo comenzo su experiencia hacia la maternidad?

Siempre habia estado en nuestros planes tener un hijo bioldgico y otro adop-
tado y de procedencia china. Con 30 afios, cuando empezamos a planificar si
nos queddbamos embarazados, me descubren un tumor en la médula y dejamos
aparcado el proyecto de ser papds. Me operan y de esa intervencion salgo an-
dando, aunque con las raices nerviosas de una pierna tocadas. Me incorporo a
trabajar, hablamos con los médicos y me dicen que no tenemos contraindicacio-
nes para quedarnos embarazados. Lo logramos y aborto en el primer trimestre.

Me vuelvo a quedar embarazada a los seis meses de un embarazo gemelar.
Ya era un embarazo de riesgo con el antecedente de mi operacién. Y aunque
no tenia porqué pasar nada, al final aborto de seis meses. Esa experiencia para
mi fue muy traumaética.

Habia dejado aparcada mi resonancia de control mientras estaba embarazada
y cuando me la hice, el tumor habia vuelto a crecer y me tuvieron que volver a
operar. De esa operacion ya sali en silla de ruedas. Cuando amueblé de nuevo
mi cabeza, nos cambiamos de casa y empecé otra vez a tener una vida activa,
un afio y medio después de la operacidn, volvimos a replantearnos el ser padres.

Mi pareja tenfa miedo de que a mi me pasase algo si volvia a quedar en estado
y mi preocupacion era que el embarazo no llegase a término. No queria volver a
pasar por lo que ya habia pasado. Entonces €l comenté que podiamos empezar
por la adopcién y si después nos apetecia quedarnos embarazados, lo hacfamos.

No conocfamos ni los procesos ni lo que habia que hacer. Esto fue hace
nueve aflos y yo creo que fui la segunda persona en silla de ruedas en Madrid
que dijo que queria adoptar.
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.Se ha encontrado con muchas trabas mentales a la hora de querer
adoptar? ;Ha tenido mas problemas legales que cualquier otra persona?

Afortunadamente en Espaiia no he tenido muchos mds problemas, pero si
me ha tocado luchar més. Cuando inicias el proceso de adopcion empiezas con
una charla informativa, donde te van contando qué paises estdn abiertos a la
adopcién y cudles son los requisitos. Nos quedamos al final de esa charla in-
formativa e intentamos hablar con la persona que nos la habia dado y les pre-
guntamos si crefan que yo podria adoptar.

Me preguntaron que si era para mi extrafiadas y nos hicieron varias pre-
guntas absurdas antes de recurrir a otra persona. Creo que era un trabajador
social al que pregunté si la silla de ruedas podria ser un inconveniente. El me
dijo: “hombre, td sabrds. Esto es como dos personas que son ciegas que no las
dejamos adoptar”. Y eso en mitad de un pasillo.

Yo entonces no conocia el mundo de la discapacidad y le dije que se re-
mitiese a mi caso. Con las mismas, pedi hablar con la persona responsable de
adopciones y como vio que no me iba, al final consegui hablar con el jefe de
Adopciones, Antonio Ferrdndiz. Entramos en su despacho y nos reconocio que
desconocfia el tema porque no habian recibido muchos casos. No sabian qué
podria pensar un tercer pais.

Yo le propuse hacer una ronda de llamadas por diferentes entidades cola-
boradoras de adopcién para ver si habian tenido més casos y estuvo encantado
con mi propuesta desde el principio. Esa labor de llamadas Ia hice yo, pero él
ya estaba muy involucrado conmigo, con mi caso.

Al final nos decidimos por China y tiramos hacia adelante. Mandamos los
papeles, hicimos el certificado de idoneidad y nos sometimos al criterio de las
personas que nos estaban evaluando.

Esa era una de las cosas que me ponia mds nerviosa. Como minimo tienes
que tener tres entrevistas y una visita a casa. A nosotros no nos ampliaron las
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visitas, pero a mi me evaluaron mucho méas que a mi pareja. En una de estas en-
trevistas, tuve que decirles que me estaban evaluando solo a mi. Llegd un mo-
mento en que solo me preguntaban por la infraestructura necesaria si yo estaba
sola con la nifia. Entonces yo les dije que donde estaba escrito que tenfa que
bafiar yo sola a una nifia y les decia que cuando viniesen a mi vivienda lo sabrian.

Cuando vinieron a casa, vieron que mi bafio estaba adaptado empezaron
a tener otro punto de vista. Aparte de eso, nos dijeron que les habiamos dejado
alucinados. Y pasamos de “pobrecita esta que viene a adoptar” a “qué heroina,
qué fuerza tiene”. Y ni una cosa ni la otra. Es que la persona que tiene disca-
pacidad hace lo mismo que cualquier otra persona, lo tnico que tiene méas di-
ficultades para levantarse por la mafiana y acostarse, pero nada mas. Vivimos
como cualquier otra persona y ya est4.

A los seis meses de espera, porque antes los tiempos eran mds cortos, me
Ilamaron para decirme que lo habiamos conseguido y fue como un parto por
teléfono. Lo habiamos conseguido.

A la semana vimos su carita en cinco fotos y pasé un mes y medio hasta
que nos encontramos con ella. Nos fuimos un 7 de enero y fue el mejor regalo
de reyes. Ese mes y medio lo pasamos comprando todo por si tenfamos que
vivir otro aborto, en este caso burocratico, pero igual de duro que los demas.
Y fuimos a China.

.Como fue ese viaje y ese encuentro con su hija?

Yo podia no haber viajado a buscar a mi hija, pero no me lo queria perder
por nada del mundo. El momento de encontrarnos con ella fue muy emotivo
y muy cadtico. Al principio no queria ni verme y era su padre la que la paseaba
de un lado para otro. Para mi era dificil con una nifia de 14 meses llorando.

Nos fuimos al hotel y a los dos dias era una nifia totalmente distinta, con
menos miedo. Cuando la empiezas a dar el biberén y a cuidar, empezaron las
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sonrisas y a los dos dias empiezas a notar que ella te empieza a querer. A la semana
nos fuimos a Pekin y hubo un gran cambio alli. Las nifias estaban mas felices,
mas risuefias. En China todo era como una nube, lo dificil fue al llegar a casa.

Es entonces cuando te das cuenta de que ser madre no es tarea facil para
ninguna mujer, tampoco para nosotras. Mi forma de hacer las cosas es mds
lenta y laboriosa y de repente te encuentras a otra persona que entra en tu vida
y rompe tu monotonia, unido a que vas agotada todo el dia, es alegre, pero el
dia a dia no es tan ideal como lo estds sofiando.

Nosotros lo salvamos metiendo unas horas a una persona en casa. Yo me
dedicaba solo y exclusivamente a la nifia. Yo me apaiié con ella. Ella empez6
a andar a los 17 meses, a los tres meses de llegar. Para mi lo mds complicado
fueron los tres primeros meses de una nifia que no sabia andar, con un peso
que no es el de un bebé. Yo siempre la llevaba atada a mi con un pafiuelo sobre
mi silla.

(No hay muchas adaptaciones para madres con discapacidad, no?

Nosotros hicimos que su silla fuera yo. Su padre era quien nos empujaba
a amabas por los sitios. No hay gran cosa y te tienes que buscar las “marias”.
La discapacidad es tan diversa, hay tantos tipos que a lo mejor hay un standard,
pero como tengas algo mds, ya no sirve. Tendria que haber algo parecido a los
carros de la compra adaptados de algunos supermercados.

.Como se tomo su familia su maternidad?

Mi familia, con tal de que no me quedara embarazada, cualquier cosa.
Mis padres son mayores, no conocen el mundo de la discapacidad y los tie-
nes que respetar, pero te encuentras con gente que también desconoce este
mundo, incluso profesionales sanitarios. Al principio a todo el mundo le
provoca curiosidad y se muestra sorprendido, pero después todo el mundo se
adapta.
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Hasta a los ginecdlogos les provoca extrafieza. Y yo tengo derecho a ejercer
mi maternidad como yo quiera. Y puede que no tenga pareja, pero hay gente
que no la tiene y sale adelante con sus hijos. Cuando me estaban evaluando,
yo no queria decir que tenia gente alrededor que podia ayudarme, para que
ellos no pensaran que yo no iba a poder. Cuando cualquiera que se queda em-
barazada tira de madre, de suegra, de amigas y vecinas.

Es complicado cuando vuelves a casa, pero igual que para cualquier madre.
Se te juntan los biberones con las lavadoras y piensas que no llegas. A mi no
me ha parecido que fuera nada diferente a lo que le pasa a cualquier otra madre
primeriza.

.Ha echado en falta algiin servicio o dispositivo, como madre con
discapacidad, para ayudar en su tarea?

Hablar entre unas y otras y poner puntos en comun sobre la mesa para ver
cOmo solucionas algunas cuestiones es muy bueno. Pero yo ya tenfa mucho
contacto con gente que iba en silla y ya lo habia hablado. Tenia esa necesidad
cubierta. A mi me han echado una mano, desde la farmacéutica hasta cualquier
otra persona, y con la ayuda de la gente, que es humanidad y no caridad, todo
es mds fécil. Son cosas que yo no pido, pero que te ayudan mucho para que
yo pudiera hacer cosas con ella.

La gente se tiene que dar cuenta de que eres parte de la sociedad y como
ellos no se dan cuenta, td se lo tienes que hacer ver. Un dia fui a una reunién
en el cole de mi hija y el ascensor estaba estropeado. Allf habia tres padres
que me dijeron que vaya mala suerte que no iba a poder subir. Y yo les contesté
que yo no iba a subir, que iban a bajar ellos. A veces td tienes que dar la so-
lucién. Tu tienes que ir rompiendo barreras. Somos muy desconocidas las
mamas con discapacidad.
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(Como ve su hija que su mama se mueva en silla de ruedas?

Estd mucho mds pendiente de las barreras en la calle. A veces me dice:
mamd, si no fueras en silla, podriamos hacer esto o lo otro o te pregunta si no
te gustaria no estar en silla. Ella tiene que saber que lo ideal no es ir en silla
de ruedas, pero es lo que hay. Ella tiene mucho contacto con gente con disca-
pacidad. Para ella soy su maméa y ya.

Un dia en clase, su profesor estaba hablandoles de la discapacidad y le
pidié a mi hija que explicase a sus compaiieros por qué su mama era diferente
y ella dijo: “;Mi mama? Mi mama no es diferente, mi mama es mi mama”.
Su profe me dijo que les habfa dado a todos una gran leccion.

Supongo que recomendaria la experiencia de la maternidad a todas las
mujeres. ;Qué le diria a otras mujeres que también tienen
discapacidad que no se atreven a ser madres?

Primero que se informaran, que hablen con mds gente y vean de qué va
el tema. Y que se les quite el miedo. Todos salimos hacia adelante. La ma-
ternidad tiene que ser algo pensado, pero si no lo has pensado muy bien y lo
tienes, ya saldrds de alguna manera. Se te quita el miedo cuando conoces
mucho de algo, cuando ves a muchas mamas que van en silla, que son ciegas
o lo que sea.

Ves que no es un drama, empiezas a interiorizarlo y no lo ves como un
problema. Tus hijos te quitan todos los problemas que tengas.

ANEXO CARMEN FERNANDEZ
Carmen Ferndndez es madre de dos nifios de tres afios, tiene una discapa-

cidad visual y ha querido compartir con nosotros la experiencia de una madre
que acude a los servicios de reproduccion asistida.

209



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

.Siempre tuvo claro que queria ser madre?

No. Para nada. En ese sentido estoy muy préxima a muchas mujeres de
mi generaciéon. Empecé en el instituto y luego fui a la universidad ya un poco
mayor, principalmente por la ceguera, que me hizo ir al colegio mas tarde.
Centré todos mis esfuerzos en eso.

Cuando terminé mis estudios, me fui a vivir con mi chico y la maternidad
era algo que estaba ahi, siempre fui consciente, incluso para evitarla. Pasé el
tiempo, estuve una temporada en paro, después encontré trabajo en la ONCE
y hubo un momento en el que mi pareja me decia que el tiempo pasaba, pero
yo veia que era algo que estaba al alcance de la mano.

Pensaba que por el hecho de ser mujer, era algo que estaba ahi y no me
planteaba que podia abortar o tener problemas de fertilidad. Era algo que sabia
que existia, pero pensaba que no me tocaria a mi.

Enuna ocasion me quedé embarazada y ese intento no lleg a término porque
aborté. A partir de ahi me surgieron las ganas de ser madre y senti una necesidad
muy grande de tener un hijo. Hubo otro aborto y yo me movi bastante. Acudimos
a la fecundacién in vitro como pentltima opcion, porque la adopcién siempre
estuvo en mi cabeza. Lo tnico que me frenaba de cara a la adopcion es que como
ambos tenemos una discapacidad, yo sabia que iba a ser muy muy dificil.

(Hay mas trabas para las personas que quieren adoptar o acogerse a
programas de reproduccion asistida?

Para las personas que quieren adoptar, no lo he vivido, pero me consta que
hay muchisimas trabas, porque ya las hay para quienes no tienen ninguna dis-
capacidad. Pensé que la adopcion podria ser un proceso lento y dificil. Por eso
optamos por esta otra via. Respecto a la fecundacién in vitro, nunca senti que
se me pusieran trabas por parte de los profesionales.
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Yo llegué a los servicios de reproduccion asistida con temores, donde me
atendieron muy buenos profesionales que sabian lo que hacian. Cuando cum-
plimenté todos los tramites y me someti a las pruebas que me habian pedido,
los profesionales vieron que habia muchas posibilidades.

Los profesionales tuvieron que soportar mis dudas y mi intranquilidad al
respecto y la verdad es que nunca me engafiaron sobre lo que podia pasar, pero
también estaba abierta la posibilidad de que todo saliera bien.

.Esos temores que tenia estaban relacionados con la discapacidad?

Mis temores relacionados con la discapacidad eran anteriores al embarazo.
Siempre pensaba que nunca tendria problemas en hacer cualquier actividad
con los hijos en casa, en darles de comer, cambiar pafiales...pero la calle me
daba mucho miedo sin ver. ; Como controlas a un nifio en la calle? Ese temor
lo tuve siempre muy acentuado.

En el proceso de fecundacién y de embarazo la discapacidad no supuso
temores afiadidos. Lo que si me sigue suponiendo temor hoy es el manejo de
la situacion con los nifios en la calle. Y hasta ahora me estoy desenvolviendo
bastante bien con mis mellizos. Lo primero que pensé cuando venian era como
me iba a apafiar para sacar un cochecito con dos niflos. Mucha gente me decia
que no me preocupase, que existian métodos como las mochilas, pero yo sabia
que eso era poner un parche, no era una solucién definitiva.

Cuando ya estaban aqui, su padre, que también es bastante valiente, me
tranquilizaba al respecto. En el trabajo me regalaron una silla gemelar y un
dia mi marido se dedicé a crear una herramienta para llevar la silla sin ver.

En general existen pocas adaptaciones para los carros y otros
utensilios de bebés, ;se echan en falta?

No hay nada para personas ciegas. La gente me decia que llevase el carro
atrds y el baston delante. Lo que €l hizo fue una especie de arnés que se en-
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ganchaba a la parte delantera de abajo del cochecito para que lo pudiéramos
coger por delante. Gracias a eso hemos podido llevar el cochecito hasta que
los nifios han podido caminar.

Ese arnés ha sido inventiva de mi pareja. Si no hubiera estado €l, los nifios
habrian estado condenados a ir en mochilas. El invento funciond y nos ha per-
mitido ir todos los dias a la guarderia, salir a pasear...

{Qué es lo mas dificil para usted como madre con discapacidad?
,Coémo lo acogio su entorno mas cercano?

En un principio nadie de mi familia pensé que yo iba a ser madre, porque
tampoco me vefan con intencién. Cuando aborté lo pasaron mal y al final estan
todos muy contentos. Es verdad que hay barreras mentales, e incluso dentro
de la discapacidad. A veces la imposibilidad estd en la cabeza.

Por otro parte, desconoces como van a ser los nifios y yo ahora voy con
ellos y se adaptan perfectamente a lo que les dices.

,Como asumen sus hijos su discapacidad?

Con una normalidad pasmosa. Para ellos lo normal es que su madre busque
algo pasando la mano por los sitios; lo normal es que sus padres vayan con
baston. Ellos no lo viven de ninguna manera; para ellos es normal. Como a
otra mama le pueden hablar del bolso, a mi del baston. De momento no hay
mads conflicto.

Uno de mis miedos, que a lo mejor luego no se confirma, es lo que ellos
escuchen sobre lo que opinen otros nifios u otras personas sobre sus padres.
Y eso no sé cémo les sentard. No me gustaria que sufrieran por esas cosas. A
ellos a lo mejor les da igual, pero lo van a tener que escuchar.
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Entonces, ;sus hijos se adaptan mas a usted porque son mas
conscientes de sus limitaciones?

Igual yo no respondo mucho al perfil, pero intento que no lo tengan tan
presente, porque nunca jamds les diré a mis hijos que me cojan algo porque
yo no lo vea; aunque tampoco hace falta, porque ellos lo hacen de manera na-
tural. Ellos son muy conscientes de mi discapacidad, pero no creo que los debas
someter a la situacion de que tus padres no ven. Si les inculco, sin recordarles
que no veo, que en la calle hay que tener mucho cuidado. Pero tampoco puedo
restringir su libertad.

No sé si a ustedes, como sucede con otros padres con discapacidad, les
han visto como personas que solo pueden engendrar hijos con
discapacidad...

Ese temor existe y creo que es razonable. La genética estd ahi. Aunque td
lleves muy bien tu discapacidad, por lo menos para mi, no deja de ser una dis-
capacidad que si no tuviera, pues mejor. El temor es licito, aunque en nuestro
caso nunca lo hubo.

¢(Cuales son sus principales demandas como madre con discapacidad?

Una madre con discapacidad lo tiene mas dificil a la hora de integrarse en
el mercado laboral, porque tampoco puedes acceder a miles de ofertas de tra-
bajo como otras mujeres. Yo trabajo en la ONCE y aqui no tengo ninguna
traba.

Pero imagino que en otros sitios, cuando vuelves de tu permiso de ma-
ternidad muchas de las cosas que hacfas pasan a no ser tan necesarias. Porque
si te quedas sin trabajo por esa circunstancia, lo vas a tener mds dificil a la
hora de encontrar otro trabajo en otra empresa o fuera del mundo de la disca-
pacidad.

213



@ EL REFLEJO DE LA MUJER EN EL ESPEJO DE LA DISCAPACIDAD
L

No es que necesites mas tiempo para cuidar de tus hijos que otras madres,
pero si quieres tenerlo todo mds o menos bajo control necesitas tener tardes
mds libre. Tengo dos nifios y necesito poner los cinco sentidos para hacer cual-
quier cosa con ellos. Necesitas mas tiempo, también para aprender.

. Qué consejo le daria a otras mujeres que estan en la misma situaciéon
que usted hace unos afos cuando se planteaba ser madre?

Les dirfa que si quieren ser madres, si sienten la necesidad y se sienten ca-
paces de hacer cosas bdsicas para el nifio que lo intenten, que no lo duden por-
que siempre tuve mis miedos, pero sabia que la comida no les iba a faltar y
que les podria cambiar el pafial o dar biberén, que les iba a poder freir un
huevo o hacer una tortilla.

Uno tiene que hacer una reflexién seria y plantearse qué problemas va a
tener y cémo los va a enfrentar. Tienes que ver cudles van a ser tus limitaciones
y ver cémo podras solucionarlas.

La maternidad es una experiencia tnica en la vida, preciosa. Nadie que
pueda medianamente hacerlo se lo deberia perder.

(Esta mereciendo la pena tanto esfuerzo?

Desde luego. Creo que la maternidad es una de las cosas mds interesantes
y plenas que te pueden pasar, porque es un proceso largo y diferente para cada
uno. Es algo apasionante.

Se supone, se da por hecho que las mujeres con discapacidad no van a ser
madres. Yo sé que mucha gente se queda sorprendida cuando ven que soy
madre... la gente se pregunta para qué.

A veces, en seglin qué contextos, a las mujeres con discapacidad se nos
infantiliza y ahora, cuando te ven, les sorprende que los nifios sean tuyos y es
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como si eso te hubiese hecho subir un escalén mds a la categoria de mujer.
Las mujeres con discapacidad siempre corremos ese peligro.

Yo soy muy estricta, porque hay cosas que solo quiero hacer yo con res-
pecto a los nifios. Porque delegar estd bien, pero en el caso de las mujeres con
discapacidad, si delegas es una rendicién. Tus hijos lo perciben y perciben que
tienes menos autoridad. La gente lo toma como un todo y es avasallador. No
puedes pasar de hacer las cosas con tus hijos porque enseguida pasas a un se-
gundo plano, porque la gente tiene muy presente que no ves o que vas en silla
de ruedas y piensan: “pobre, ;c6mo lo va a hacer ella?”.

Hay que tener mucho cuidado con eso. Ahora ellos tienen que ver que su
madre es la que les compra las cosas y eso estd bien, porque somos nosotros
quienes realmente les tenemos que cuidar, porque los nifios conffan sobre todo
en quienes los cuidan. Si td no asumes esas tareas, corres el peligro de que la
gente te quite ese rol.
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