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PROLOGO

La incorporacién de la mujer a los diferentes dmbitos de la vida es, en
la actualidad, una legitimidad social, pero tenemos que tener en cuenta que
dicha incorporacién atin hoy, no se realiza en términos de igualdad con los hom-
bres. El acceso de las mujeres al empleo y a los puestos de decisién, ya sean
politicos o econdémicos, presenta todavia grandes barreras que, en parte, guardan
una estrecha relacion con los estereotipos derivados de la maternidad, atribuyendo
siempre a las mujeres el cuidado de menores y dependientes asi como el trabajo
doméstico.

Con el fin de modificar estos patrones socioculturales, la Ley Orgéanica 3/
2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y hombres establece
una serie de medidas dirigidas a lograr este objetivo: desde la consideracién como
discriminacién directa de todo trato desfavorable a las mujeres relacionado con la
maternidad, a la obligacién de los poderes publicos de fomentar la corresponsa-
bilidad de hombres y mujeres en las labores domésticas y en la atencién a la
familia.

Asimismo, también es cierto que durante demasiado tiempo se ha ignorado el
plus de desventaja social con el que se enfrentan las mujeres con discapacidad,
cuya presencia ha permanecido invisible. La labor que desde hace afios realiza
CERMI junto a otras organizaciones ha sido crucial en la denuncia sistematica de
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la doble discriminaciéon que sufren las mujeres con discapacidad o lo que hoy se
estd acufiando como discriminacién interseccional.

Ya en 1997 el “Manifiesto Europeo de Mujeres con Discapacidad” (Foro
Europeo de la Discapacidad) desvel6 que los papeles atribuidos por la sociedad a
las mujeres con discapacidad, son distintos a los que se asigna a las mujeres en
general.

El término discriminacion interseccional se acufia durante la celebracién de la
45" Sesion de la Condicidn Juridica y Social de la Mujer de las Naciones Unidas
en 2001 para definir el hecho de la conjuncién de la discriminacién por razén de
sexo y otras formas de discriminacién como raza, minorias, discapacidad, etc. y
recomendar a los Estados miembros adoptar medidas desde un punto de vista
multidimensional

Y es este aspecto multidimensional el que se tiene en cuenta en el Plan de
Accién para las Mujeres con Discapacidad mediante el cual se quiere poner fin,
desde la accion del Gobierno de Espaifia, a la especial discriminacién que sufren
estas mujeres.

El libro, que tengo el placer de presentar, invita a la reflexion, a pensar de una
manera diferente en la discapacidad, teniendo en cuenta la autonomia, la integra-
cion, la igualdad y las capacidades de estas mujeres para decidir libremente ejer-
cer su derecho a la maternidad. Es un libro valiente que se atreve a entrar incluso
en debates que durante mucho tiempo han sido “tabi” en el debate de las politicas
para la discapacidad.

Desde el Ministerio de Igualdad estamos trabajando en la reforma de la Di-
rectiva de Igualdad de trato y lucha contra la discriminacién, y es de nuestro
mayor interés ampliar el contenido de la propuesta y acercarlo, en lo posible, a las
obligaciones establecidas en la Convencién de las Naciones Unidas sobre los
derechos de las personas con discapacidad, aprobada en Nueva York el 13 de
diciembre de 2006 y que supone un importante avance en ese otro modo de ver
la discapacidad.

Al mismo tiempo, estamos trabajando en nuestro Anteproyecto de Ley Inte-
gral que va a complementar la Ley de Igualdad de 2007, si bien, ésta, no perma-
necid ajena a esta problemadtica estableciendo, en su articulo 12, la obligacién de
los poderes publicos de tener en cuenta una especial consideracién con los supues-
tos de doble discriminacién y con las singulares dificultades en que se encuentras
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las mujeres que presentan especial vulnerabilidad, como son las mujeres con dis-
capacidad.

Para poder actuar desde ese aspecto multidimensional al que he me he referido
anteriormente y poder poner fin a este tipo de discriminacién, es necesario cono-
cer e identificar las situaciones y por ello la importancia del articulo 20c) que
obliga a disefiar e introducir los indicadores y mecanismos necesarios que permi-
tan el conocimiento de la incidencia de otras variables cuya concurrencia resulten
generadoras de situaciones de discriminacién multiple.

Animo desde aqui a CERMI a continuar su magnifico trabajo de defensa de
los derechos de las mujeres con discapacidad y todas las personas que sufren
algun tipo de discriminacion, les agradezco su siempre espiritu abierto de colabo-
racion en las politicas del Gobierno, lo que nos va a permitir alcanzar los obje-
tivos que compartimos: una sociedad mas democratica, mas justa y mas solidaria,
atendiendo siempre a las personas que mds recursos e instrumentos necesitan de
las administraciones publicas para gozar de plena autonomia.

IsABEL MARTINEZ LozaNo
Secretaria General de Politicas de Igualdad
Ministerio de Igualdad






Capitulo I
EL DERECHO A SER MADRE

El ejercicio de la maternidad

La experiencia de la maternidad y la responsabilidad que entrafia tiene un
especial significado en las madres con discapacidad. El entorno, lo que se espera
de ellas y el sentirse punto de mira de cuantos las rodean, van conformando y
mediatizando su autopercepcion y comportamiento hacia sus hijos o hijas.

Ser madre cuando se tiene discapacidad es una tarea ardua y complicada que
pasa por muchos momentos diferentes; algunos de ellos comunes, sin duda, al
resto de madres; otros, sin embargo, distintos, muy diferentes. Llegar a casa por
primera vez desde el hospital, dar el pecho al bebé, cogerlo, acostarlo en su cuna
o cambiarle los pafales puede ser muy frustrante para una madre sin formacién
ni experiencia previa; mds aun, cuando se siente controlada y evaluada por quie-
nes la acompafian en ese momento. La situacién puede ser, incluso, més dificil si,
ademds, el hijo o hija también tiene discapacidad o si, de manera puntual, muestra
algtin problema de salud que requiera de tratamiento médico. Si en ese instante
critico no se cuenta con recursos bdsicos (alguien que te enseiie, te diga, te oriente
y apoye...), la experiencia puede ser terrible. Entonces, el no ver, no oir, estar en
una silla de ruedas, contar con un brazo menos o no poder hablar, entre otras
muchas posibilidades, se convertirdn en barreras infranqueables.
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Por eso no debe sorprender el hecho de que todavia hoy en dia encontremos
a muchas mujeres con discapacidad que, no sintiéndose preparadas para afrontar
este reto siguiendo el modelo tradicional de atencién directa en los cuidados de
los menores, declinen estas funciones en otras personas, generalmente del entorno
familiar (abuelas o hermanas maternas, sobre todo), con la consiguiente frustra-
cién personal, sentimiento de culpa y abandono.

Desde luego, no se trata de defender un modelo tnico en el que las mujeres
con discapacidad se tengan que aferrar a la idea y condicién de que ellas y sélo
ellas habran de ser las que atiendan, cuiden y eduquen a sus hijos e hijas; entre
otras cosas, porque tales responsabilidades han de compartirse también con los
padres. Pero si se trata de defender un derecho: el de ser madre, que estd por
encima de cualquier condicionamiento impuesto por la discapacidad.

Pese a que existen importantes instrumentos de derechos humanos' que reco-
nocen el derecho de las mujeres con discapacidad a la maternidad, y otros tantos
manifiestos y recomendaciones que abogan por €17, la prictica nos lleva a afirmar
que su verdadero disfrute y ejercicio estan todavia lejos de conseguirse. Tales
instrumentos sefialan la necesidad de introducir cambios en relacién con la mater-
nidad, particularmente en lo que se refiere al derecho a la reproduccién, custodia
legal de los hijos en caso de divorcio, adopcién u otras formas de acogida social,
asf como en la utilizacién de la inseminacién artificial.

Pese a ello, las barreras sociales —que al final terminan repercutiendo en la
practica profesional— siguen persistiendo en el derecho a la reproduccién de
mujeres, especialmente con discapacidades intelectuales; en la concesién de la
custodia legal de los hijos a la madre con discapacidad en caso de divorcio; acceso
a la adopcién o acogimiento familiar, y, por supuesto, a la reproduccion asistida.
A esta discriminacidn se suma, especialmente en el caso de mujeres con discapa-
cidad fisica severa, el hecho de que con frecuencia el personal sanitario implicado
desaconseja casi sistemdticamente sus embarazos por considerarlos de alto riesgo,
ocultando su desconocimiento profesional para tratar una mujer con discapacidad
en esta situacion.

' El miés importante de todos, la Convencion de la ONU sobre los Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad, a la que se puede acceder en su version en castellano en el enlace http:/
/www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf

> Como el Manifiesto de las Mujeres del Foro Europeo de la Discapacidad: http://www.cermi.es/
CERMI/ESP/Las+Mujeres+con+Discapacidad/Publicaciones/Manifiestos/
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Y asi, la prevalencia de las negativas representaciones sociales que de las
mujeres con discapacidad se tiene en cuanto a la maternidad, unida a la falta de
provisién de servicios publicos (o, incluso privados) de apoyo a esta importanti-
sima funcién social que facilite la autonomia personal e independencia de todas
estas mujeres, hacen que se las siga condenando a no ser madres o, de serlo,
delegar las responsabilidades relativas al cuidado de sus hijos o hijas en personas
de su confianza, en el mejor de los casos. Cierto es también, no obstante, que en
otras situaciones han sido los servicios sociales los que han asumido la guarda y
custodia de los menores de una madre con discapacidad por la duda que haya
podido suscitar entre profesionales en la capacidad para hacerlo ella.

A esta situacién se une el hecho de que, lamentablemente tenemos que reco-
nocer que los asuntos de la maternidad con todo lo que ello conlleva no han sido
abordados de manera adecuada por los movimientos de mujeres con discapacidad,
que se han concentrado mds en plantear las grandes diferencias que separaban a
hombres y mujeres con discapacidad en el acceso al empleo, la formacién, la
participacién en la vida politica de las organizaciones, etc. Podriamos, incluso,
decir que sélo en lo referente a la violencia de género se han hecho relaciones mas
directas con respecto a las mujeres sin discapacidad, teniendo todavia por delante
un sin fin de asuntos que abordar en lo verdaderamente intrinseco de la condicién
de mujer. Como sefialan algunas mujeres*: «Falta, entre otras cosas que éste sea
un punto de debate en las agendas politicas sobre derechos de las mujeres con
discapacidad. Falta incluso reflexion en el seno del movimiento asociativo sobre
la total realidad de la mujer con discapacidad y todas las dimensiones que esto
implica, incluidas el derecho a la maternidad o a vivir en familia»

Aunque hay importantes estudios y publicaciones que abordan los asuntos
de la maternidad, el embarazo, cuidado de los hijos e hijas, y el papel de las
redes de apoyo e intercambio de experiencias de mujeres y hombres en relacion
con todos estos asuntos (mayoritariamente en Estados Unidos, Reino Unido y
Australia), lo cierto es que en Espafia apenas se cuenta con informacién al
respecto®.

* Algunas de estas reflexiones han sido también expuestas en la revista Minusval 2000 por Pilar
Martin, en su articulo titulado «Ser Padres, Un Derecho También Para Discapacitados».

http://www.minusval2000.com/relaciones/ArchivosRelaciones/ser padres.html

* Al final del libro incluimos una seccién de Bibliografia Recomendada en la que presentamos
algunas de estas publicaciones.
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Por suerte, las cosas empiezan a cambiar y poco a poco comenzamos a tener
estudios e investigaciones sobre el derecho a la maternidad de las mujeres con
discapacidad en Espaiia. Ese ha sido el caso, por ejemplo, de la reciente publica-
cién de Maria Lépez Gonzdlez”. En su obra, la autora presenta la experiencia de
un grupo de mujeres con discapacidad, para explicitar su percepcion sobre valo-
res, creencias y constructos sociales acerca de ellas mismas; identifica la posible
discriminacién y exigencias que condicionan su desarrollo y contrasta las diferen-
cias, considerando las variables de edad y tipo de discapacidad. El conocimiento
de su realidad contribuird a cuestionar la opinién establecida sobre el tema y a
propiciar la transformacién social.

El derecho a la maternidad de mujeres con discapacidad en Europa

Analizando los escasos documentos con los que contamos sobre el derecho a
la maternidad en mujeres con discapacidad de otras partes del mundo, no hemos
encontrado importantes diferencias, salvo en la provisién de recursos en paises
donde los movimientos de mujeres con discapacidad son mds fuertes. Estados
Unidos, Australia, Suecia, Alemania y Reino Unido podrian ser algunos de ellos.
El rol que han desempefiado en estos paises las redes de apoyo ha sido extraor-
dinario®.

Por lo general, las preocupaciones compartidas siguen aludiendo al hecho de
la discriminacién que se viene sufriendo en el disfrute de los derechos sexuales
y reproductivos. Ser madre, acceder a la adopcién o reproduccién asistida, asumir
la custodia de unos hijos o hijas en caso de separacién, verse implicadas en
cuestiones de esterilizacién o aborto forzado o recomendado son algunas de ellas.

Pero esta situacidon de vulneracién de derechos —que no conoce de fronteras
ni limites— puede ser, incluso, peor, dado que en no pocas ocasiones estas mu-
jeres han tenido que ser desprovistas de su capacidad legal para acometer deter-
minadas cuestiones, como el aborto forzado o la esterilizacion.

5 LOPEZ GONZALEZ, MARIA (2008): Mujeres con Discapacidad: Mitos y Realidades en las
Relaciones de Pareja y en la Maternidad. Ed. Narcea.

® Por ejemplo, Michele Wates ha creado la Red de Padres Discapacitados (en su traduccién
directa desde el inglés) en el Reino Unido, que cuenta con un nimero muy alto de padres y madres
con discapacidad. Su trabajo ha sido reconocido por el Departamento de Salud britanico, que ha
empezado a financiarla.
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Ese fue el caso, por ejemplo, de una mujer con discapacidad intelectual severa
que salté a la prensa en Espafa. Reproducimos aqui la noticia:

Un juez de Avilés autoriza el aborto de una joven discapacitada
embarazada de seis meses

OVIEDO, 14 (EUROPA PRESS)

El Titular del Juzgado de Primera Instancia e Instruccion Nimero 1 de Avi-
lés, ha autorizado la prdctica del aborto a una joven discapacitada de 27 aiios
que estd embarazada de seis meses. La familia habia solicitado la interrupcion
del embarazo. La decision judicial fue adoptada después de haber sido elabora-
dos varios informes médicos y forenses.

Segtin estos informes, la joven tiene una mentalidad de 3 aiios y advierten del
grave riesgo para la vida fisica y psiquica de la madre en caso de continuar con
la gestacion. La familia argumentaba ademds el riesgo de que el feto sufriese
graves malformaciones.

El proceso iniciado por los familiares de la joven no ha estado exento de
complicaciones. Los tutores de la gestante acudieron inicialmente a una clinica
privada de Gijon para solicitar que se le practicase el aborto a la joven, pero el
centro rechazo la intervencion al haberse superado ya los plazos legales para
ello. Entonces cuando recurrieron al juzgado y se comprobo que la joven no
habia sido incapacitada, lo que obligo a iniciar el proceso para su incapacitacion.

Superado este obstdculo el juez ha autorizado ahora el aborto. El juzgado
avilesino mantiene también abiertas las diligencias para esclarecer si la joven
podria haber sido ademds objeto de abusos sexuales en alguno de los centros
especiales a los que asistia.

La familia busca ahora una clinica donde se le practique el aborto. Asocia-
ciones Provida han mostrado su malestar por la decision judicial.

Por suerte, también empiezan a ser mds frecuentes las sentencias judiciales
que empiezan a ver la privacion de la capacidad legal de una persona como una

7 http://www.elmundo.es/elmundo/2004/12/14/sociedad/1103023051.html



[ BRE: EL DERECHO A SER MADRE

cuestion de derechos humanos, en concordancia con el articulo 12 de la Con-
vencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas. Una decisién del Tribunal Constitucional de la Republica Checa da
buena cuenta de ello. La sentencia afirma que «privar a una persona de su
capacidad legal —el derecho a tomar sus propias decisiones— supone una vio-
lacién de algunos derechos humanos concretos». Transcribimos aqui la nota de
prensa del Centro de Defensa de Derechos de los Discapacitados Psiquicos de
la Reptblica Checa:

El Tribunal Constitucional de la Repiblica Checa condena la violacion
de la capacidad legal, tratindolo como tema de derechos humanos

El Centro de Defensa de Derechos de los Discapacitados Psiquicos y la Liga
de Derechos Humanos han alabado una decision del Tribunal Constitucional de
la Repiiblica Checa. La sentencia afirma que privar a una persona de su capa-
cidad legal —el derecho a tomar sus propias decisiones— supone una violacion
de algunos derechos humanos concretos. Consecuentemente, se han descubierto
problemas graves en el proceso de tutela en la Repiiblica Checa.

La decision se ha dado en un caso que denunciaron el Centro de Defensa de
Derechos de los Discapacitados Psiquicos y la Liga de Derechos Humanos ante
el Tribunal Constitucional de la Repuiblica Checa. El caso era el de una mujer,
que vivia de forma independiente en su propio piso, al que se le privé de su
capacidad legal y se le puso bajo tutela por tener problemas en la gestion de sus
asuntos economicos.

Como consecuencia de la tutela, la mujer perdio su derecho a la privacidad
v la vida familiar, el derecho a votar y el derecho a ser tratada en igualdad. El
tribunal critico la privacion de la capacidad legal por dos motivos principales:
el caso demostro que los sistemas juridicos de la Repiiblica Checa no tienen en
cuenta las habilidades individuales y especificas de las personas con discapaci-
dad, y las decisiones juridicas se basaron en opiniones de expertos que se acep-
taron sin discutir.

David Zahumensky, el abogado de las dos organizaciones, comento que este
no es un caso aislado: «Hay pruebas de fallos sistemdticos en el proceso de
tutela. Si una persona con discapacidad intelectual o psiquica necesita apoyo
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para tomar decisiones concretas, se le debe facilitar ese apoyo en vez de ponerle
bajo el control de un tutor y privarle del derecho a tomar cualquier tipo de
decision. »

No ha entrado en vigor todavia un plan nacional de apoyo e integracion de
las personas con discapacidad que tenia que haberse implantado antes de finales
del afio pasado, asi que las dos organizaciones exigen que el Gobierno impulse

cambios legislativos de manera inmediata.

En adicién a todo lo que llevamos dicho hasta el momento, hemos querido
recoger en este epigrafe algunas de las alusiones que se hicieron en relacién con
el derecho a la maternidad en los informes presentados por las organizaciones
miembros del Foro Europeo de la Discapacidad en el Congreso de Mujeres que
se celebré en Madrid en noviembre de 2007 y que se encuentran recogidas en la
publicaciéon Reconociendo los Derechos de las Nifias y Mujeres con Discapaci-
dad: Un Valor Afiadido para la Sociedad Futura®.

Austria menciona en su informe la vigencia de dos leyes en su pais sobre la
salud reproductiva de las mujeres con discapacidad, estableciendo asi una clara
diferencia entre mujeres con o sin discapacidad.

La primera es la Ley sobre Indicacion Eugenésica al Aborto, que permite el
aborto de nifios con discapacidad hasta los nueve meses de gestacion. Como
consecuencia, las mujeres con discapacidad a menudo tienen que luchar con los
médicos para que éstos entiendan que quieren seguir adelante con el embarazo y
tener sus hijos o hijas.

La segunda ley surgié como consecuencia de un amplio debate publico en
2001 sobre los derechos de la infancia. En ella, la esterilizacion se plante6 con
unos limites estrechos y claramente definidos, como por ejemplo el hecho de que
no esté permitido esterilizar a ninguna persona joven. En esta norma, el acuerdo
de esterilizacion se define como un derecho personal, de manera que nadie puede
dar el consentimiento en sustitucién de la propia persona. Un abogado puede dar
su aceptacion a la esterilizacion sélo si existe un grave peligro para la vida de la

® Se puede encontrar en el enlace: http://www.cermi.es/NR/rdonlyres/01DB88F5-F478-4B95-
95D8-24CD83F01C3F/16153/Reconociendolosderechosdelasniasymujerescondiscapa.pdf
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persona con discapacidad o si ésta puede sufrir problemas graves de salud, nece-
sitdndose, ademds, una orden judicial para hacerlo.

Sin embargo, la indicacién eugenésica permite el aborto en caso de nifios con
discapacidad (supuestamente) hasta el noveno mes de embarazo. La practica de
estas cldusulas se desconoce. El hecho es que las mujeres con discapacidad atin
tienen que discutir si estdn limitadas cuando quieren tener hijos y por consiguiente
en su planteamiento de vida. La decisién de principios generales de la OGH (el
Tribunal Superior de Justicia) del afio 1999, que obligé a un médico a pagar una
compensacién por no haber informado a las mujeres embarazadas sobre la disca-
pacidad de su hijo todavia no nacido, también planteé la cuestién del compromiso
médico en este sentido.

En el debate sobre la indicacidn eugenésica, es aiin mds necesario hablar sobre
la posicién desigual de un futuro nifio al que se le presupone una discapacidad del
que se piensa que no la tiene, sin dafar con ello el derecho de autodeterminacion
de la mujer.

El informe presentado por Italia expone que el derecho a la vida de las
mujeres con discapacidad es un tema de debate constante. Tienen mds riesgo
que las demads de sufrir practicas eugenésicas forzadas (esterilizacién, abor-
tos forzados y experimentacion médica) por el miedo a concebir un nifio con
discapacidad.

Profundizando ain mds en cuestiones éticas y bioéticas, sabemos que las
mujeres con discapacidad estdn cominmente discriminadas en el mundo; de he-
cho, a menudo se las somete a esterilizacidn, histerectomia y abortos sin su con-
sentimiento. Es cierto que en Italia las practicas de esterilizacion, histerectomia y
eutanasia son ilegales y culturalmente inaceptables, pero no tenemos ninguna
informacién que excluya que realmente no se practican.

Segun la Asociacion Salud Mental Europa, los traumas emocionales y la de-
presion son el resultado de las violaciones (especialmente presentes en situaciones
de fractura social y de violencia politica), asi como de la prostitucién involuntaria,
cuando las mujeres no estdn en posicidon de negarse a mantener relaciones sexua-
les, abortos involuntarios, esterilizaciones forzosas, aborto de fetos femeninos y
mutilacién genital femenina.
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La Asociacién Europea del Sindrome de Down (EDSA) ha presentado pruebas
de que la esterilizaciéon de mujeres con dificultades de aprendizaje es atin comiin,
sin su consentimiento, o sin que ellas comprendan el objetivo concreto de la
operacién quirtrgica.

Para las mujeres con sindrome de Down, la presién de no quedarse emba-
razadas es extremadamente alta. Aunque es posible que sea ilegal hacerlo,
muchas mujeres con discapacidades cognitivas son sometidas a esterilizacion sin
su consentimiento o sin ser informadas sobre el fin exacto de la operacién
quirurgica. La sociedad espera de ellas que no tengan hijos. Sin embargo, las
mujeres con sindrome de Down anhelan tener hijos tanto como muchas otras
jovenes.

Aunque las preocupaciones en torno al tema de una mujer con sindrome de
Down que se queda embarazada y tiene un niflo son validas, la decisién de dene-
gar a una mujer con sindrome de Down el derecho a ser madre no debe tomarse
a priori. Y como madre, deberia tener el mismo apoyo para el cuidado de los nifios
que las demas mujeres o familias que se encuentran con dificultades en el cuidado
y la educacién de los hijos.

El cuidado de los menores a debate

Pese a los avances realizados en la incorporacién de las mujeres con discapa-
cidad en muchas esferas de la vida (la formacidn, el trabajo, la participacién activa
en la vida asociativa...) muchas de ellas siguen siendo disuadidas de ejercer su
derecho y capacidad para formar una familia y decidir sobre su maternidad. Al-
gunas de las razones que puedan explicar este comportamiento discriminatorio se
encuentran, incluso, en sus propias familias, que siguen oponiendo resistencia
para reconocerlas en su rol de esposas y madres, por su supuesta incapacidad de
cuidar de ellas mismas y, por tanto, también de otros.

Esta opinién infundada de que una madre con discapacidad no puede o tiene
menos posibilidades de educar y criar a sus hijos o hijas estd extraordinariamente
extendida en la sociedad. Lo que mds sorprende, sin embargo, es que incluso
profesionales que trabajan en el sector puedan, igualmente, mantener estas opinio-
nes discriminatorias e injustificadas en muchos casos.



‘: 22 EL DERECHO A SER MADRE

Como recoge Pilar Martin en su articulo’, para el pedagogo y terapeuta
sexual de la Fundacion Sexologica de Madrid (Sexpol), Carlos San Martin, todas
las personas tienen derecho de concebir, porque la condicion mds importante
es traer hijos al mundo cuando verdaderamente son deseados. Solo establece
unos limites: «el embarazo debe evitarse en aquellos casos donde los padres
presenten dificultades de tipo genético, ya que el nifio podria nacer con distor-
siones severas».

Aunque haya personas que quizds se sorprendan por ello, segtin los resultados
de una encuesta realizada por Berkeley Planning en las familias donde una madre
o los dos miembros de la pareja tienen discapacidades y sus diferencias se discu-
ten, se comparten y valoran, los nifios tienen mejores probabilidades de desarrollar
una mente abierta acerca de la diversidad, siendo mds respetuosos y positivos
hacia la diferencia.

La mayoria de las madres con discapacidad tienen las mimas necesidades que
cualquier otra madre: informacién y facilidad para acceder a la misma, encontrar
el lugar adecuado para vivir, poder acceder a los servicios publicos (de salud,
colegios, farmacias, supermercados...), tener equipamientos practicos, adecuados
y baratos y contar con el apoyo segin sus circunstancias personales. Pero esto no
debe restringir el derecho a la maternidad a madres con necesidades severas de
apoyo, para lo que los servicios sociales deben dar respuesta profesionalizada,
como se viene haciendo desde hace afios en otros paises.

El rol que pueden tener aqui las organizaciones de personas con discapacidad
y sus profesionales es fundamental para trabajar con antelacién, desde el embara-
70, con la futura mam4, pero también con su entorno social inmediato. La creacién
de redes de autoayuda entre madres y padres o sélo madres es, ademds, una
herramienta clave para la superacion de muchas angustias y problemas cotidianos.
Nadie mejor que las asociaciones para promoverlas y alimentarlas. En este senti-
do, la experiencia de redes ya existentes puede ser clave para el éxito de este tipo
de proyectos. Disability Pregnancy and Parenthood International (DPPi) '° es una
revista publicada cuatro veces al afio como un servicio informativo del Reino
Unido. Promueve la formacién de redes para compartir informacién y experien-

? Se puede consultar en el enlace: http://www.minusval2000.com/relaciones/ArchivosRelaciones/

ser_padres.html
' Se puede consultar en el enlace: http://www.dppi.org.uk/
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cias sobre todos los tipos de discapacidades, sobre el embarazo y sobre la mater-
nidad/paternidad con madres y padres con discapacidad, con futuros madres y
padres de nifios o nifias que vayan a nacer con una discapacidad, asi como con los
profesionales que trabajan con estas personas.

Una estrategia util para algunas mujeres, es conversar con otras madres de
familia, tengan o no una discapacidad, e intercambiar experiencias y opiniones
sobre todos los aspectos de su vida, como el dar de mamar, cambiar los paiiales,
problemas de alimentacién, denticién, el control en los primeros desplazamientos
de los bebés o la incorporacién a la guarderia o al colegio.

Aunque ninguin libro puede prepararnos para el nacimiento de un bebé, es
importante poder contar con bibliografia especifica sobre el tema en formatos
accesibles y lenguaje adecuado. Dado que también en este asunto existen impor-
tantes limitaciones, puede ser ttil que la futura madre con discapacidad analice
con detalle lo que necesitard para cuidar de su bebé, tanto desde el punto de vista
econdmico, como en cuanto a la ayuda fisica que precise. Es necesario, en todo
caso, asegurar la ayuda que se requiera, especialmente en los primeros momentos,
tanto para la madre con discapacidad, como para su recién nacido.

Dado que las necesidades de madre deben ser vistas como un proceso conti-
nuo en permanente evolucién en la obra Parenting Book for Persons with a
Disability (Cémo ser buenos padres cuando se tiene una discapacidad) '' se inclu-
ye una «Encuesta de las habilidades para cuidar a un nifio.» Esta encuesta ayuda
al futuro padre/madre con una discapacidad a identificar las habilidades que ne-
cesitard para cuidar de un nifio, las modificaciones que tendrd que hacer en la casa
y cudnta ayuda fisica adicional necesitard.

Limitaciones impuestas para la adopcion

Aunque venimos hablando de las dificultades que, de manera general, tienen
las mujeres con discapacidad para disfrutar en plenitud e igualdad de su derecho
a la maternidad, la via de la inseminacién artificial o de la adopcién pueden
resultar imposibles para muchas de tales mujeres.

" La encuesta fue publicada, en 1995, como parte de la publicacién «Cémo ser buenos padres
cuando se tiene una discapacidad: medios asistenciales y adaptaciones para cuidar de su hijo» por
Elaine Carty.
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Pese a que no existen alusiones a la condicién de discapacidad en la conse-
cucién del certificado de idoneidad para la adopcién en nuestro pais, lo cierto es
que numerosas mujeres que han querido acceder a la misma se han sentido dis-
criminadas por su situacién de discapacidad. Pruebas de esta discriminacién ve-
lada la tenemos en casi todas las Comunidades Auténomas y en relacién con
diferentes tipos de discapacidades, siendo la mds perjudicada, seguramente, la
intelectual. Una vez mds también aqui encontramos el sustrato de la representa-
cioén social que de las mujeres con discapacidad tienen muchos de los profesiona-
les implicados en estos asuntos, concediéndoles la duda de su capacidad para el
cuidado de los hijos e hijas.

Baste como ejemplo el caso de una decisién del Consejo de Adopcién de la
Generalitat Valenciana que en 2001 rechazé una adopcién basandose en que la
mujer sufria una insuficiencia renal, argumentando que «el mismo sufrimiento
que padeceria el chico adoptado ante la enfermedad de la solicitante impediria
la correcta integracion del futuro hijo y su adecuado desarrollo en el nicleo
familiar» '*.

La dificultad de acceder a la adopcién aparece a la hora de solicitar los Cer-
tificados de Idoneidad, requisito necesario recogido en el Convenio de la Haya
sobre adopciones internacionales. Segin este Convenio, es necesario hacer un
estudio psicosocial de la pareja, haciendo constar como requisito obligatorio «dis-
frutar de un estado de salud, fisica y psiquica, que no dificulte el normal cuidado
del menor». Sin embargo, la ambigiiedad de este apartado deja a la interpretacion
de los responsables de cada comunidad auténoma la valoracién sobre quién retine
las condiciones fisicas necesarias y qué instrumentos de evaluacion se utilizarian
al respecto.

Por esta razén, muchas parejas procuran ocultar su situacion de discapacidad
o enfermedad crénica durante los largos procesos de tramitacién. Especialmente,
cuando afecta a la mujer, por ser ella la victima mayoritaria en los casos de
rechazo. En otras ocasiones, estas discriminaciones —a veces, veladas y solapa-
das; a veces, publicas y consensuadas— han desembocado en alguna que otra
ocasion en la utilizacién de otras vias no legales para dar respuesta al deseo de ser

'2 Se puede acceder a la noticia completa en el enlace: http://www.minusval2000.com/relaciones/
ArchivosRelaciones/ser padres.html
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padres y madres. Ese fue el caso, por ejemplo, de una pareja de invidentes que fue
detenida en Chile cuando intentaban adoptar irregularmente un bebé o de una
mujer, también ciega, que fue imputada en un caso de adopcién ilegal .

Como consecuencia de las numerosas situaciones de rechazo de personas con
discapacidad, el CERMI tuvo la oportunidad de presentar una enmienda, que fue
admitida en su aprobacidn final. Se afiadié asi un nuevo apartado en la ley de
adopcién internacional, que quedé redactado de la siguiente manera:

«4. En la declaracion de idoneidad, se prohibe toda discri-
minacién por razén de discapacidad, salvo que se justificara de
forma objetiva por el érgano competente la inaptitud para aten-
der al nifio».

"5 Se puede acceder a la noticia completa en el enlace: http://www.elmundo.es/papel/2003/10/
03/espana/1487653.html







Capitulo II
DAR A LUZ. LA NUEVA IDENTIDAD MATERNA

Dar a luz no es sélo una experiencia fisica, externa, sino especialmente una
experiencia interna. Una madre tiene que nacer psicologicamente al igual que
su bebé nace de forma fisica. Una madre da a luz en su mente no sélo a un nue-
vo ser humano, sino a una nueva identidad: el sentido de ser una madre. ;Como
surge esta identidad en cada mujer? Y ;como se vive este proceso? Una madre
con discapacidad ;estd en las mismas condiciones de realizarlo? ;Es un proceso
vivido en las mismas circunstancias? O ;es vivido con dificultad? Vamos a pro-
poner una reflexion orientado a la maternidad y discapacidad en este articulo,
invitando a las lectoras, al lector, a realizar un ejercicio de interiorizacién de
una experiencia quizds vivida, o en proyecto de realizarse, o simplemente a una
reflexion.

Convertirse en madre se consigue gracias al trabajo que cada mujer realiza en
su mente, trabajo que se convierte en una actitud maternal, una experiencia pro-
funda e intima.

Esta actitud maternal no nace en el momento en que la madre oye el llanto de
su hijo o hija por primera vez. El nacimiento de una madre no se produce en un
momento dramdtico concreto, sino que surge gradualmente, primero a través del
deseo en el tiempo y seguidamente en un trabajo mucho mds concreto, cuando se
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queda embarazada, durante los meses que preceden y siguen al nacimiento fisico
del bebé.

Pero, ;qué es lo que provoca esa actitud maternal? ;En qué sentido es tnica
para cada mujer, aunque compartida por todas las madres? ;De qué forma pueden
ser vividas desde la discapacidad?

Sabemos que la actitud mental es lo que nos ayuda a cada una de nosotras a
organizar nuestra vida mental y afectiva. Nuestra actitud mental determina lo que
nosotr@s consideramos mds importante, a lo que somos mds sensibles y, aquello
en lo que nos fijamos en una situacién concreta. Nos lleva a considerar lo que
consideramos agradable y estimulante, o 1o que nos produce miedo o aburrimien-
to. Afecta a nuestras decisiones y elecciones y a nuestras tendencias a actuar de
una determinada manera y no de otra. Todo ello, nos conduce a convertirnos en
personas coherentes o al intento de serlo.

Dependiendo de la orientacién de un profesional de la salud o de un familiar
o amistad con influencia en su vida en un momento dado, una madre puede
sentirse segura o insegura, reforzada en su actitud mental o desorientada y con-
fusa. En general, no se piensa que la vida mental de una mujer cambiard de forma
importante con la llegada de un bebé, sino que se considera la maternidad mas
como una variacién de la actitud mental que ya existia previamente. Si conside-
ramos este cambio como altamente influenciador, nos daremos cuenta cdmo aque-
llos continuos consejos que la mujer con discapacidad recibe frecuentemente, y la
consideracién y refuerzo social que deberia recibir como toda mujer, se ven a
menudo delegados en un familiar al que se cree mds capacitado por el simple
hecho de que posee una buena visidén o unos brazos mds flexibles o un cuerpo en
mejores condiciones para sostener al bebé. Ello conduce o bien a una continua
lucha por recuperar un espacio que mentalmente se ha construido de identidad
materna, o bien a un sentimiento de incapacidad y, por lo tanto de baja autoestima
o incluso peor, a una delegacion de funciones maternas mentales en otro. No es
lo mismo, un cuidado externo en el que a momentos o segln las situaciones y
circunstancias se habrad de delegar, sino el hecho de tener muy clara esta identidad
materna, esta actitud interna mental y emocional y que es, en definitiva, la mas
importante para el nifio o nifia y la que el o ella tiene siempre que sentir como
muy préxima porque es la que le crea la base emocional segura. No importa cudles
son las motivaciones previas de una mujer, sus vulnerabilidades y reacciones
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emocionales, cuando se convierte en madre, actuard durante un tiempo, con una
actitud mental totalmente nueva. Esta actitud mental de la maternidad desplazara
su vida mental anterior, el bebé se convierte en el centro de sus pensamientos,
ilusiones y deseos, proporciondndole una apariencia totalmente diferente, ya que
se enfrenta a una experiencia vital diferente a cualquier otra en su vida. Todo ello
influird en sus sentimientos y acciones, e incluso potenciard sus sistemas senso-
riales o fisicos intactos de forma mucho mads intensa, asi como en el procesamien-
to de la informacién que recibe de su hijo o hija. Tener un bebé reorienta las
preferencias y placeres, y muy probablemente, reestructurara algunos de los valo-
res personales. De una forma mads evidente influird en todas las relaciones previas
que habia tenido, y le llevard a replantear las relaciones mas cercanas y a redefinir
su papel en la historia de la familia. Quizds la familia ha sobreprotegido durante
mucho tiempo a la madre, al menos en mente, y puede tener también dificultades
en proporcionar un espacio emocional de crecimiento a la mujer-madre con dis-
capacidad. La confianza en sus competencias maternas puede verse afectada por
la desconfianza que de forma abierta o solapada le puede llegar. Y, toda madre
necesita verse confirmada en su rol, un rol nuevo y que siente con gran respon-
sabilidad a la vez que como reto. Cuando no recibe este feed-back del entorno
préximo, la madre puede dimitir de su papel, como hemos dicho anteriormente,
o bien tiene que esforzarse en demostrar, a veces de forma continua durante
tiempo, su competencia, esfuerzo que le resta energias para su hijo o hija y para
si misma. Como madre, dard necesariamente a luz a una actitud mental nueva que
durante un tiempo actuard de guia orientando su camino personal en la vida. Esto
no es Unicamente una reorganizacién de la vida mental, sino una organizacién
totalmente nueva que existird durante el futuro e influird muy probablemente en
la valoracion de su vida anterior. Y, todo ésto ocurre en el interior de la mente,
mientras que en el exterior de la vida fisica, se va aprendiendo a realizar una serie
de tareas igualmente nuevas como amamantar, cuidar, jugar, poner a dormir y
empezar a amar a este nuevo ser humano. Estas tareas serdn consideradas con
facilidad o gran dificultad dependiendo de la afectacién que se sufra. Establecer
nuevas vias de encuentro con el bebé cuando no se ve su mirada, o establecer un
juego gratificante para los dos puede comportar no s6lo una creatividad sino unas
energias destinadas al control de las acciones del nifio o nifia. Otras tareas, como
el cambio de pafales en un bebé muy activo y con una movilidad limitada en la
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madre, pueden ser tareas también que pueden dejar a la recién madre exhausta. No
obstante, si ella estd tranquila, segura, reforzada en su papel, todos estos obsticu-
los se van a ir superando con ilusién y la confianza de que uno va encontrando
unos caminos adecuados, adaptados y posibles.

Después del nacimiento del bebé, la actitud maternal llenard la vida de la
mente, determinando de forma inmediata pensamientos y conducta. Esta organi-
zacion mental nueva que desplaza a la anterior variard nuevamente con el tiempo
y el momento y forma va a depender de cada mujer. La actitud maternal puede
ocupar un lugar preferente durante varias semanas, meses o incluso muchos afios
y aunque la actitud maternal dura toda la vida de la madre, no necesariamente
ocupa siempre un lugar central. Otras realidades, como las propias necesidades
fisicas o sensoriales que experimenta la madre o la necesidad de volver al trabajo
por ejemplo, desempeifiaran un papel importante a la hora de determinar durante
cudnto tiempo esta actitud mental ocupard el lugar central. Sin embargo, repito,
esta actitud mental no desaparece de manera alguna, se mantiene a la espera,
dispuesta a emerger de nuevo cuando sea necesario, por ejemplo, cuando el hijo
o la hija estd enfermo o en una situacién de riesgo. Cuando el hijo o la hija la
necesita, la madre reacciona, no importa la edad que tenga el nifio o nifia. En toda
mujer hay una capacidad de ser una madre suficientemente buena o no. Ello es
independiente de como sea el cuerpo de la madre, de sus capacidades o posibili-
dades fisicas o sensoriales. El bebé precisa una madre emocionalmente disponible,
que pueda ponerse en su lugar y le ayude a asimilar aquellas experiencias dolo-
rosas o frustrantes con las que se encuentra. Sabemos como la forma en que una
madre quiere a su bebé le permitird después a €l poder amar y tambien ser amado.
Una nueva madre aprende a ser querida por su bebé. Mantener el contacto emo-
cional con los vinculos cambiantes de amor y apego forma también parte de la
actitud maternal. Para ello, lo importante es que la madre sea una persona sensible
a nivel emocional, y tenga una salud mental que le permita la contencién de la
ansiedad que el nifio siente en muchos momentos de su vida.

Por otra parte, a medida que va surgiendo la actitud maternal, la historia de
la propia infancia cobra gran relieve. Una mujer se pregunta sobre su propia
madre u otras figuras maternales de su vida y examina su adecuacién o no, como
modelos para su nuevo rol como madre. Asimismo, a otros niveles también la
precisa y seria deseable que la madre con discapacidad pudiera contar con una
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figura maternal que le diera soporte, seguridad, orientacién sin invadir su personal
espacio como madre, y que pudiera compartir vivencias y sentimientos con ella.
La nueva madre puede sentir el gran peso que supone la supervivencia de un bebé.
Y ello implica también una responsabilidad para ayudarle a crecer y desarrollarse.
El tipo de seguridad y confianza que se necesita para ésto surge lentamente en
todas las madres, una vez que empiezan a comprobar ellas mismas que su hijo o
hija estd creciendo. Cuando esto se logra aparece un sentido de valoracién profun-
da e intima de que una es capaz de proporcionar al hijo o hija lo que necesita, lo
hace correctamente y que, en definitiva es una madre competente. Todas las madres
necesitan una validacion de su nueva identidad y con dicho fin se dardn cuenta de
que estan creando a su alrededor un grupo de apoyo especial de personas de su
familia y amigos, personas que con un mayor o menor contacto, (éste puede ser
telefénico incluso) son para la madre fuente de seguridad y confianza.

A medida que pasan los dias la madre se dard cuenta que cada vez atiende a
su hijo o hija sin pensar tanto en la organizacién. Se basa en su instinto maternal,
adquiriendo formas intuitivas de coger, tocar, mirar, hacer sonidos, sustituyendo,
segun la discapacidad, unas vias o formas de contacto y de relacién con su bebé.
Antes de que haya transcurrido mucho tiempo llegard a darse cuenta de que,
formando parte de su nueva actitud mental, la madre posee un cimulo de respues-
tas y conductas intuitivas adaptadas a su hijo o hija.

Después de muchos afios de trabajar con padres en los primeros tiempos del
nacimiento, todos, madre y padre, siempre expresan como el nacimiento de su hijo
o hija (especialmente el primero) es un acontecimiento crucial en su vida de
pareja, milagroso y traumdtico, acompailado de emociones y vivencias inolvida-
bles que permanecen en la memoria como algo vivido y gozado aunque también
acompaifiado por miedos y dudas que tifieron de nuevos colores dando intensidad
a esta experiencia vital.






Capitulo III
LOS PRIMEROS SENTIMIENTOS Y EMOCIONES *

Comprender mejor el proceso de los sentimientos y las emociones que viven
los padres. La madre de nifios con discapacidad

La madre de un nifio con discapacidad es la que nos impulsé hace un tiempo
a escribir este articulo para que sirviera de soporte a las familias. Nuestro prop6-
sito también incluia poder ayudar a entender al nifio con discapacidad, desde el
respeto a su propia especificidad. Hoy, desde esta nueva publicacion incluimos las
experiencias y reflexiones que en su dia hicimos y que podrin servir para com-
prender mejor las reacciones emocionales que se producen en la madre, en los
padres, y los sentimientos que muestran en las primeras etapas de vida de su hijo.

Cuando pensamos en una pareja de padres, pensamos en una experiencia gru-
pal bésica, pero preferentemente en una experiencia de tipo emocional. Tener
hijos y ser padres es una experiencia biolégica pero en la que se van a producir
a la vez una serie de intercambios y relaciones que van a conformar un tejido
emocional de tipo vinculante y profundo. En esta unidad de crecimiento emocio-
nal del grupo familiar, como la llama G. Salvador, podemos observar una pareja

* Traduccién al castellano: Ferran Sanchez Bosch.
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de padres, en la que se van a dar unas funciones maternas y paternas y un bebé
que va a mostrar unas competencias, cualesquiera que €stas sean.

El espacio mental compartido por los miembros de la familia determina el
espacio de interaccion que se va a producir. Es como una especie de dialéctica que
se produce entre el espacio interno y el externo. Cada familia desarrolla un espa-
cio propio y personal que ofrecerd unas posibilidades de crecer de forma organi-
zada o no. Representa el primer ensamblaje del grupo familiar.

Son muchos los factores que influyen en la evolucién de un nifio. De todos los
factores, conviene destacar uno por su importancia: aquel que hace sentir a la
pareja como padres. Padres que pueden disfrutar de la relacién con el nifio, con
sus juegos, con sus alegrias y con todo lo que significa un hijo. Porque antes que
con discapacidad los padres lo ven o lo podran llegar a ver como a su hijo. Por
ultimo, no debemos olvidar la necesidad de revivir en alguna medida las ilusio-
nes que se proyectaron un dia en ese hijo, en lo que un dia era un futuro, y
hoy ya es presente, un presente distinto pero que puede ser emocionalmente es-
peranzador.

El bebé nace con una discapacidad

Isabel y Pedro estdn desorientados, confundidos. Un fuerte dolor les oprime
el pecho y unas palabras golpean insistentemente su cabeza «el nifio ha nacido con
una discapacidad». «Serd un error», piensan en su interior. «A veces pasa, es
como una pesadilla, pero de la que pronto vamos a despertar y volveremos a vivir
una realidad muy distinta.» Un sentimiento de inseguridad y de miedo ante todo
lo que es desconocido les invade. Isabel no puede pensar. Aunque se siente muy
desorientada y abatida, agradece cualquier ayuda que recibe tanto para ella como
para su hijo. Ella también se siente como una nifia que necesita se le quiera
mucho, se la comprenda y se la acoja junto con todo su dolor.

Isabel piensa que en cuestion de pocas horas ha cambiado toda su vida. Ella
y Pedro esperaban con gran ilusién la llegada de su bebé. jCuantos proyectos,
suefos y planificaciones habian estado preparando en el tiempo del embarazo! Y
ahora, ;qué pasaria? ;Seria capaz de ser aquella madre que habia sofiado ser para
su hijo? O, ;tendria que delegar la educacién de su hijo en otras personas mas
expertas con un mejor conocimiento de la evolucién de un nifio con discapacidad?
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Este pensamiento le preocupaba porque tenia claro que no queria renunciar ni a
su hijo ni a dejar de intervenir en su desarrollo.

La mayoria de los padres se suelen sentir, en los primeros tiempos, inseguros
y desconfian de sus propias posibilidades para ayudar a su hijo a evolucionar y
a crecer. A nuestro juicio, estos sentimientos generan gran cantidad de energia
que, orientada, permite la progresiva adaptacidon de las necesidades del nifio y
reconocer su propia situacion.

Otros padres pasan un primer tiempo persuadidos que tienen un nifio sin
problemas, pero de pronto descubren que pasa alguna cosa, por ejemplo en el caso
de la ceguera, que el nifio no le mira a la cara, que sus 0jos no siguen a los objetos
y el miedo de descubrir que el nifio no ve, les invade.

A veces este miedo bloquea, al principio, el comentarlo con la pareja porque
intentan buscar respuesta y justificacion a este hecho. Cuando se confirma el
diagndstico, surge una desconfianza hacia el médico. «;Quizd se equivoca!» «jCasi
ni se ha mirado al nifio!», «jLos bebés, en los primeros tiempos, no ven!» piensan
algunos padres, o «quizd es inmaduro, es muy pequefio» piensan otros. Una agre-
sividad contra el médico y la conviccidon de que éste no es el especialista adecuado
porque o no sabe lo suficiente o no estd al dia de las operaciones, trasplantes,
nuevas técnicas, etc. que puedan eliminar la discapacidad del nifio, promueven un
peregrinaje hacia los que creen que pueden ser los mejores médicos del pais o
incluso del extranjero.

Durante este tiempo, las visitas a los médicos se pueden multiplicar, viajes a
otras ciudades o paises parecen aminorar los efectos devastadores que, en su
4animo, ha creado el diagnéstico. Poder depositar una plena confianza en el espe-
cialista que atiende a su nifio, también ayuda a recuperar la seguridad en si mismo
y poder dedicarse con mds energia al nifio y a todo lo que pueda necesitar para
su crecimiento feliz.

Nifios que nacen antes de tiempo: los nifios prematuros

Hay nifios que nacen antes de acabar el tiempo completo de su gestacién. Son
nifios que tienen que vivir en el hospital separados de sus padres durante un
tiempo, a veces largo. Nifios que han de estar en la incubadora dias o meses y que
durante este tiempo les puede resultar dificil la supervivencia. Esta separacion es
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muy dolorosa para los padres que desean tener consigo a su pequefio y poder
cuidar de €l personalmente. En este tiempo de espera se pueden experimentar
sentimientos contradictorios.

Por una parte, el deseo de tener en brazos a su hijo para no separarse de €l y,
por la otra, el propio miedo de perderlo genera como un deseo interior de no
vincularse con el nifio a fin de evitar un mayor sufrimiento en caso de que el nifio
se muera.

Elena comentaba que cuando el nifio tuvo que permanecer en la incubadora no
sintié que el nifio era algo suyo, «creo que durante este tiempo me desvinculé de
él, tenia miedo de perderle» «cuando lo miraba a través del cristal no queria sentir
ninguna emocién y de esta forma tener excusas para no tener que volver a la
clinica y asi evitar el sufrimiento».

«Conoci a Anna, una enfermera de planta, que entendié lo que yo y otras
madres sentiamos cuando veiamos a nuestros hijos tras los cristales. Nosotros, los
padres, sin entender mucho qué es lo que podia sentir el nifio ni vivir sus primeras
experiencias en el mundo, nos sentiamos fuera, sin comunicaciéon. La enfermera
nos ayudo a acercarnos al nifio a la vez que nos explicaba que a pesar de ser el
nifio tan pequefio percibia lo que sucedia en su entorno. Nos mostrd las capaci-
dades del nifio. Se orientaba hacia el sonido, seguia la voz, se disponia con actitud
de alerta cuando se le hablaba y mostraba como le gustaba.

Esta capacidad de respuesta se comprobé al llamarle por su nombre de forma
casi simultdnea una persona no conocida y su propia madre. El nifio desplazaba
la cabeza y todo el cuerpo hacia la voz de su madre. Si algo le molestaba utilizaba
recursos de proteccidn; dormir, llorar que es como llamar la atencién para ser
atendido.» Las explicaciones de Anna despertaron en Elena una nueva mirada de
gran ternura e interés para con su hijo. Cada dia le podia descubrir nuevas cosas
y este proceso hizo que pidiera poderlo tocar y tenerle en brazos. A partir de este
dia, Elena pas6 muchas horas en el hospital, mirdndolo y atendiéndole.

A todo eso, jllegé el momento esperado! El nifio ya estaba en condiciones de
ir a casa. jQué alegrial, pero a la vez cudntas dudas! La ilusién, en cuestiéon de
segundos, se transformé en pena. El médico, muy serio, intentaba explicar la
situacion: el nifio era ciego, surgieron complicaciones en el tiempo en que el nifio
estuvo en la incubadora. Se le tuvo que aumentar la concentracién de oxigeno para
salvarle la vida; como que el nifio era inmaduro, sus ojos habian quedado afec-
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tados. A Elena le saltaban las ldgrimas, el médico seguia hablando pero ella no
oia nada. S6lo podia pensar en los ojos de su hijo. Pensé que no podria soportar
aquel dolor que le oprimia el pecho. Jaime, que estaba a su lado, la abrazaba con
fuerza y ella agradecia este abrazo. Habian quedado mudos los dos, no se les
ocurrié qué preguntar con tantas preguntas como tenian en su cabeza, pero en
aquellos momentos les era totalmente imposible poder expresarse con palabras.

Los nifios considerados de alto riesgo, por sus dificultades iniciales, pueden
presentar en algiin caso y después de un tiempo un paro en su desarrollo o un
ritmo de su evolucién excesivamente lento como para ser atribuido a la ceguera.
Es decir, pueden aparecer nuevos problemas como consecuencia de otros déficits.
En estos casos, los padres reviven la crisis inicial de forma muy dolorosa.

Después de unos dias Jaime se mostré agresivo contra los médicos y las
enfermeras que cuidaron del nifio. En todos encontraba fallos. ;De quién fue la
culpa? Alguien tenia que tenerla. En su mente siempre aparecian las mismas
preguntas y, lentamente, descubrié que el deseo de encontrar a algin responsable
se alimentaba de su propia necesidad, pero que no necesariamente tenia que ser
asi. Lo que sentia era lo que le hacfa buscar razones y justificaciones que le
ayudasen a calmar su dolor, pero esta misma actitud le provocaba una mayor
angustia. Pensé que posiblemente le ayudaria hablar de nuevo con el médico y
preguntarle todo lo que les preocupaba tanto a él como a Elena. Preguntar sobre
las causas, sobre la evolucién del nifio, en definitiva, conocer lo que era necesario
y diferenciar lo que eran sus sentimientos sin tenerlos que proyectar hacia otras
personas.

Sentimientos que surgen

Existen una serie de cuestiones que se plantean todos los padres: el deseo de
conocer las causas de la discapacidad de su nifio. Después del shock inicial, los
padres se formulan una serie de preguntas tanto sobre el déficit como lo que es
necesario hacer para el niflo, qué se puede esperar del futuro. También se cues-
tiona la propia capacidad de padre de un nifio que va a tener una evolucién
diferente y ello le provoca sentimientos de inseguridad.

También cabe considerar que el hecho de sentirse agresivo en contra de los
médicos y del personal del hospital lo podemos entender como una forma de
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buscar estrategias para comprender la propia situacion. De esta forma se pueden
pensar diferentes recursos con el fin de reencontrar la propia seguridad, el modelo
de persona que uno tiene de si mismo y que, a su vez, le puede permitir afrontar
con mds competencia las distintas situaciones por las que atraviesa.

Elena pensaba que toda su alegria se habia transformado en dolor. El hijo con
el que habian sofiado con Jaime era totalmente distinto, era otro. Sinti6 deseos de
huir, de escapar no le importaba donde, o de coger a su nifio en brazos y acabar
con todo, su vida no tenia sentido. Mird al nifio, una inmensa tristeza inundaba
su corazon, pero pensé que quizd deberfa luchar, intentar tirar hacia delante, pero
no sabia cémo.

Por las noches no dormia, no podia conciliar el suefio, eran tantos los pensa-
mientos de tristeza que se le presentaban que sus ojos se llenaban continuamente
de lagrimas y cuando por fin lograba dormirse, vencida por el cansancio, notaba
que su suefio era intranquilo. Sofiaba mucho y cuando se despertaba queria seguir
durmiendo, no queria levantarse, se agarraba a la cama y querfa pensar que todo
habia sido un suefio que todo lo que le pasaba no era real.

Se sentia muy cansada, le parecia que, de pronto, se habia vuelto vieja y no
tenia interés por nada, por otra parte, se encontraba desorientada sobre lo que
tenia que hacer incluso en las cosas cotidianas como la comida del dia, porque
cada dia comian lo mismo. Estaba tan bloqueada que no podia ni cambiar los
mendus.

No queria ni salir a la calle porque temia que le preguntasen por el nifio y
tener que responder aquello que no queria aceptar. Si llevaba al nifio en su coche-
cito iba tan rdpida como podia con el fin de pasar desapercibida. Recordaba con
nostalgia los meses de espera del nifio y la ilusién que tendria de pasearlo y el
orgullo que sentirfa cuando se lo mirasen. jQué paradoja! Ahora, cuando nadie se
fijaba en ella pensaba que habia tenido suerte porque asi no tendria que responder
y explicar lo que le pasaba al nifio o bien tener que aclarar que el nifio tenia una
discapacidad. Ella queria mostrar a su nifio con todo lo bueno que tenia y que para
Elena era el reflejo de lo que quieren los padres para sus hijos, todo lo mejor. Pero
sentia que queria esconder los aspectos del nifio que les heria profundamente, de
lo malo de uno mismo que no se quiere reconocer y que les hacia sentir culpables.
Este sentimiento de culpabilidad es un sentimiento normal que experimentan to-
dos los padres, es una de las primeras reacciones mds punzantes que se viven.
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Pensaba en su madre, queria sentirse de nuevo como una nifia «mimada»,
comprendida y querida, no tener que «dar la talla» delante de todos. En estos
momentos recordaba carifiosamente todo lo que su madre le explicaba sobre su
infancia, eso le confortaba y le ayudaba a pensar que ella podia afrontar mejor su
papel de madre.

Sentir este dolor intenso, este dolor que inunda y desborda a la propia persona,
que produce tristeza y que va seguida de una depresién. También se experimentan
deseos de rechazar la propia situacién e incluso al nifio junto con los propios
sentimientos de culpabilidad sobre los que se pretenden hallar la causa o las
causas del trastorno o del déficit del nifio. Estos son los sentimientos generalmente
experimentados por los padres de niflos con discapacidad. Se interpreta el mundo
de los sentimientos como el mundo real, sin diferenciar, a menudo, con claridad
lo que en realidad se estd viviendo.

Un mecanismo empleado con frecuencia es el de la negacién: «mi nifio es
normal, no le pasa nada». Esta afirmacién en lugar de percibir el déficit real del
nifio intenta descargar un sentimiento de culpabilidad buscando una justificacién
que niegue la diferencia.

No obstante, todos estos sentimientos los podriamos considerar utiles y nece-
sarios para el proceso que tienen que seguir los padres de nifios con alguna dis-
capacidad. De esta forma, unos padres que, al principio, parece que no quieren a
su nifio, lo que estdn expresando es que necesitan un tiempo, una orientacién, una
comprension y una informacién que les dé oportunidad de adaptacién a una situa-
cién tan diferente y tan nueva. Que para llegar a una adaptacion de su situacion
real han de hallar su propio equilibrio y han de reconciliar sus 16gicos conflictos
internos. Para ello se han de crear unas nuevas experiencias de vida personal y
familiar en las que las emociones y los sentimientos vividos juegan un gran papel.

En este mismo sentido podriamos considerar la funcién de la depresion. La
depresidn serviria para pasar de una situacién esperada y anticipada como muy
feliz a una situacién dolorosa completamente distinta. Podriamos decir que hace
de puente entre una situacién y la otra sumamente distinta pero que, a su vez,
posibilita el poder afrontar la nueva situaciéon de forma mads real.

La agresividad que se puede sentir contra el médico no es, en general, una
agresividad contra la persona concreta sino que es la proyeccién de la agresividad
que los padres sienten contra la discapacidad y que puede quedar personificada en
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el profesional que la ha diagnosticado. Por otra parte, esta agresividad o rabia es
una energia que puede potenciar a la persona que la siente para luchar y buscar
caminos alternativos de evolucién en la situacién que se estd viviendo.

Reacciones entre la pareja

Xesco y Laya tenfan por costumbre conversar. Les gustaba estar mucho tiem-
po hablando y discutiendo de muchos temas. En cuanto recibieron la noticia de
que su pequefia hija tenia discapacidad dejaron todos los temas de conversacion.
Todo el tiempo estaba ocupado en rondar en todas direcciones con pruebas para
la nifia. Pasados unos meses, Laya decia: «no nos habldbamos, viviamos como
robots, ya no éramos nosotros mismos, éramos otros». Ese es otro de los senti-
mientos que comparten los padres: pérdida de espacios emocionales e incluso
fisicos compartidos, una pérdida de identificaciéon personal, como parte de una
pareja, como padre. Es como si uno se encontrase «descolocado» en la vida y
tuviera que encontrarse de nuevo.

Refugiarse en el silencio o en el mal humor puede ser una forma de afrontar
la situacién, pero con el deseo de encontrar de nuevo aquellos aspectos propios
que al identificarlos te ayudan a crecer como persona. Crecer en todos los dmbitos
de la vida a través del didlogo, de compartir sentimientos, son elementos que
pueden ayudar a descubrir nuevas formas de expresion y, con ello, el crecimiento
familiar. Todo ello sin negar valoraciones distintas que, integradas, pueden pro-
ducir nuevas alegrias y nuevas ilusiones.

También es necesario caer en la cuenta que una pareja no vive los procesos
que les toca asumir de la misma manera. La personalidad de cada uno es diferente
asf como su psicologia. Cada uno puede expresar sus sentimientos respecto a la
discapacidad del nifio de forma completamente distinta y también manifestarlos en
épocas diferentes. Conviene tener en cuenta estos aspectos con el objeto de no
juzgar nunca al otro como persona poco sensible por el hecho de no expresar las
mismas emociones que uno tiene. O, por el contrario, considerar al otro miembro
de la pareja demasiado sensible por el hecho de mostrar su tristeza de forma mas
expresiva con llantos y sollozos constantes. Este llanto puede ser rechazado por-
que le esta hiriendo en lo mas profundo sin entender que cada uno canaliza sus
sentimientos de una forma determinada y, por ello, presenta maneras diferentes.
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Un buen dia, Xesco pensé en los didlogos de antafio y sintié nostalgia de
aquellos tiempos. De pronto sinti6 el fuerte deseo de hablar con Laya, ;qué les
pasaba? ;por qué no se hablaban como antes cuando en estos momentos tienen
mads motivos para hacerlo? Tenia que buscar un espacio y lo encontré. Estaba en
el trabajo pero esto no fue motivo para impedir que dejase pasar el impulso. Cogid
el teléfono y dijo: «Laya, necesito hablar contigo, ;podrias arreglartelo para que
podamos tener un encuentro?»

Laya se emociond y dijo: «Xesco, jsi te parece hablo con mi madre y te llamo
en seguida, yo también queria un encuentro!» Fue a la salida del trabajo. Cami-
naban lentamente, cogidos, serenos. Atn asi, las palabras no eran faciles de pro-
nunciar, no obstante, intentaban abrir, lentamente, una ventana en su relacion.

A menudo, uno de los problemas que tiene la pareja afectada es encontrar los
elementos que facilitan su relacién de todo tipo. Conocer el diagnéstico suele
provocar una distancia afectiva y sexual en la pareja. De forma inconsciente,
también se atribuye a esta relacién fisica una culpabilidad, «de no haber tenido
aquel momento», atribuyendo a «aquel momento» la causa de la situaciéon que
estdn viviendo. Esto provoca que, en muchas ocasiones, se experimente un gran
miedo de mantener relaciones sexuales. Este gran miedo también lo es al dolor
que supone revivir el origen del hecho culpable y no poder borrar del pensamiento
sus consecuencias.

Este sentimiento de culpabilidad puede irrumpir con gran fuerza porque afecta
a uno y al otro pero que en la lucha contra €l suele encontrar salida mediante una
proyeccién hacia el otro. Ello es debido a la necesidad que se tiene de traspasar
al otro los propios sentimientos, de descargarse de forma que le permita hallar una
justificaciéon a lo que se siente como malo e indigno de uno mismo. «En mi
familia no se ha dado ningln caso». Es una de las frases que se pueden oir tanto
de padres de nifios y nifias con discapacidad. Frase acusatoria hacia el otro pero
de ninguna manera liberadora para uno mismo.

El didlogo entre los dos, su comprension, su tacto y su respeto pueden ayudar
a seguir por caminos que conduzcan a un amor mds nuevo, mds maduro y con
mayor plenitud.

Laya decia: «Después que pasamos la fuerte crisis con sufrimiento y dificul-
tades de relacién, nos encontramos mds unidos y nuestro amor lo pudimos apre-
ciar como mads libre y mds fuerte. De nuevo, fuimos capaces de valorarnos como
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personas y como pareja. Situacion que también nos ayud6 en nuestra tarea de
padres.»

A veces, las situaciones son muy dificiles de superar, en especial, si las rela-
ciones de pareja ya resultaban dificiles y conflictivas antes de conocer la disca-
pacidad del nifio. Pensamos que la discapacidad constituye una prueba muy dura
para la pareja y no siempre se supera. Por ello, conviene no descartar la posibi-
lidad de una ayuda externa, de una persona que conozca a fondo los problemas por
los que pueden atravesar las parejas en situaciones limite y de crisis: el psicélogo
o el psiquiatra especializado.

Los hermanos

Por otra parte, Gloria cafa en la cuenta que su hijo mayor, Bernat, habia
cambiado mucho desde el nacimiento de su hermano. A sus ocho afios, se daba
perfecta cuenta de todo lo que pasaba a su alrededor. En muchos momentos se
percataba que era observada por el nifio y que intentaba distraerla cuando la veia
triste. El nifio la consolaba, la animaba y le decia: «Quizad Guifré se curard algin
dia». Gloria agradecia los esfuerzos de su hijo y sentia no tener ni tiempo ni coraje
ni alegria para jugar con €l como solia hacerlo antes. También le preocupaba que,
a menudo, a Bernat le subia la fiebre. Anginas, dolores de estémago, de cabeza
y, por si fuera poco, la dltima evaluacion habia sido desastrosa para el nifio. Ante
tantos sintomas, los padres, pensaron que tenfan que encontrar cémo solucionarlo
de forma conjunta.

Para los hermanos del nifio con una discapacidad, es muy importante que
reciban la informacién veraz sobre el déficit, pero adecuada a su edad. También
han de ser parte activa de la dindmica familiar con las dificultades que supone el
alto grado de atencién que requiere un bebé con discapacidad. Al mismo tiempo,
también se debe vigilar de no sobrecargar al nifio con excesivas demandas. Apa-
rentemente, los hermanos pueden dar una imagen de madurez, de hacernos creer
que el nifio es plenamente consciente de la situacién y que ya puede comprender
que no le atendamos en muchos momentos y ademds que le pidamos una alta
respuesta de forma continua. La tristeza o la desilusiéon también pueden afectar de
forma profunda al nifio, en especial, cuando toda la casa estd impregnada de dolor.
El problema de los hermanos pesa sobre la familia y, por tanto, es un problema
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adicional; que cuesta reconocerlo porque enfrentarse con €l también produce te-
mor.

Por otra parte, por la situacién en que se encuentran, los padres piden a sus
hijos que comprendan su pena, que se den cuenta de la magnitud del trabajo que
tienen, de sus inquietudes, de sus angustias e, inconscientemente, que les tranqui-
licen como si fueran unos padres que les acogen sus angustias. El sentimiento de
orgullo y de culpabilidad paterna que, a menudo, estdn presentes en esta relacion
dificultan el crecimiento normal del nifio.

Por lo que ya se ha dicho, conviene estar alerta para dar la atencién adecuada
a los hermanos de nifios con discapacidad y, a su vez, ser sensible ante las dis-
tintas manifestaciones que pueden mostrar con el fin de poderles ayudar en la
tensiéon que viven en afios que suelen ser criticos en su desarrollo. Procurar ayuda
de los abuelos, de un familiar o de un amigo sensible puede ser beneficioso, en
muchos momentos, para aliviar la sobrecarga que esta atencién adicional a los
hijos puede comportar.

Crisis periddicas

Después de la primera crisis, experimentada en el momento de conocer la
discapacidad de su hijo y reconocida como la mds importante y la mds significa-
tiva, Andrés y Silvia, con los afios, se percataron que en cada momento de cambio
y que ponia de relieve socialmente «la discapacidad», o las dificultades del hijo,
experimentaban nuevas crisis. Les parecia haber encontrado un equilibrio al ha-
berse adaptado a una situacién, no obstante, ante las nuevas situaciones, sentian
que se presentaban de nuevo los sufrimientos, las ansiedades, los miedos, la tris-
teza... Otra vez se tenian que enfrentar ante la nueva situacién para trabajarla,
combatirla, asumirla.

Cada nueva etapa que el nifio tenia que superar, al principio, era vivida con
temor por el desconocimiento que tenian de su posible proceso, no obstante, al
enfrentarse con la realidad, les permitia tranquilizarse aunque lentamente. Los
padres mds experimentados les decian: Conviene vivir el presente con toda inten-
sidad y disfrutar de cada una de las etapas del nifio. El hecho de adoptar esta
actitud les resultaba como un estimulo constante para ellos al propio tiempo que
les ayudaba a distender el miedo a un futuro siempre incierto.
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Decian: «Si el nifio, ahora, es feliz porque ha mostrado capacidad para superar
obstéaculos sin ahorrarle los esfuerzos propios de su edad, también puede serlo en
el futuro, como los otros nifios». El hecho de haberlo experimentado de forma
progresiva les hacia sentir mejor consigo mismos; como padres competentes y con
posibilidades de disefiar proyectos de futuro para la vida de su hijo y la suya
propia.

Se habian dado cuenta que ahora podian disfrutar con Toni. El amor que
sentian hacia €l les ayudaba a descubrir aquellas cosas que le iban mejor. Profun-
dizar en estos aspectos positivos también se reflejaba en Toni porque participaba
mads. Se daban cuenta que ellos querian disfrutar de su hijo como lo quiere cual-
quier padre y que no querian sentirse obligados a hacer cosas como si fuesen los
maestros. Las sugerencias y las ideas que recibian del especialista, las ponian en
practica pero con su toque personal, es decir, con su propia manera de ser Yy,
ademds, adecuada a Toni, con su temperamento y teniendo en cuenta los rasgos
de su incipiente personalidad.

Para acabar, dirfamos que, en general, el sufrimiento no es estéril. El sufri-
miento personal, segin se vive, puede predisponer a ser mds consciente del sufri-
miento propio y de los demds cuando es posible pensar en ello y en como afecta
a uno mismo y a la relacién con la familia y con otras personas. El sufrimiento
si se vive de forma catastréfica puede llegar a destruir, pero también puede trans-
formar a la persona y ayudar a un crecimiento interno, ya que quizds con €l, uno
se puede hacer mds fuerte, mas preparado para las adversidades. El sufrimiento no
es ni una barrera ni una obstruccién si se puede afrontar, sin evitarlo, con sus
fluctuaciones y con sus dificultades, reflexionando sobre €l y buscando en todo
momento las ayudas necesarias terapéuticas que permitan tolerar mejor y convivir
con situaciones dolorosas, a menudo cronicas.



Capitulo IV
RESILIENCIA Y DISCAPACIDAD: VULNERABILIDAD
Y FORTALEZA

La resiliencia, concepto usado en fisica, indica la cualidad de los objetos que
muestran una resistencia al choque y retornan a su forma inicial después de haber
sido sometidos a la presiéon que los alteraba. En los nifios seria visto como la
capacidad que presentan algunos de ellos que al estar inmersos en situaciones muy
dificiles o adversas, son capaces no sélo de superar las dificultades, sino incluso
de salir fortalecidos, favoreciendo su crecimiento emocional. La resiliencia seria
pues la capacidad del individuo para hacer frente a las adversidades atn estando
en dificiles condiciones. Todos hemos constatado cémo hay nifios en los que, pese
a tener unas condiciones familiares positivas no son capaces de evolucionar tole-
rando las frustraciones. Otros, en cambio, estando incluso inmersos en situaciones
de gran carencia fisica o sensorial, o que viven en un entorno destructivo, son
capaces de vislumbrar salidas o generar recursos para salir airosos de situaciones
y no quedar destruidos por esas condiciones tan adversas.

Nifios, que frente a la destruccién o desorganizacién producidas por sus con-
diciones fisicas o ambientales, muestran energias que les conducen a proteger su
propia integridad y personalidad.

Nifios, que frente a la adversidad, establecen una actitud vital positiva y en-
cuentran recursos para afrontar situaciones dificiles.
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Todo ello, tiene hoy dia, un interés por el cambio de perspectiva que supone.
En vez de estudiar sélo las debilidades, las carencias y quedarnos en ellas, inves-
tigamos las fuerzas y factores de proteccién y cdmo usarlos.

La resiliencia nos invita a positivar nuestra mirada en el nifio con deficiencias
y a modificar nuestras pricticas, empezando quizds por observar, identificar y usar
mejor los recursos de quienes hemos de cuidar. Los nifios, adolescentes y adultos
resilientes tienen mucho que ensefiarnos, a nosotros corresponde sacar lecciones
de su experiencia para mostrar que les permitié superar la adversidad. Tal vez
entonces podamos reducir los riesgos y favorecer las competencias de cualquier
persona.

La resiliencia puede manifestarse de varios modos:

— mostrando la competencia de un nifio desde el inicio de la vida y mostrar
los puntos fuertes que el nifio posee,

— mostrando el mantenimiento de las aptitudes en medio de un riesgo con-
tinuo,

— mostrando el restablecimiento tras un trauma y evolucién inesperada pese
a los altos riesgos a los que el nifio se ve sometido (modalidades que a
veces se superponen).

La resiliencia implica dos caracteristicas: la resistencia y el espiritu cons-
tructivo o también Illamado positivo. Hay muchas formas de contribuir al desa-
rrollo de la resiliencia. Podemos descubrirlo preguntindonos por qué algunos
nifios han podido sobrevivir y crecer emocionalmente cuando se han enfrentado
a la adversidad. La respuesta serd distinta en cada caso y merece un cuidadoso
andlisis.

Del analisis realizado en nifios pequefios con discapacidades y, en nuestro
caso, con nifos con severos déficits identificamos riesgos y vulnerabilidad a los
que estan sometidos y a la vez hemos identificado factores de proteccién que han
contribuido al hecho de que un nifio haya podido evolucionar y alcanzar un buen
desarrollo o el mejor que le era posible.
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Fortalezas y vulnerabilidad en los niiios con discapacidades
Clasificacion

A fin de lograr una mejor comprension de la poblacién por nosotros estudiada,
hemos establecido una clasificacién que nos ayuda a situar y a entender mejor la
vulnerabilidad y capacidad de resistencia que podemos observar.

— Vulnerables. Estos nifios ofrecen poca resistencia a las situaciones de
estrés comunes de la vida y se sienten desbordados e invadidos.

— Pseudo-resistentes. Nifios aparentemente resistentes, pero que en reali-
dad no lo son. Son nifios que han vivido en un ambiente demasiado pro-
tector y ante una frustracion o estrés importante del ambiente no se so-
breponen.

— Resilientes. Nifios que aumentan su resistencia, y que expuestos a una
acumulacién de sucesos traumadticos se reponen muy rapido de cada
estrés.

— Resistentes- Resilientes. Son nifios fuertes desde el nacimiento y mues-
tran su resistencia a lo largo de la vida, desarrolldndose de modo armé-
nico, a pesar de las dificultades y sucesos traumaticos que les pueda acon-
tecer.

No obstante, nadie es resistente a todo y se pueden observar dificultades de
adaptacion y problemas de conducta en nifios que han vivido sucesos adversos,
pero también nos permite entender por qué algunos de estos nifios de alto riesgo
no sucumben a la patologia y se hacen resistentes a las dificultades. Las habili-
dades y factores que potencian la resiliencia se muestran de manera desigual en
los distintos tipos de personalidades, pero sabemos se pueden trabajar para poten-
ciar los rasgos que conducen a gozar de esta capacidad de resistir y superarse.
Quizds, la mayor dificultad que se puede encontrar, es la creencia de que no se
puede cambiar.

Los investigadores, han estudiado las competencias de los nifios resistentes o
resilientes, asi como sus capacidades o recursos para el afrontamiento y sus estra-
tegias de ajuste (coping) naciendo un nuevo modelo: el de resiliencia y factores
de proteccion.



I‘: 48 RESILENCIA Y DISCAPACIDAD: VULNERABILIDAD Y FORTALEZA

Vulnerabilidad

La vulnerabilidad se refiere a sensibilidades reales y latentes, inmediatas y
diferidas ante condiciones y situaciones vividas en conflicto, de forma insegura,
o de riesgo para la persona.

El riesgo evoca la incertidumbre del resultado del enfrentamiento del nifio con
un estrés ambiental o interno vivido por €l.

El dominio evoca la capacidad de vencer (activamente) un obstaculo fruto de
exigencias internas del estrés ambiental y de conflictos entre presiones internas y
del entorno.

Puntos débiles

Pese al interés y reconocimiento del concepto de resiliencia y de la apertura
que ofrece al destino individual y colectivo, hay que pensar en los puntos débiles
que puede presentar un nifio mas vulnerable, a fin de movilizar mejor sus recursos
y factores de proteccion.

Una dificultad inicial es identificar los factores de proteccién y de riesgo.
Estos varian segun la naturaleza del trauma en cuestion y la personalidad afectada,
pero también segin la situacién y el momento concreto en que intervengan. Lo
que conviene interpretar es el juego sutil entre los distintos factores, de proteccién
y de riesgo, sus interacciones y los procesos que tienen lugar. Estd también de-
mostrado que la acumulacién de factores de riesgo es un elemento debilitador, y
puede transformarse, en vulnerabilidad para una persona que habia mostrado su
resistencia; en cambio, a priori, la combinacién de factores de proteccién es po-
sitiva y aumenta la resistencia de la persona.

Factores de proteccion — recursos considerados en general

Resistencia al estrés

La resiliencia implica estrategias de ajuste eficaces, es decir esfuerzos por
restaurar o mantener el equilibrio interno o externo mediante actividades que
incluyen el pensamiento y la accién.
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Asimismo, a la vulnerabilidad opondremos el concepto de recurso: recurso
psicolégico inmediatamente disponible, o capacidad que podria activarse ante una
situacién o gracias a una accién preventiva.

Los equipos de proteccién materna e infantil, tanto para niflos sometidos a
graves riesgos como para sus familias, potencian capacidades latentes que ellos
tienen y que un acompafiamiento respetuoso y bien entendido permite usar para
solucionar problemas.

Poblacion afectada por deficiencias

Los estudiosos de la resiliencia han focalizado sus investigaciones en c6mo:

1. Desarrollarse de forma positiva a pesar de la experiencia de un ambiente
de alto riesgo.
Tener competencias constantes ante situaciones de estrés agudo o crénico.
3. Sanar de un trauma.

Deteniéndonos con mayor precision en el segundo punto, consideraremos el
estrés que sufre el nifio con discapacidad o discapacidades. Este estrés puede ser
agudo y también crénico. El estrés consistiria entonces en una transaccién entre
la persona y el ambiente, en que el nifio siente y evalda la situaciones que vive,
como algo que supera sus recursos y puede poner en peligro su bienestar e incluso
su buen desarrollo. El nifio con discapacidades debe adaptarse a acontecimientos
estresantes de forma continua y para hacerlo evalda la situacién inconscientemen-
te, busca en si mismo energias y recursos positivos y aplica después estrategias de
ajuste. Las capacidades personales y factores de proteccién de que pueda disponer
el nifio van a tener un papel predominante para afrontar los retos que se le pre-
sentan y adaptar su condicion fisica mds limitada a un ambiente externo distinto
del que €l precisaria.

Segin Fortin y Bigras, «un factor de riesgo de inadaptaciéon social es un
suceso o una condicion orgdnica o ambiental que aumenta la probabilidad de que
el nifio desarrolle problemas emocionales o de conducta». El nifio afectado por
discapacidades, tiene mayor riesgo en su inclusién a un modelo social y, por lo
tanto, puede padecer mayor riesgo en desajustes emocionales en sus intentos de
adaptacion. Para una mejor comprension de todo ello, se han agrupado los factores



I‘: 50 RESILENCIA Y DISCAPACIDAD: VULNERABILIDAD Y FORTALEZA

de riesgo en cuatro categorias, ya que pueden coincidir y producirse en el entorno
del nifio:

Los problemas cronicos de salud, sea del nifio o de su entorno intimo, como
una deficiencia fisica o una enfermedad grave, forman otro conjunto de factores
de riesgo.

Una situacion familiar perturbada, como: trastornos psiquidtricos o conduc-
tas de adiccién de los padres, muerte de uno o ambos padres, larga separacion de
la persona que cuida del nifio los primeros afios de vida, ausencia del padre o
madre, discordia familiar crénica, violencias familiares, maltrato fisico o psiquico,
incesto, separacion de los padres, entrega a otro familiar, etc.

Otra categoria engloba los factores sociales y ambientales. Paro de los pa-
dres, pobreza o una situacién socioeconémica mediocre, hdbitat pobre (chabolas,
casas ocupadas...)

Finalmente, hay que distinguir los traslados forzosos que las familias tienen
que realizar, u otras amenazas vitales para el desarrollo mental del nifio.

Factores de riesgo, especificos del niiio

Los factores de riesgo no actian de modo aislado. Hay que tener en cuenta
muchos indicios que pueden darse en contexto individual, familiar, comunitario y
cultural antes citados, pero ademads de la edad del nifio, el ciclo de vida individual
y familiar, hay factores personales bio-psico-sociales del nifio, como son:

¢ El sexo.

e Las anomalias cromosémicas.

e Las complicaciones perinatales.

e Los dafios cerebrales (graves) (brain damage).
e Los retrasos de desarrollo.

e Los trastornos de comunicacion.

e Las escasas capacidades intelectuales.

* El temperamento dificil.

e La historia de una enfermedad croénica.
e La historia de abusos o de negligencia.
e La institucionalizacién prolongada.
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Riesgos generales a tener en cuenta

En el profesional: por qué un nifio ha demostrado resiliencia, considerar que
ya es suficientemente fuerte como para arregldrselas solo.

En los poderes publicos o instituciones: riesgo de falta de compromiso.
Cémo algunos «salen de apuros» por si solos, no hace falta ayudarles. En cuanto
a los demds «son incapaces 0 perezosos».

En la sociedad: riesgo de juzgar de forma méas o menos solapada a quienes
no consiguen salir adelante y por tanto, de contentarse con una sociedad con
varios niveles de competencia y de competitividad, despreciando el respeto a la
diferencia y con menoscabo de una politica —gubernamental o social— de ayuda
mutua y solidaridad. Asi, pues, se pone en marcha un proceso de exclusiéon y ahi
estd la evolucién actual de nuestras sociedades para mostrar que esos riesgos son
reales.

Primeras edades

En las familias en las que nace un nifio con discapacidad, la vida cambia las
perspectivas de los padres y la alegria, felicidad, salud y futuro del nifio se vuel-
ven muy inciertos. Aparte de la inseguridad, tristeza y dudas en muchos ambitos
de la vida, se incrementan las exigencias en la familia, ya que ésta deberd respon-
der a las necesidades especiales y especificas de su hijo, dindole una atencion
adicional de forma continuada. Por otra parte, los padres se sienten desorientados
y poco preparados para atender las necesidades especiales de su hijo y desconfian
incluso de sus capacidades.

No obstante, resulta sorprendente el hecho de que cuando la mayoria de pa-
dres se enfrentan a esta situacidn, con tristeza, con frustraciones y desilusiones
frecuentes y con el cansancio que en muchas ocasiones sienten, frecuentemente,
la mayoria logran adaptarse y dar unas respuestas muy adecuadas y las mejores
para su hijo, a la vez que procuran un bienestar para la familia en su conjunto.

Como dice Landesman, y col. (1991) «los nifios con capacidades y necesida-
des especiales motivan a la mayoria de padres a buscar informacién relevante, a
asesorarse con expertos y a aprender formas eficaces y, a menudo, nuevas formas
de criar, proteger, ensefiar y guiar a sus hijos.»
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Prematuros y Neonatos. Vulnerabilidad y Factores de riesgo

Nos detendremos con mayor precision en la poblacién que es, en la actualidad,
ambito de nuestro trabajo y en las sefiales de alerta que podemos observar:

* Bebés hipersensibles, temblores, miedo al vacio, molestan sonidos, luces,
hay que buscan proteccién, otros no.

e Neonatos, el que estd mds enfermo, el que reclama menos.

e Umbral bajo.

¢ Dificultades de vinculacion.

¢ No establecimiento del vinculo.

¢ Vinculos mal establecidos.

e Pérdidas continuas.

e Falta de sincronia entre la madre y el bebé.

e Temperamento observador o nervioso, niflos cautelosos, asustadizos.

 Discapacidad sin reconocimiento de las necesidades del bebé.

* No respuesta a las necesidades por la pérdida de visidn, audicién, motrici-
dad, comprensién del mundo.

e Aparicién de nuevos déficit.

» Estereotipias.

* Riesgos socio-afectivos.

Fortalezas

La principal fuerza de la resiliencia es que hace posible vivir una vida perso-
nal y socialmente aceptable, incluso plena y de éxito, pese a las pruebas y sufri-
mientos; e incluso a causa de sucesos desgraciados no deseados, que revelaron a
las victimas recursos que no siempre sospechaban.

e En las primeras edades veriamos las fortalezas que ayudaran a la resiliencia
de los nifios, aquellos organismos que soportan mejor fisicamente infeccio-
nes o riesgos, o sea, tienen un organismo mds fuerte.

» Una fortaleza basica la constituye el vinculo: Una relacién calida, nutritiva
y de apoyo, protege o mitiga los efectos nocivos de vivir en un medio
adverso. O sea, contar con una relacion emocional estable.
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* Temperamento adaptable.

e Capacidades y recursos del bebé, con la Neonatal Behavioural Assessment
Scale NBAS, podemos valorar facilmente las capacidades de un neonato.

e Respuestas a las necesidades que plantea la discapacidad, ceguera, baja
vision, y déficit visual cerebral asi como resto visual o auditivo estimulado
desde el primer momento.

e Sincronia entre las necesidades y respuestas del bebé y la madre.

* Confianza en la evolucion del bebé como persona, atin cuando son conscien-
tes de sus limitaciones y dificultades, mds o menos mayores.

» Elaboracién por parte de los padres de la pérdida o duelo que sienten.

Procesos protectores en la familia

e Tener buena relacién al menos con uno de los padres o con un miembro de
la familia préxima.

* Padres competentes. Funciones emocionales adultas.

e Familia unida.

* Pocas separaciones prolongadas del cuidador primario (primary caretaker).

* Apoyo de la pareja.

e Sentido comun en la educacidn.

e Padres que sienten la tristeza, pero no se desorganizan.

Factores protectores especificos del ambiente

e También el ambiente puede tener un papel facilitador. Un apoyo social fuera
de la familia puede proteger de la adversidad.

e Personas que apoyan verdaderos tutores de resiliencia segiin Cyrulnik, pue-
den ser iguales, profesores, vecinos, terapeutas...

e La atencién temprana, la guarderia, la escuela papel positivo, ya que el
ambiente educativo es positivo, abierto y permite orientar y fijar normas.

* Algunos autores: participar en actividades culturales, asociativas, religiosos,
humanitarias actian en el mismo sentido.

* Implicacién de la comunidad.

 Nivel socioeconémico bueno.
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Contribucion del profesional a la resiliencia

También es una fuerza para el profesional, cuyas practicas son potenciadas y
ampliadas por ese cambio en la mirada del otro y, por tanto, de método de trabajo.

e Capacitacién (empowerment). Papel de los profesionales:

— Identificar los recursos, revelarlos a los padres o a quienes los tiene, que
a menudo no saben que lo tienen, y ayudarles a aplicarlos.

— Ello lleva a no ver ya sélo los problemas, sino también a detectar y mo-
vilizar los recursos del nifio o de los padres.

— A considerar, mds alld de una serie de problemas, a una persona o familia.

— A no tener ya en cuenta sélo sintomas somaticos o mentales, sino toda una
persona: cuerpo y mente, defectos y cualidades, carencias y realizaciones.

— A interesarse por el entorno y el apoyo que éste puede aportar a una
persona aparentemente aislada por las dificultades.

— A volver a situar los problemas en su contexto social, econémico y poli-
tico, para entenderlos mejor e intentar resolverlos, y en el ciclo de la vida
individual y/o familiar: al hacerlo se les vuelve a dar su sentido.

— A sustituir los prondsticos pesimistas y los juicios negativos, por una
esperanza realista.

— A aplicar, en estrecha colaboracion con el interesado, verdaderas estrate-
gias de crecimiento.

— Profesionales positivos, no juzgan, empdticos, calidos, conocedores del
déficit y del duelo, funciones emocionales adultas.

— Tener capacidad empdtica que permita percibir y recibir las proyecciones
del otro.

— Una buena calidad de escucha.

— Tendencia a pensar antes que en actuar.

— Una actitud benevolente que representa un respeto hacia el otro.

— Una actitud de esperanza hacia sus capacidades, a veces escondidas bajo
su disfuncionamiento.
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Resumiendo: Factores de proteccion

Constatamos en los nifios resilientes: la presencia de unos padres amorosos y
emocionalmente maduros, un reconocimiento de las necesidades que plantea su
temperamento, o forma de ser asi como la discapacidad, pérdida visual, pérdida
auditiva, etc. Dar un soporte consistente cuando el nifio muestra dificultades de
integracion de una situacién. Facilitar el descubrimiento de la propia identidad, la
autoconfianza, contar con una imagen positiva de uno mismo, la confianza en los
demds y el proceso socializador. Recurrir a modelos sociales que motiven la
posibilidad de enfrentarse de forma positiva y constructiva a las adversidades.

Por otra parte, ayuda al desarrollo de la resiliencia un ambiente favorable para
evolucionar armoniosamente. También ayudan algunas condiciones bioldgicas,
afectivas y socioculturales. También para construirse hace falta un acompafia-
miento parental o sustitutivo que sea a la vez envoltura afectiva para el bebé, y
lugar de experimentacién de las emociones. Hemos visto como se pueden hallar
factores de proteccion en el individuo, en la familia y en el ambiente:

«No es tanto lo que nos pasa, sino como vivimos lo que nos pasa»






Capitulo V
ESTERILIZACION FORZADA DE NINAS Y MUJERES
CON DISCAPACIDAD

Introduccion

Seguramente, el reto mas dificil que hemos tenido que asumir en la prepara-
cién de este capitulo haya sido el abordar el asunto de la esterilizacién de nifias
y mujeres con discapacidad sin apenas colaboracién de profesionales en nuestro
pais, testigos callados de una situacién de vulneracién maxima del derecho a la
integridad plena de la persona (fisica, psicoldgica y social) que no entiende de
fronteras ni de regiones'. Su silencio es la denuncia més clara de una violencia
solapada que apenas se vislumbra por una ventana entreabierta que ahora nos
atrevemos a abrir del todo. Con su luz no pretendemos acusar a nadie; sélo
contribuir a poner fin a un hecho injustificable desde la perspectiva de los dere-
chos humanos: el de las nifias y mujeres con discapacidad a dar un consentimiento
informado referente a todos los procedimientos médicos, incluidos la esteriliza-

! Situaciones de esterilizacién de nifias y mujeres con discapacidad en distintos paises de Europa
también se recogen en la obra Reconociendo los derechos de las Nifias y Mujeres con Discapacidad:
Un Valor Afiadido para la Sociedad Futura, disponible en: http://www.cermi.es/NR/rdonlyres/
01DB88F5-F478-4B95-95D8-24CD83F01C3F/16153/Reconociendolosderechosdelasniasymujeres
condiscapa.pdf
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cién o el aborto. Estos principios tan bdsicos y fundamentales, sin embargo, no se
cumplen.

Si hemos sido finalmente capaces de abordar este asunto con el rigor y evi-
dencia que hoy presentamos es porque hemos encontrado el apoyo y la guia en
otras compaferas de viaje. A ellas nuestro reconocimiento y sincero agradeci-
miento.

Women with Disabilities Australia (WWDA)? es la principal organizacién
de mujeres con discapacidad de ese pais y, sin duda, una de las mds importantes
de todo el mundo. Entre sus logros destaca haber llevado a cabo en el afio 2001
un informe de suma valia en relacién con la esterilizacién y la salud reproduc-
tiva en nifias y mujeres con discapacidad’, a partir de los datos emanados de
un estudio especifico de dmbito nacional. Aunque existen otros estudios sobre
la materia, éste fue pionero en todo el mundo y es el referente mds claro e
inmediato de consulta y referencia. Ademds de analizar la situacién con rigor
y disefiar herramientas fundamentales para la erradicaciéon de la esterilizacién
terapéutica o no consentida, proporcioné un entorno seguro para que las mujeres
con discapacidad hablaran sin tapujos de sus experiencias con la esterilizacién
y establecieran la agenda de las futuras acciones necesarias. El informe final,
‘Avanzar hacia el futuro’ (‘Moving Forward’) ¢, recomendé la prohibicién total
de la esterilizaciéon de las adolescentes y nifias (esto es, mujeres menores de 18
aflos) y la prohibicién de la esterilizaciéon de mujeres adultas si no existe el
consentimiento informado, a excepcién de aquellos casos en los que exista un
riesgo grave para la salud o la vida. Asimismo, el informe recogia un programa
de reconciliacién, desarrollos coordinados de legislacién y politicas, informa-
cién, modelos de apoyo y servicios, cuestiones relacionadas con el consenti-
miento, distintos enfoques en cuanto a la asistencia en materia de salud repro-
ductiva y la educacién, asi como la recopilacién de datos, que hemos tenido

? www.wwda.org.au

* Entre otros ejemplos de resultados y logros que ha conseguido WWDA en esta materia se
encuentra el desarrollo de un apartado en su pdgina web (http://www.wwda.org.au/sterilise.htm)
dedicado a la esterilizacién y salud reproductiva de las mujeres y nifias con discapacidad. En €] se
proporcionan recursos educativos e informativos que incluyen ensayos académicos, informes de
investigaciones realizadas, criticas literarias, informes de proyectos desarrollados, transcripciones de
documentales de television, documentos de politicas y aportaciones, etc.

* El estudio completo se puede encontrar en http://www.wwda.org.au/moveforw.htm
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especialmente presente para elaborar las recomendaciones que hacemos al final
de este capitulo.

Desde ese momento, Women with Disabilities Australia ha reivindicado ante
su Gobierno la necesidad de elaborar legislacion universal que prohiba la este-
rilizacidn de las nifias, independientemente de su discapacidad, salvo en aquellos
casos en los que suponga un riesgo grave para la vida o la salud, y la seguridad
del consentimiento informado en mujeres con discapacidad en la edad adulta.
Ademds, durante la dltima década ha trabajado sin descanso no s6lo a nivel
nacional, sino también en el plano internacional, con el fin de sensibilizar sobre
esta prictica desde una doble via: por un lado, han disefiado campaias dirigidas
fundamentalmente a profesionales diversos (del mundo de la justicia, sanidad,
educacion, etc.), incorporando investigaciones pioneras y desarrollos de politicas
y programas de accion; por otra, han disefiado, igualmente, campafas en defen-
sa de los derechos de las personas afectadas, tanto de tipo informativo como
educativo.

Su trabajo, recomendaciones y contacto directo con ellas han guiado, defini-
tivamente, lo que hoy presentamos aqui.

Definicion de esterilizaciéon y consecuencias

El término «esterilizacién» hace referencia a la intervencién quirdrgica que
resulta tanto de manera directa como indirecta en la terminacién de la capacidad
individual de reproducirse. La «esterilizacion forzada» se refiere a la puesta en
marcha de este procedimiento sin tener el consentimiento o autorizacién de la
persona que se ve sometida a esta prictica, y cuando el acto se realiza sin que
exista una amenaza o riesgo serio para la salud o para la vida.

En este segundo caso, estamos hablando de una practica que se ha llevado a
cabo (serfa mds correcto decir, «perpetrado contra») en muchas personas con
discapacidad; en especial, nifias y mujeres con discapacidad mayoritariamente
intelectual, vulnerando y pasando por alto sus derechos mas fundamentales: su
libertad, su respeto y su integridad personal.

Al hacer referencia a este tipo de esterilizacién se han venido utilizando tér-
minos para describirla —tales como esterilizaciéon «no autorizada», «no consen-
suada», «involuntaria», o «no terapéutica»— que proporcionan cierta asepsia y
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disfraz a lo que realmente les ocurre a las nifias y mujeres con discapacidad en lo
que respecta a sus opciones reproductivas.

Para muchas niflas y mujeres con discapacidad esta experiencia supone una
negacion de su acceso a los servicios apropiados, viéndose forzadas contra su
voluntad, intimidadas, presionadas, violadas e incluso privadas, sin saberlo,
de sus derechos humanos mas bdsicos, como salvaguardar su integridad corpo-
ral y controlar su salud reproductiva. Por eso, utilizar el lenguaje de la violen-
cia seria, a nuestro juicio, una forma mads justa de hablar de estas experiencias
particulares.

El hecho de que el procedimiento pueda haber sido autorizado por la Ley no
esconde la realidad de que una mujer con discapacidad, normalmente una mujer
muy joven, ha sido sometida a una intervencién médica para quitarle partes de su
cuerpo que no estaban enfermas y que son esenciales para mantener su salud
integral. De hecho, nunca se han tenido en cuenta los efectos sociales y psicol6-
gicos negativos a largo plazo. Con independencia de que sea una decisién judicial
la que autorice la esterilizacion, si ésta no cuenta con el consentimiento informado
de quien la va a sufrir, serd siempre forzada y, por tanto, inadmisible.

Hay que tener presente, por otra parte, que la esterilizacién tiene consecuen-
cias permanentes a lo largo de toda la vida, aunque sus manifestaciones suelen ser
mds evidentes en la edad adulta.

Ademads de la incapacidad para reproducirse, puede producir una aparicién
temprana de la menopausia, osteoporosis y enfermedades cardiovasculares, si se
lleva a cabo antes de que la nifia haya tenido la menstruacién o durante la puber-
tad. Igualmente, puede suponer la obtencién de un menor placer sexual, ya que el
dtero y la cérvix juegan un papel importante en la satisfaccién sexual. Dado que
la percepcidn social que se tiene de las mujeres que han sido esterilizadas es que
son asexuadas, se suelen pasar por alto los controles médicos ginecolégicos que
toda mujer debe realizar.

Pero, lo que es mds grave, la esterilizacion forzada puede aumentar la vulne-
rabilidad de la nifia, adolescente o mujer adulta con discapacidad ante abusos
sexuales. Efectivamente, aunque a menudo se utiliza este argumento para justifi-
car precisamente lo contrario, la esterilizacion puede servir para encubrir un abuso
sexual, puesto que el embarazo a veces suele ser el unico signo que ayude a
detectar esta situacion.
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En Europa, la Asociacién Europea de Sindrome de Down (EDSA) ha presen-
tado pruebas de que la esterilizaciéon de mujeres con dificultades de aprendizaje
es un hecho alin comin, sin su consentimiento o sin que ellas comprendan el
objetivo concreto de la operacién quirdrgica. Para las mujeres con sindrome de
Down, la presiéon de no quedarse embarazadas es extremadamente alta. Aunque es
posible que sea ilegal hacerlo, muchas mujeres con discapacidades intelectuales
son sometidas a esterilizacién sin su consentimiento o sin ser informadas sobre el
fin exacto de la intervencién quirdrgica. La sociedad espera de ellas que no tengan
hijos. Sin embargo, las mujeres con sindrome de Down anhelan tener hijos tanto
como muchas otras jévenes. Aunque las preocupaciones en torno al tema de una
mujer con sindrome de Down que se queda embarazada y tiene un nifio son licitas,
no se debe tomar a priori la decisién de negar a una mujer con sindrome de Down
(o con cualquier otra situacién de discapacidad) el derecho a ser madre. Las
familias, los servicios sociales y, en general la comunidad habrian de velar por
ofrecerles los apoyos necesarios para el cuidado de los hijos o hijas, como sucede
también en otras mujeres o familias que se encuentran con dificultades en el
cuidado y la educacién de los menores. >

La esterilizacion de nifias con discapacidad

A pesar de que no contamos con estudios ni evidencias claras de la practica
en nuestro pais de esterilizacién en personas con discapacidad, la situacién de
mayor vulnerabilidad, si cabe, de las nifias y adolescentes nos conduce a plantear
algunas reflexiones al respecto.

En primer lugar, que la esterilizacion es una cuestion que hay que abordar en
la edad adulta y no en la nifiez. Desde nuestro punto de vista, se deberia prohibir
todas las esterilizaciones de personas menores de 18 afios, a no ser que la este-
rilizacion se realice para salvar la vida o se trate de una emergencia médica, por
entender que no se puede esperar que en esta etapa de la vida se pueda dar un
consentimiento informado a la esterilizacién. De ahi que no deba practicarse nunca

> CERMLES (2007). Recognising the Rights of Girls and Women with Disabilitie: An Added
Value for Tomorrow’s Society. CERMl.es, n.° 32. Informe presentado por la Asociaciéon Europea de
Sindrome de Down (Madrid).
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hasta que la persona afectada tenga la edad a la que sea capaz de dar su consen-
timiento informado.

En segundo lugar, que, siendo Espafia un pafs que ha ratificado la Convencion
de los Derechos del Niiio y la Convencion sobre los Derechos de las Personas
Con Discapacidad de la ONU, se debe prohibir la esterilizaciéon de todos los nifios
y niflas, a excepcioén de aquellos casos en los que exista un riesgo grave para la
salud o la vida.

Mencidn especial merece aqui nuevamente el caso de Australia, que sorpren-
dié en 2006 a todas las organizaciones mundiales de personas con discapacidad
por la propuesta de ley que presenté la Comisién Permanente de Fiscales Gene-
rales (SCAG) en relacion con la regulacién de la esterilizacién en ese pais. La
propuesta —titulada Ley de Niiios con Discapacidad Intelectual— recogia los
procedimientos que las distintas jurisdicciones podrian adoptar para autorizar la
esterilizacién de los nifios con discapacidad intelectual.

Como reaccién a esta iniciativa gubernamental, Women with Disabilities
Australia publicé y difundié en una campafia muy extendida su Documento de
Posicionamiento de 2007, «El Desarrollo de Legislacion para Autorizar los Pro-
cedimientos de Esterilizacion de Nifios con Discapacidad Intelectual»®, en el que
presentaba su postura de oposicion clara a la iniciativa de su gobierno. La cam-
pana recibi6 una gran cantidad de respuestas, siendo muy significativo el nivel de
apoyo mostrado, tanto de personas fisicas, como por parte de organizaciones de
todo el mundo. Finalmente, como recompensa a todo su trabajo de «lobby», la
Comision Permanente de Fiscales Generales de Australia ha hecho publica su
decision de abandonar el desarrollo de la propuesta de legislacién para permitir la
esterilizacién de nifios y nifias con discapacidad intelectual.

Justificaciones para llevar a cabo la esterilizacion forzada

A lo largo de los afios, la esterilizacién de las mujeres con discapacidad se ha
llevado a cabo, bajo diferentes justificaciones y razonamientos encuadrados dentro
de las siguientes categorias:

® Copias de las respuestas y de toda la informacién relativa a la campaiia de WWDA se encuen-
tran disponibles en: www.wwda.org.au/sterilise.htm
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e Genética. El miedo existente a que la mujer con discapacidad pueda dar a
luz bebés con «defectos genéticos». Esta forma de pensar estd arraigada en
la eugenesia, y en la visién que se tiene de la discapacidad, concebida
principalmente como un problema médico o una tragedia. Sin embargo, la
transmision genética de la discapacidad tiene una incidencia muy baja. Los
estudios sefialan otras causas mds habituales en la génesis de una discapa-
cidad, que tienen su origen en factores ambientales o sociales como pueden
ser la pobreza, la guerra o la contaminacidn.

e Por el bien de la sociedad, la comunidad o la familia. Basiandose en la
carga que supone tener que cuidar a un «nifio defectuoso», o en la molestia
que para una mujer con discapacidad supone tener que estar pendiente de
sus funciones reproductivas, especialmente de la menstruacién. Este argu-
mento se basa también en factores econdmicos y sociales. Se hace referen-
cia al coste econémico extraordinario que para el Estado y la sociedad en
su conjunto supone tener que prestar servicios sociales a las personas con
discapacidad. Pero ;acaso el respeto a los derechos humanos debe estar
basado en el coste potencial derivado de su cumplimiento? En lo que res-
pecta a la carga familiar, muchas madres y padres de una hija con discapa-
cidad no cuentan con suficiente informacion. Se ven solos, desprovistos de
apoyo por falta de servicios y recursos necesarios. Ante esta situacién di-
ficil, que comienza con la inaccesibilidad a los servicios y formacién espe-
cifica sobre salud reproductiva y el manejo de la menstruacién, la familia
ve como solucién unica que su hija sea esterilizada.

e La incapacidad de las mujeres con discapacidad para ser madres. Hay una
creencia muy extendida de que las mujeres con discapacidad no pueden ser
madres, incluso ante la evidencia de que muchas de ellas lo son de manera
exitosa y tienen hijos e hijas felices. Ademds de que hay pocos criterios
claros para juzgar o determinar la competencia o incompetencia de los
padres y madres, existe una tendencia a entrar en el drea de las emociones
y utilizar ideas subjetivas sobre lo que estd bien o lo que estd mal. Esta
percepcion prevalece, incluso, pese a que las investigaciones al respecto no
seflalan una relacion clara entre el nivel de formacién o inteligencia de los
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padres y madres y ser buenos en el ejercicio de la paternidad o maternidad.
Esta percepcion social negativa hacia la persona con discapacidad se agrava,
incluso, en el caso de las mujeres, por considerarlas, si cabe, con mayor
responsabilidad ante el cuidado de un hijo o hija. De hecho, los juicios de
valor que se emiten al respecto son ain mds hirientes y negativos.

La gran parte de los estudios de investigacion realizados en torno a la esteri-
lizacién forzada, se han centrado en la incidencia y los temas con respecto a la
esterilizacién de las nifias con discapacidad intelectual menores de 18 afios con
grandes necesidades de apoyo. Existen muchas fuentes de cardcter médico, legal
y académico que abordan este tema, y sin embargo apenas hay escritos de perso-
nas que hayan sido objeto de esta forma de intervencién quirudrgica irreversible e
invasiva. Esto nos lleva a preguntarnos hasta qué punto las mujeres con discapa-
cidades intelectuales se encuentran todavia en una situacién de mayor vulnerabi-
lidad y desempoderamiento por la dificultad que tienen para poder acceder a este
tipo de informacion.

El impacto que la esterilizacién puede tener en las mujeres y niias
con discapacidad

La labor de defensa de los derechos desempefiada por la WWDA se basa en
las voces y experiencias de las mujeres afectadas. Sus mujeres han descrito la
esterilizacién como una condena perpetua, una pérdida, una traicién, y han habla-
do de las consecuencias que les esperan con relacién a su salud. El mensaje claro
que se recoge es que hay que escuchar a las mujeres y aprender de ellas para curar
a las mujeres ya afectadas y poner en marcha garantias que impidan que a otras
mujeres se les denieguen sus derechos humanos.

Por otra parte, las experiencias de las mujeres afectadas también han demos-
trado claramente que la practica de la esterilizaciéon forzada forma parte de un
modelo més extendido en el que se les deniegan los derechos humanos y de
reproduccion a las mujeres con discapacidad. Esta denegacién incluye, asimismo,
la exclusidén de la asistencia sanitaria apropiada en materia de salud reproductiva
y de las exploraciones en materia de salud sexual, restricciones en la eleccién de
métodos anticonceptivos, una tendencia a suprimir la menstruacion, carencias en
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la gestion de embarazos y partos, abortos selectivos o forzados y la denegacién del
derecho a ser madres.

Como es de imaginar, no es facil conseguir testimonios de nifias y mujeres que
hayan sufrido una esterilizacién forzosa de un tipo u otro. Por eso hemos recurri-
do, pues, una vez mds, a testimonios que hemos podido encontrar fuera de nuestro
pais, agrupados por distintas categorias. Todos ellos relativos al impacto que la
esterilizacién ha tenido sobre niflas y mujeres que han sido esterilizadas.

Pérdida de identidad

«Para mi, ha significado una negacién de mi condicién de mujer.»

«He perdido mi identidad como mujer, como ser sexual.»

«Se me ha negado poder tener el mismo disfrute y las mismas aspiraciones
que otras mujeres.»

«Los efectos psicolégicos son enormes. Te roban la sensacién de ser mujer.»

Indefension

«Las mujeres con deficiencias intelectuales no siempre entienden lo que sig-
nifica la esterilizacién hasta que ésta se ha llevado a cabo y entonces es demasiado
tarde.»

«Siempre he tenido miedo de hablar de ello, me encuentro muy sola.»

«Quiero ayudar a otras personas que no tienen voz para que deje de ocurrir,
pero me siento indefensa para hacerlo.»

«Me han violado.»

Impacto cultural

«Como no voy a pasar por una menopausia aparente, en mi cultura significa
que no existe un punto desde el que se pueda decir «me he hecho mayor.»

«Es una falta de respeto hacia nuestras creencias sobre como debemos vivir
nuestras propias vidas.»
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Efectos en la salud

«Como algunas partes fundamentales de mi cuerpo han sido extirpadas, es
dificil saber lo que estd pasando en él.»

«Me preocupan los efectos futuros en mi salud como la osteoporosis y otros
problemas.»

«No voy a tener forma de saber cuando empieza la menopausia.»

«Sé que, como consecuencia, se han producido cambios hormonales en mi
cuerpo que no hubiese ocurrido de no haber pasado esto.»

Efectos en las relaciones

«Puede llevar a la ruptura de una relacidn.»

«Las mujeres que han sido esterilizadas pueden tener miedo a verse rechaza-
das por su pareja.»

«Otras personas no entienden lo que significa para tu vida y es bastante dificil
explicarles.»

«No permite que las mujeres tengan hijos, aunque quieran.»

«Otras mujeres no entienden lo que es para nosotras y nos aparta de ellas.»

Falta de eleccion

«Para muchas mujeres significa que otras personas estdn tomando sus decisio-
nes por ellas.»

«Significa privar a una mujer de su derecho a elegir lo que quiere ser en la
vida.»

«Implica que estds apresada en una forma obligada de control de la natalidad.
No puedes elegir.»

Pérdida

«Puede desencadenar una menopausia temprana, una pérdida de las cosas
habituales que pasan en la vida.»

«Para mi, es vivir con la pérdida.»

«Realmente afecta mi autoestima.»
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«No me ha permitido llevar a cabo una vida normal.»

«Significa perder el control.»

«Ha significado una pérdida de confianza; especialmente en los médicos, en
los cudles a menudo las mujeres con discapacidad necesitan confiar.»

«Echas de menos tener el periodo.»

Sentimientos

«Siento rabia.»

«Tengo un bloqueo emocional.»

«Me siento sola y aislada.»

«Es dificil soportar la pena.»

«Siento pena de que no se me vea como que tengo una identidad sexual o que
se me rechace sexualmente.»

«Me siento rechazada.»

Ausencia de servicios

«No contamos con informacién accesible para nosotras.»
«El hecho de que no haya servicios no es razén para que se nos esterilice.»
«No hay suficientes servicios o gente que te escuche.»

La esterilizacion en Espaiia

Actualmente la esterilizaciéon es una accion regulada legalmente en nuestro
pais. En lo que se refiere a la esterilizacion terapéutica, como medida para sal-
vaguardar la vida, puede ser realizada a cualquier persona previo consentimien-
to informado. La esterilizacién no terapéutica voluntaria como medida de
control de la natalidad también es legal. Cualquier hombre o mujer que lo
desee puede someterse a una intervencion quirdrgica (vasectomia, ligadura de
trompas, histerectomia,...) como medida transitoria o permanente de control de
natalidad.

Sin embargo, en lo que respecta a la esterilizacion de personas con deficiencia
intelectual o mental que hayan sido incapacitadas, la ley permite que ésta se lleve
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a cabo sin el consentimiento e incluso conocimiento de la persona interesada bajo
el precepto de su propio bienestar.

Estamos, pues, ante un hecho que plantea la méaxima atencién y urgencia
porque, no sélo se vulnera la integridad de la persona con discapacidad como
consecuencia de perpetrar contra ella una esterilizacién no voluntaria, si no que,
para ello, ademads se la incapacita legalmente, desproveyéndola de cualquier capa-
cidad de accién ante otros.

El articulo 156 del Cédigo Penal dice:

«Sin embargo, no serd punible la esterilizacién de persona incapaci-
tada que adolezca de grave deficiencia psiquica cuando aquélla, toman-
dose como criterio rector el del mayor interés del incapaz, haya sido
autorizada por el Juez, bien en el mismo procedimiento de incapacita-
cién, bien en un expediente de jurisdiccidén voluntaria, tramitado con
posterioridad al mismo, a peticién del representante legal del incapaz,
oido el dictamen de dos especialistas, el Ministerio Fiscal y previa ex-
ploracién del incapaz.» ’

La esterilizacion forzada de personas con discapacidad intelectual o mental no
se puede considerar un problema legal o médico, sino mds bien un problema
social y una vulneracion de los derechos humanos. La legalizacién de la esterili-
zacion forzada de personas con graves deficiencias psiquicas refleja la percepcién
de la mayoria de la sociedad, que considera que el derecho de estas personas a
mantener su integridad fisica e inviolabilidad personal es un tema que puede ser
sometido a consideracién y debate, y no un derecho humano fundamental.

En este sentido, contamos con el ejemplo de la sentencia 215/1994, de 14 de
julio, del Tribunal Constitucional sobre la esterilizacién de las personas que pre-
sentan «una disminucién psiquica de cardcter grave», que pone en tela de juicio,
una vez mads, la soberania de la persona sobre su propia mente y cuerpo.

Por esta sentencia, se llevd a cabo un proceso de esterilizacion bajo las pre-
misas de que «la esterilizacion le permite (al incapaz) no estar sometido a una
vigilancia constante que podria resultar contraria a su dignidad y a su integridad

7 Articulo 156 de la Ley Orgénica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal (Espafia).
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moral, haciendo posible el ejercicio de su sexualidad» y de ser una medida «sim-
plemente beneficiosa para la salud de los deficientes psiquicos graves».®

A través de esta sentencia el Tribunal Constitucional considera que eliminada
la capacidad reproductora del individuo, la persona que ejerce la tutela se ve
eximida de prestar esa constante atencién o «vigilancia» a la que todo tutor (que
sustituye a los padres) se ve obligado en nuestro ordenamiento. Ademads, con esta
sentencia se entiende la esterilizacién como un limite justificado al derecho a la
maternidad, bien porque la persona esterilizada no puede entender ni asumir sus
responsabilidades o bien por existir el riesgo de que la enfermedad sea hereditaria.

Pero ;qué ocurriria en el caso de personas que reiteradamente cometen delitos
contra la libertad sexual de las personas, cuya patologia pueda hacerles merece-
dores de una clasificacién como personas con «deficiencia» mental grave? ;Se
llegaria a la autorizacién de la esterilizacién de dichas personas, como ya ocurrié
en los Estados Unidos?”’

Es, ademads, importante hacer notar que nuestra Constitucién plantea el dere-
cho a la libertad de eleccion. Y, cuando esta posibilidad desaparece, la intensidad
de proteccion del derecho ha de ser ain mayor. En este sentido, la esterilizacion
forzada excluye a las personas declaradas como «incapaces» de la posibilidad de
elegir y les obliga a acatar la voluntad de terceros, respondiendo ademds a una
comodidad de los guardadores y una falta de recursos para que las personas con
deficiencia intelectual puedan ejercer sus derechos fundamentales, como el dere-
cho a la integridad fisica. '’

La esterilizacion en los instrumentos internacionales
de Derechos Humanos

La Convencion de Naciones Unidas sobre la Eliminacion de todas las

Formas de discriminacion contra la Mujer (CEDAW) '' se fundamenta en la

8 ASTUDILLO, F. J.: «El Derecho a la Integridad Fisica y a la Esterilizacién de Personas
Discapaces: Comentarios a la Sentencia 215/1994 del Tribunal Constitucional». Derechos y Liber-
tades. Revista del Instituto Bartolomé de las Casas, n.° 17 (pag. 515)

* ASTUDILLO, F. J.: «El Derecho a la Integridad Fisica y a la Esterilizacién de Personas
Discapaces: Comentarios a la Sentencia 215/1994 del Tribunal Constitucional». Derechos y Liber-
tades. Revista del Instituto Bartolomé de las Casas, n.° 17 (pag. 517).

' Idem.

" http://www.cinu.org.mx/temas/mujer/cedaw.htm
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igualdad de derechos de hombres y mujeres, asi como en la dignidad y el valor
de la persona, y se desarrolla ante la persistencia de acciones discriminatorias
contra la mujer.

En lo que se refiere a la esterilizacion forzada, el hecho de que por motivos
culturales, concepciones sociales y roles establecidos, ésta se realice con mayor
frecuencia a las mujeres y a las nifias con discapacidad que a los hombres, es un
reflejo mds de la discriminacién que las mujeres sufren en cuanto a la preserva-
cién de sus derechos sexuales y su integridad humana. En este sentido, aunque la
CEDAW no menciona explicitamente la esterilizacién ni la mujer con discapaci-
dad, varios de sus articulos condenan estd prictica:

Articulo 2. Por el que se insta a los gobiernos a derogar todas las leyes,
reglamentos, usos, practicas y disposiciones penales que constituyan una discrimi-
nacién contra la mujer.

Articulo 5. Por el que los Estados Partes deben tomar las medidas apropiadas
para modificar los patrones culturales de conducta que estén basados en funciones
estereotipadas de hombres y mujeres.

Articulo 10. h) Que establece el derecho a acceder al material informativo
especifico que contribuya a asegurar la salud y el bienestar de la familia y al
asesoramiento sobre la planificacién familiar.

Articulo 12. Por el que no se permitird la discriminacién de la mujer en la
atencion médica, incluido el acceso a la planificacion familiar, garantizando los
servicios apropiados en relacién con el embarazo y el parto.

Por su parte, aunque tampoco la Convencion de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD) " contiene alusién especi-
fica a la esterilizacidn, existen varios articulos que argumentan a favor de la
erradicacion de esta practica.

Uno de los mas importantes es el articulo 23 (Respeto del Hogar y la Familia)
que incluye el derecho de las personas con discapacidad a fundar una familia, a
decidir sobre el nimero de hijos que desean tener, a tener acceso a la informacién
sobre la planificacién familiar y reproduccion, y a mantener su fertilidad al igual

12 Asamblea General de las Naciones Unidas (A/RES/61/106). Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad.
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que el resto de seres humanos. Se insta ademds a que los Estados Partes tomen las
medidas efectivas y pertinentes para poner fin a la discriminacién que sufren en
todas estas cuestiones y a que se ofrezcan los medios necesarios para ejercer estos
derechos.

Articulo 23. Respeto del hogar y de la familia

1. Los Estados Partes tomardn medidas efectivas y pertinentes para poner fin
a la discriminacion contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones
relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones perso-
nales, y lograr que las personas con discapacidad estén en igualdad de condiciones
con las demds, a fin de asegurar que:

a) 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 consen-
timiento libre y pleno de los futuros cényuges.

b) 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 informacion,
educacion sobre reproduccién y planificacién familiar apropiados para su edad, y
se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos.

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

Otros articulos que argumentan a favor de la erradicacion de esta practica son:

Articulo 4. Obligaciones Generales.—En el que se asegura y promueve la
promocién del cumplimiento pleno de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacién de ningtn tipo
de discapacidad.

Articulo 5. Igualdad y no discriminacion.—En el que se reconoce que todas
las personas son iguales ante la Ley y tienen derecho a la misma proteccién y
beneficios ante la ley.

'3 Asamblea General de las Naciones Unidas (A/RES/61/106). Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad (pag. 14).
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Articulo 6.  Mujeres con Discapacidad.—Que reconoce que las mujeres con
discapacidad estdn sujetas a la discriminacién multiple, y la necesidad que se
establezcan medidas para su disfrute de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales.

Articulo 7. Nifios con Discapacidad.—Por el que se asegura que los nifios y
nifias con discapacidad podran disfrutar de los mismos derechos y libertades fun-
damentales que el resto de los nifios y nifias.

Articulo 16. Proteccion contra la explotacion, la violencia y abuso.—A tra-
vés de medidas legislativas, administrativas, sociales, educativas y otras para pro-
teger a las personas con discapacidad tanto dentro como fuera de su hogar de todas
las formas de explotacién, violencia y abuso, incluyendo en aspectos de género.

Articulo 17.  Proteccion de la integridad personal.—Que reconoce que todas
las personas son iguales ante la ley y tienen derecho, sin discriminacién, a la
misma proteccién y beneficios que el resto de la ciudadania.

Articulo 25. Salud.—En el cual se reconoce que las personas con discapaci-
dad tienen derecho a obtener atencién sanitaria de la mejor manera que haya
disponible sin discriminacién por motivos de discapacidad.

Espaiia ratific6 la Convencién y su Protocolo el 30 de marzo de 2007, vincu-
landose juridicamente. La Convencién plantea un conjunto de derechos humanos
que originan puntos de friccién y contradiccién con nuestro ordenamiento juridico,
siendo la esterilizacion uno de ellos. Por tanto, serd necesaria la revision de la
normativa legal que regula la esterilizacioén forzada para lograr el ajuste necesario
y cumplir con el espiritu de la Convencién, puesto que ésta pone de manifiesto el
ntcleo discriminatorio de esta regulacién y obliga a introducir reformas que asu-
man que el respeto del hogar y la familia, la dignidad y la integridad de una perso-
na con discapacidad son derechos fundamentales, que no pueden verse vulnerados.

La practica de la esterilizacién forzada y las experiencias de las personas con
discapacidad a ella sometidas, ponen de manifiesto que ésta forma parte de la
negacion de sus derechos humanos y reproductivos. Esta negacién lleva consigo
un abanico mas amplio de acciones que también excluyen sistematicamente a las
personas con discapacidad, y en concreto a las nifias y mujeres, del acceso a
cuidados adecuados de la salud reproductiva y de su sexualidad, limitando su
acceso a pruebas de deteccion de enfermedades ginecoldgicas, eleccion limitada
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de métodos anticonceptivos, desconocimiento del control de la menstruacion y del
propio cuerpo, y negacién del derecho a la maternidad, entre otros.

Como afrontar el futuro

Después de todo lo expuesto hasta el momento, nos resulta necesario plantear
las bases de como deberiamos trabajar para conocer la realidad de la esterilizacién
de personas con discapacidad en Espafia y actuar para la erradicaciéon de las
situaciones inadmisibles, como la prictica en personas menores de 18 afios o la
esterilizacién que se produce contra la voluntad individual. '

Para empezar, seria necesario que el Ministerio de Sanidad y Consumo hiciera
un estudio inicial sobre la situacién en Espaiia de la esterilizacién en personas con
discapacidad con perspectiva de género, edad y tipo de discapacidad, facilitando
estadisticas exactas sobre la esterilizacidn forzada y terapéutica. Tales estadisticas
tendrian que incluir los casos actuales de esterilizacion y los casos que se hayan
producido en el pasado.

Paralelamente, seria recomendable crear una comisién de trabajo multidisci-
plinar encargada de estudiar la situacion de la esterilizacidn terapéutica en meno-
res con discapacidad y esterilizacién forzada en personas adultas con discapacidad
en Espafla y revisar la legislacion y protocolos de intervencién en concordancia
con la Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. El enfoque multidisciplinar podria estar garantizado con la presen-
cia de profesionales de organizaciones de personas con discapacidad y de los
ambitos de la justicia, abogacia, sanidad y derechos humanos, entre otros.

Su principal cometido tendria que ser revisar todos los protocolos actuales y
vias juridicas en materia de esterilizacidn y elaborar medidas uniformes que pue-
dan aplicarse en todas las Comunidades Auténomas del pafs.

En consonancia con lo que hemos venido presentando en estas pdginas, cual-
quier reforma tendria que basarse en el principio de que la esterilizacién forzada
de las personas con discapacidad (mayoritariamente nifias y mujeres) es un asunto

'* Algunas de las medidas han sido recogidas por Women with Disabilities Australia (WWDA).
Foro Nacional de mujeres con discapacidad victimas de la esterilizacion (Australia 2001). Dowse, L.
(2001) Moving Forward. Sterilisation and Reproductive Health of Women and Girls with Disabili-
ties. (WWWDA).
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de derechos humanos. Ademads, las reformas deberian reconocer que toda esteri-
lizacién que se realice sin el consentimiento informado de la persona afectada es
una esterilizacién forzada. Por tanto, cualquier solicitud de esterilizacién deberia
considerarse un procedimiento que se realiza «a la persona con discapacidad», no
«para la persona con discapacidad». Pero ademds, por la mayor incidencia de
género, las reformas deben dar respuesta a la situacién concreta de la esteriliza-
cion terapéutica o forzada de todas las niflas y mujeres con discapacidad, inclu-
yendo a las mujeres con discapacidad intelectual, fisica, cognitiva y sensorial.

Simultdneamente, es necesario trabajar en lo que se refiere al consentimiento
informado para garantizar la prohibicion de todas las esterilizaciones de menores
de 18 afos, a no ser que la esterilizacién se realice para salvar la vida o se trate
de una emergencia médica. Ademads, se debe investigar el «consentimiento infor-
mado» en lo que se refiere a la esterilizacion y otros temas relacionados con la
salud reproductiva de las mujeres y niflas con discapacidad de todas las edades.
Para ello, seria recomendable revisar urgentemente los procesos y procedimientos
que se han venido utilizando en materia de esterilizaciones realizadas a personas
que se han considerado «incapaces» para dar su consentimiento informado. En
todo caso, nuestra recomendacion es la de establecer un mecanismo independiente
que vele por la garantia del consentimiento informado.

Las organizaciones de personas con discapacidad, especialmente las de muje-
res o las que disponen de dreas de trabajo concreto sobre los asuntos de mujer,
pueden tener también aqui un papel muy destacado, sobre todo en lo que se refiere
a el disefo de servicios y apoyo a las victimas, lo que seguramente implicaria
proporcionar financiacién para el desarrollo de programas. Algunos de sus come-
tidos podrian ser:

— Realizar investigaciones y desarrollar recursos accesibles de informacién
para las mujeres y niflas con discapacidad sobre la esterilizacién y las
implicaciones de estos procedimientos.

— Realizar investigaciones y desarrollar modelos de servicios basados en las
mejores practicas, con el fin de dar apoyo a las mujeres y niflas con
discapacidad que hayan sufrido la esterilizacién forzada y las que busquen
informacién y apoyo con respecto a la decisién de esterilizarse y otros
asuntos relacionados con la salud reproductiva en general.
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— Una vez identificada la poblacién y avanzado todo este trabajo, crear y
mantener una Red Nacional de Derechos Reproductivos de las Mujeres
con Discapacidad.

Por tdltimo, no podemos concluir estas paginas sin hacer una mencién expresa
al trabajo que se deberia hacer directamente con las familias de personas con
discapacidad mds vulnerables ante la posibilidad de la esterilizacién de sus hijos
o hijas. Es necesario proporcionarles servicios de asesoramiento y apoyo en rela-
cién con la asistencia en materia de Salud Reproductiva, como informacion sobre
anticonceptivos, salud sexual, control de la fertilidad, el embarazo, la menopausia
y programas de deteccién precoz del cdncer de mama y el cdncer cervical de las
mujeres con discapacidad. Pero, lo que es atin mds importante, proporcionar los
espacios de reflexién y comprension de la esterilizaciéon en personas con discapa-
cidad como un asunto de derechos humanos, recomendando distintas posibilidades
en materia de control de la menstruacién y prevencién de embarazos a través del
uso de anticonceptivos. Ademds, seria conveniente desarrollar materiales informa-
tivos sobre las implicaciones juridicas, médicas y sociales de la esterilizacion
forzada y las practicas de supresion de la menstruacion. Pero del mismo modo se
necesita formar a los profesionales, especialmente médicos y otro personal sani-
tario, para que entiendan hasta que punto pueden influir en las vidas de las mu-
jeres y nifas con discapacidad, cambien sus actitudes y las escuchen en los pro-
cesos de investigacion.

Sé6lo cuando se consiga el cambio de percepcién social que de las nifias y
mujeres con discapacidad se tiene en su derecho a decidir sobre sus propias vidas,
estaremos concediéndoles el derecho a ser ellas mismas.






Capitulo VI
EL ABORTO EUGENESICO

Introduccion

Del mismo modo que el movimiento feminista ha velado y defendido el de-
recho intrinseco de las mujeres a decidir sobre sus vidas, el disfrute de su sexua-
lidad y la decisién individual de ser madres, el movimiento de mujeres con dis-
capacidad ha utilizado los mismos argumentos para asegurar su autodeterminacion.
Las mismas razones que encontramos en el primero se pueden encontrar, igual-
mente, en el segundo, por lo que no abordaremos aqui estos planteamientos mas
0 menos comunes y generales. Lo que si haremos serd abordar un asunto que, por
especifico, cobra especial importancia no sélo entre las mujeres con discapacidad,
sino también entre toda la comunidad de la discapacidad en un sentido amplio. Me
refiero, concretamente, al aborto eugenésico.

Hemos querido presentar en estas paginas una recopilacién de enfoques varios
que expongan y analicen la situacién del aborto eugenésico desde distintos puntos
de vista, en un momento clave para la sociedad espafola, como consecuencia de
la revision que se estd haciendo sobre la aplicacion de la legislacion en materia
de interrupcién voluntaria del embarazo. Para ello, me he permitido recopilar una
serie de articulos y opiniones que se han ido vertiendo en distintos momentos en
nuestro periddico (cermi.es) por considerarlas verdaderamente ilustrativas del
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grupo social de la discapacidad. Todo esto, a la luz de la reciente entrada en vigor
en nuestro pais de la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

El Derecho a la Vida en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

El derecho a la vida tiene numerosos vinculos con la discapacidad y ha sido
frecuentemente planteado y defendido por las organizaciones de personas con
discapacidad en la esfera internacional. No ha sido, pues, extrafio encontrarlo
también reflejado en el contexto de los debates llevados a cabo durante el proceso
de elaboracién y negociacién de la Convencién', sobre la base de que la vida de
una persona con discapacidad es tan importante y valiosa como la de cualquier
otra persona, hasta el punto de conceder a este asunto un espacio concreto.

En su articulo 10 (Derecho a la Vida) leemos:

Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos
los seres humanos y adoptardn todas las medidas necesarias para ga-
rantizar el goce efectivo de ese derecho por las personas con discapa-
cidad en igualdad de condiciones con las demads.

Adicionalmente a este articulo, la Convencidon también nos recuerda el dere-
cho a la vida como parte de la gran familia humana en otras partes del Tratado.
Asi, en el Predmbulo encontramos que la discriminacion contra cualquier perso-
na por razon de discapacidad constituye una vulneracion de la dignidad y el valor
inherentes del ser humano; en el apartado consagrado a los Principios Generales,
se alude al respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con disca-
pacidad como parte de la diversidad y de la condicion humanas; lo que supone
también el derecho a nacer diferente. En el 11, se nos habla de las Situaciones de
Riesgo y Emergencias Humanitarias, velando por la seguridad y la proteccion de
las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones de

! Asamblea General de las Naciones Unidas (A/RES/61/106). Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad. Nueva York. EE.UU. El documento completo se puede encontrar en:
http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
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conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres naturales; 1o que es,
igualmente, una apuesta clara por la vida. Por dltimo, esta misma proteccion hacia
la vida de las personas con discapacidad se pone de manifiesto en tres articulos
consecutivos: en el 15, dedicado a la Proteccion contra la Tortura y otros Tratos
0 Penas Crueles Inhumanos o Degradantes, en el 16, Proteccion contra la Explo-
tacion, la Violencia y el Abuso y en el 17, Proteccion de la Integridad Personal.

No podemos dejar de sefialar aqui el papel extraordinariamente relevante que
desempeii6 la sociedad civil en el didlogo y debate multicultural que el derecho
a la vida suscit6 a lo largo de varias de las sesiones que el Comité Ad Hoc celebré
en Nueva York.

Mencién especial merece la Coalicidn Internacional de la Discapacidad (Inter-
national Disability Caucus) % la voz unificada de las organizaciones de personas
con discapacidad de todas las regiones del mundo, que apelé en todo momento por
la prohibicién de que la discapacidad fuese una justificacidn para la interrupcion
de la vida, la prohibicién del aborto compulsivo basado en la diagnosis prenatal
de discapacidad, asi como la prohibicién de experimentos médicos y/o biolégicos
que redujeran la vida de las personas con discapacidad, sugiriendo la bisqueda de
remedios a la discapacidad contra la voluntad de la persona. En su discurso en
defensa por la vida, también solicitaba de los Estados Parte la toma de medidas
para la proteccién de la vida de las personas con discapacidad en otras condicio-
nes, como en casos de desastres naturales, conflictos armados, tortura, abusos, etc,
cuestiones éstas que fueron tenidas en cuenta y afiadidas en otras partes del arti-
culado, tal y como ya hemos comentado.

Pero también con anterioridad a la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, varios instrumentos internacionales han venido pro-
tegiendo, y lo siguen haciendo hoy en dia, el derecho a la vida de todas las
personas, sin distingos. En particular, la Convencion de la ONU sobre los Dere-
chos del Nifio® (1989) reconoce el derecho inherente a la vida de cada nifio, y
obliga a los Estados partes a asegurar al maximo la supervivencia y el desarrollo

> El documento completo se puede encontrar en: http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/
art8.htm

* Asamblea General de las Naciones Unidas (A/RES/44/25) (1989) Convencién sobre los Dere-
chos del Nifio. Nueva York. EE.UU. El documento completo se puede encontrar en: http://
www.unhchr.ch/spanish/html/menu3/b/k2crc_sp.htm
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del nifio, por el cual no nifio se vea privado de su derecho a tener acceso a
servicios para el tratamiento de las enfermedades y la rehabilitaciéon de la salud
(Articulos 6 y 24 de la Convencién). El Convenio para la Proteccion de los
Derechos Humanos y de las Libertades Fundamentales* (1950) estipula también,
de forma inequivoca en su Articulo 2 que «el derecho de toda persona a la vida
esta protegido por la Ley».

En la Unién Europea, la Carta de los Derechos Fundamentales® recoge tam-
bién el Derecho a la Vida (Capitulo 1, Art. 2), el Derecho a la Dignidad Humana
(Capitulo 1 Art.1) y el Derecho a la Integridad de la Persona (Capitulo 1 Art. 3),
instrumento que seria vinculante juridicamente en el Tratado de Lisboa, si final-
mente se aprueba por la Unién, tal y como queda recogido en su articulo 6.

ETICA DEL ABORTO EUGENESICO®

Fernando Abelldn

Abogado y Doctor en Medicina Legal. Profesor del Master de Derecho Sanitario
de la Universidad Europea de Madrid

El profesor Abelldn analiza el «tercer supuesto» de la Ley del Aborto, y aboga
por la informacion veraz y ensalzar desde la escuela la interiorizacion del «valor
de inclusién», basado en la aceptacién y el respeto igual para todos, incluidos los
que son diferentes por tener una discapacidad.

Cuando se trata de reflexionar sobre la correccidn ética de una préictica tan
controvertida como el aborto, resulta inevitable recordar la clasica distincion entre
la ética de minimos y la ética de médximos.

La primera se asocia cominmente con la conducta exigible a cualquier ciuda-
dano y constituye la garantia indispensable de nuestra convivencia. Esa ética de
minimos tiene su concrecion en las normas juridicas que se aprueban democrati-
camente en un Estado de Derecho. Todo el mundo debe respetarlas y los poderes
publicos pueden sancionar a quien no las cumple.

* El documento completo se puede encontrar en: http:/turan.uc3m.es/uc3m/inst/ MGP/JC1/02-

tribunaleuropeodhumanos-cedh.htm
> El documento completo se puede encontrar en: http://www.europarl.europa.eu/charter/pdf/

textes.pdf

¢ ABELLAN, F. (2008): «Etica del Aborto Eugenésico». Pensar la discapacidad. CERML.es. El
periédico de la discapacidad, n.° 66. (Espafia). El documento se puede encontrar en: http://
www.cermi.es/NR/rdonlyres/3064430E-4154-4465-A769-13EECODACDEF3/14534/Cer2829AA. pdf
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Por el contrario, cuando nos referimos a la ética de méaximos, el plano de
despliegue es distinto. Se trata de la conducta que determinados grupos o indivi-
duos se dan a si{ mismos, elevando el nivel de exigencia de la ética de minimos.
Los poderes publicos no pueden imponerla, si bien han de favorecer el espacio
adecuado para que se desarrolle.

La distincién comentada puede proyectarse sobre el problema del aborto. El
aborto es un delito recogido en el Cédigo Penal, salvo en tres supuestos muy
concretos en los que estd excluida la responsabilidad penal: cuando confluye una
indicacién terapéutica (grave conflicto entre la vida de la madre y la del futuro
ser), una indicacién ética (violacién) o una indicacién eugenésica (el futuro ser
presentard graves taras). En estos casos, la ética de minimos impone no castigar
penalmente a quienes practiquen el aborto a una mujer que lo desee, siempre que
se respete el procedimiento y garantias establecidas para ello. En otras palabras,
hay un reconocimiento y permisividad de la facultad de abortar en las citadas
circunstancias.

No obstante, a partir de lo que dice la norma, ha de reconocerse un espacio
para aquéllos que, desde una conviccién ideoldgica o religiosa, defienden una
concepcién del valor de la vida humana mds profunda o trascendente, incluso
cuando la misma puede que no se presente con todos los elementos para vivirla
intensamente en todos los dmbitos. De este modo, ha de permitirse a estas perso-
nas que luchen activamente por el reconocimiento de la primacia del derecho a la
vida por encima de la conveniencia o comodidad de los progenitores que puedan
dar lugar a un hijo con discapacidad, y traten de promover una mayor conciencia-
cion social sobre esta cuestion.

Lo que se dice se torna especialmente sensible si nos referimos al aborto euge-
nésico, maxime desde el momento en que detrds del concepto legal de graves taras
fisicas o psiquicas (que es el que permite recurrir al aborto) se esconde en ocasio-
nes una flexibilizacién exagerada contraria al propio espiritu de la norma, hasta el
punto de pretender que comprenda cualquier pequefia anomalia del feto o futura
discapacidad. Con este planteamiento laxo, se confiere a los progenitores un am-
plisimo margen para decidir por su cuenta y con arreglo a su particular criterio o
conveniencia nada menos que qué vida merece la pena ser vivida y cudl no.

Frente a la citada postura, que aboga por gestionar privadamente este tipo de
situaciones con total libertad y hurtando cualquier tipo de control social sobre la
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materia, podria argumentarse legitimamente que la proteccién de la vida humana
(incluida la vida humana en formacién) no es algo que concierna exclusivamente
a las parejas o mujeres cuando éstas se encuentran embarazadas, sino que es algo
que también afecta a la sociedad en su conjunto, que tiene que ver con nuestras
reglas de convivencia, y que por ello existe precisamente una regulacién con
ciertos limites en el campo de la interrupcién del embarazo, de las técnicas de
reproduccioén asistida, de la investigacién con embriones y fetos, etcétera. Detras
de este conflicto estdn en juego nada menos que las coordenadas bdsicas de pre-
servacion de la dignidad humana. Estdn en juego nada menos que las coordenadas
bésicas de preservacion de la dignidad humana.

En cuanto a la prictica del aborto, hay que advertir que de un tiempo a esta
parte se ha producido una importante transformacién juridica que lo ha convertido
en un derecho en sentido estricto, invocable ante la Administracién publica sanita-
ria por las mujeres que deseen ejercitarlo. Asi, desde un planteamiento originario
que consideraba el recurso al aborto una decisién propia de la esfera de la libertad
personal, la inclusién en nuestros dias de la interrupcién voluntaria del embarazo
en la cartera de prestaciones del Sistema Nacional de Salud, lo ha transmutado de
facto en un auténtico derecho. Cualquier mujer embarazada, que se halle en alguna
de las situaciones despenalizadas que hemos comentado, puede exigir que se le
practique un aborto y el Sistema sanitario publico debe atender esa peticion.

A pesar de ello, nuestra Constitucién Espafiola permite que aquellas personas
que entienden gravemente contrario a sus convicciones la practica del aborto, y
que, ademds, como sucede con los profesionales sanitarios, pueden verse reque-
ridos en un momento dado para realizarlo, apelen a su derecho a no llevarlo a cabo
por razones de conciencia. Hablamos entonces de la objecién de conciencia, de-
recho constitucional de contornos legales todavia imprecisos pero enlazado fuer-
temente con la libertad ideoldgica y con la libertad religiosa.

Mas alld de las claves normativas referidas, hay que decir que a la postre la
realidad social de practicas como el aborto eugenésico estard siempre, y de forma
inevitable, condicionada por dos factores esenciales: en primer lugar, por la infor-
macién que puedan tener los progenitores sobre la realidad de la discapacidad,
sobre la posibilidad de vivir una vida digna e intensa a pesar de presentar alguna
discapacidad. En este terreno resulta, desde luego, muy importante el testimonio
de vida de las personas con discapacidad y el apoyo y comprensién que pueda
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transmitir este grupo social a los padres y madres que se hallen frente al dilema
de seguir adelante el embarazo de un futuro hijo con algin problema de salud u
optar por el aborto.

En segundo lugar, el problema que ha de combatirse se llama estigmatizacién
social. Las presiones econdmicas y sociales, en forma de falta de apoyo de la Ad-
ministracién, ingresos insuficientes de los padres y madres o imposibilidad de ac-
ceder a determinados servicios sociales y prestaciones médicas, pueden terminar
suponiendo una auténtica coaccion a las parejas para decidirse por el aborto euge-
nésico en supuestos en que atisban cualquier contrariedad con su futuro hijo. Por el
contrario, si las mujeres que pueden dar a luz un hijo con alguna discapacidad
perciben apoyo y respaldo explicito de nuestra sociedad, a modo de garantias y
ayudas sociales concretas, pero también en forma de comprensién y aceptaciéon de
la diferencia, habremos creado el escenario adecuado para que la posibilidad de
tener un hijo con una discapacidad no sea sinénimo de aborto eugenésico.

En la tarea de lograr este objetivo nos va mucho a todos, pues el premio es
una sociedad mds justa y humana. Y las vias de actuaciéon han de consistir en
apostar no sélo por la creacion de dispositivos asistenciales especificos o promul-
gar normas que faciliten la atencién a las personas con discapacidad —importantes
por supuesto—, sino también por conseguir desde la escuela la interiorizacién en
nuestra sociedad de la necesidad de ensalzar y apreciar el denominado ‘valor de
inclusion’, basado en la aceptacién y el respeto igual para todos, incluidos los que
son diferentes por tener una discapacidad.

DIALOGO MULTIPLE: ;ES ADMISIBLE ETICAMENTE
EL ABORTO EUGENESICO?’

Antonio Almoguera

Periodista

La interrupcidon del embarazo por motivos eugenésicos estd amparada por la
ley en Espafia. Un dilema ético abre el debate sobre libertad de conciencia e

7 ALMOGUERA, A. (2008): «Didlogo Miiltiple: ;Es Admisible Eticamente El Aborto Eugené-
sico?’» CERMl.es, n.° 65 (Espafia). El documento se puede encontrar en: http://www.cermi.es/NR/
rdonlyres/29B2120A-B4AB-40FB-838C-7B13A75DD738/14125/Cer1819AA.pdf
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igualdad de oportunidades. ;Es o no una discriminacién expresa prejuzgar en la
ley que una vida vale mds que otra, presumir una peor calidad de vida de un
nacido con discapacidad o sefialarle de antemano como una carga para la familia,
para el Estado? Juristas, expertos en bioética, filésofos, portavoces de la discapa-
cidad, tienen la palabra.

No serd punible el aborto practicado por un médico, o bajo su direccién, en
centro o establecimiento sanitario, publico o privado, acreditado y con consenti-
miento expreso de la mujer embarazada, cuando «se presuma que el feto habrd de
nacer con graves taras fisicas o psiquicas, siempre que el aborto se practique
dentro de las veintidés primeras semanas de gestacion y que el dictamen, expre-
sado con anterioridad a la préctica del aborto, sea emitido por dos especialistas del
centro o establecimiento sanitario, publico o privado, acreditado al efecto, y dis-
tintos de aquél por quien o bajo cuya direccién se practique el aborto».

Asi dice literalmente el tercero de los supuestos despenalizadores de la Ley
Orgénica 9/1985, de 5 de julio, de despenalizacién del aborto en determinados
supuestos, una ley polémica que vuelve a adquirir plena actualidad a raiz de los
recientes cierres cautelares de clinicas abortistas en Barcelona y Madrid, por pre-
suntas irregularidades en las historias clinicas y que ha provocado la inmediata
reaccion de las asociaciones feministas y de la Asociacion de Clinicas Autorizadas
para la Interrupcién del Embarazo.

Después de 23 afios de vigencia, la Ley del aborto ha pasado de ser asunto
tabu a nuclear encendidas controversias de orden moral, ético, religioso, y a ser
contemplada criticamente en el marco de los derechos humanos, civiles y sociales,
como asi lo entienden muchas voces del sector social de la discapacidad, que no
entran en el debate ‘aborto si-aborto no’ sino que ponen en cuestién el ‘tercer
supuesto’, que ha permanecido arrumbado en una especie de limbo moral.

Segtn datos de Sanidad, en Espafia abortan entre 90.000 y 100.000 mujeres
al afio, amparadas en uno de los tres supuestos despenalizados. De éstos, un 2,5
por ciento, en torno a 2.500 abortos, lo son por el tercer supuesto, el que lo
justifica por la presunta futura discapacidad del nacido.

Desde el sector social de la discapacidad no se entiende, como ha manifestado
el secretario general del CERMI, Luis Cayo Pérez Bueno, «;por qué nuestra
legislacién penal acepta sin especial escripulo, con suma naturalidad, la proceden-
cia del aborto por causa de discapacidad?» (ver ‘cermi.es n° 39).
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La presencia de una discapacidad convierte en admisible un supuesto de hecho
que sin ese elemento estaria castigado penalmente: «Visto con alguna distancia y
sin tomar ninguna posicién respecto de la interrupcién del embarazo y su trata-
miento legal» —advierte Pérez Bueno—, «estamos en presencia de un caso evidente
de discriminacién por razén de discapacidad».

Ante este principio eugenésico recogido en la ley, que implicitamente justifica
la destruccion de la «imperfeccién», que infravalora y alimenta una visién deva-
luada de la discapacidad, ‘cermi.es’, ha pulsado la opinién de expertos en bioética,
juristas, médicos y representantes del movimiento asociativo para contribuir a es-
clarecer en la medida de lo posible este debate abierto: ;acaso es menos valiosa la
vida de un nacido con discapacidad? ;Es motivo de sufrimiento para la familia, para
la sociedad? ;supone una carga para el Estado? ;No es contradictoria esta condena
a priori, este salvoconducto para la destruccion de un embrién con una ‘grave tara’
causante de una discapacidad con el discurso de una sociedad que, a la vez, se dota
de leyes que velan por los derechos de todos y la igualdad de oportunidades?

En su manifiesto de 2003, el Foro Europeo de la Discapacidad, al que perte-
nece el CERMI, se pronunciaba inequivocamente: «las personas con discapacidad
pueden vivir vidas plenas con el mismo valor que las de cualquier otro ciudadano.
No deberian verse como un problema médico, sino como seres humanos plenos
con igual derecho a la vida, dignidad y libertad. Deberia prohibirse que se incluya
cualquier forma de discriminacién contra las personas con discapacidad en la
legislacién sobre el aborto».

La profesora Agustina Palacios, de la Universidad Carlos III y miembro de la
delegacion espafiola en la Convencidn de Naciones Unidas sobre derechos de las
personas con discapacidad, delimita la cuestién: «no se trata de entrar en el debate
aborto si- aborto no, lo que el movimiento de la discapacidad estd remarcando es
que cuando hay una legislacién que prohibe el aborto porque considera que hay
que proteger la vida de la persona por nacer, no puede ser que esa misma legis-
lacién lo permita en el caso de que sea una persona con discapacidad». El argu-
mento de Palacios es muy clarificador: «;Qué nos pareceria que lo permitiera en
el caso de que fuera mujer? Algo asi como si dijéramos: ‘esta prohibido el aborto
salvo si es una mujer la que estd por nacer’.

Recuerda Agustina Palacios que en los debates en el seno del Comité Especial
de la Convencién sobre Derechos de las personas con discapacidad, las ONG del
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caucus de la discapacidad lograron «plasmar el derecho que tienen las personas
con discapacidad a la vida en igualdad de condiciones que el resto de personas»
(Art.10 de la Convencién). También se alude en el articulo 2 del preambulo, sobre
los principios que se refieren a la igual dignidad e igual valor de la vida de las
personas con discapacidad.

Si la legislacion espafiola estuviera a favor del aborto sin mds, y lo permitiera
para todos los casos, considera Palacios que quedaria en el dmbito de conciencia
de la persona, y ahi el Estado no tiene que intervenir, pero «toda legislacion que
dice ‘en este caso se puede abortar, en éste otro no’, que permite el aborto por
razén de discapacidad y no lo permite para otros casos, estaria discriminando».

Maria Teresa Lasala, vicepresidenta del CERMI y presidenta de ASPACE, es
madre de Maria, una joven con pardlisis cerebral. A la representante del movi-
miento asociativo le parece absolutamente respetable la libertad de cada persona:
«yo puedo tener una vision diferente de una persona que no ha vivido la disca-
pacidad tan de cerca y a esta persona le puede asustar mas que a mi». Confiesa
no estar en contra del aborto en los términos que estd, que las personas deben
tener absoluta libertad y no ser obligadas a nada, «pero después de vivir como he
vivido la discapacidad, me parece que seria una absoluta injusticia haberle quitado
la vida a Maria».

Se hace cargo Lasala de que a una madre que se encuentra en una circunstan-
cia en la que le dicen que su hijo va a nacer con una discapacidad le dé miedo
y prefiera abortar. «Lo entiendo perfectamente. Pero también que todas las perso-
nas tienen derecho a nacer y, partiendo del principio de libertad que tiene cual-
quier persona a decidir abortar, pienso que esa persona que estd esperando venir
también tiene derecho. Reconozco que a mi me ha ayudado a tener esta vision
haber tenido una hija con discapacidad severa y me parece un ser un humano con
todo el derecho del mundo».

Subraya Lasala que «no renunciaria jamds haber tenido a Marfa», y si tuviera
que aconsejar, es categérica: «no seria dificil para mi. Estoy segura que la inmen-
sa mayoria de los padres que tienen un hijo con discapacidad no renunciarian. Y
la prueba es que cuando estos hijos nos faltan, hay un hundimiento tan grande
como con cualquier otro hijo sin discapacidad».

Por su parte, el doctor José Jara, andrélogo, presidente de la Comisién de
Bioética de la Comunidad de Madrid, cree que «en Espafa parece existir una
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disparidad entre la legislacién y los criterios éticos que regulan el respeto a la vida
que debe regular y regir la profesion médica y el dmbito de las ciencias de la
salud». Afirma que parece que se estd instalando una mentalidad de bisqueda de
nifios perfectos y de primar la vida confortable frente al derecho basico a la vida:
«no tiene un punto ético que pueda asumirse a priori».

Seinala el doctor Jara que los hechos de estas tltimas semanas en relacion con
el cierre de las clinicas abortistas estan poniendo de manifiesto que nuestra legis-
lacién es desprotectora de la vida prenatal. «Nuestra situacioén es realmente peno-
sa, no s6lo para las personas con discapacidades diagnosticadas prenatalmente
sino para todas las personas en su fase prenatal».

En contraste, explica José Jara que en Alemania hay en marcha una campana
pro natalidad cuyo lema es ‘No eres un lujo, no tienes precio’, que enfatiza el
valor de cada vida humana, «y entre otros niflos de ese ‘spot’ aparece también un
nifio con sindrome de Down. Lo civilizado es asumir y proteger las vidas mas
vulnerables. No parece que pueda justificarse que se propicie una mentalidad
proeliminacién de vidas con discapacidad».

Augura Jos€ Jara que en los proximos meses seguramente se volverd a reabrir
el debate sobre el aborto en Espafia «y volveremos a tener posturas muy encon-
tradas». Sostiene que habria que deslegitimar este tipo de actuaciones y recha-
zarlas de plano. En relacidn con el diagndstico preimplantacional, el doctor Jara
asegura que es «una fase mds sofisticada, pero en el fondo una fase mds de esta
mentalidad de rechazo a la vida con discapacidad». Cree que desde el momento
del diagnéstico se le trasmite a la mujer gestante el miedo, el panico, a la po-
sibilidad de un embarazo del que se derive algiin tipo de enfermedad o malfor-
macién futura en el nifio, «y si miramos a nuestro alrededor, muchisimas vidas
con problemas de salud y condicién hasta ahora se han asumido como lo que
es el devenir humano: ir asumiendo dificultades, problemas de salud, la disca-
pacidad, buscando soluciones y apoyos entre unos y otros». José Jara recuerda
que el nimero de enfermedades de transmisién genética es altisimo y que cual-
quiera puede ser portador de un gen que pueda desarrollar un cdncer o de
enfermedades como la diabetes, la hemofilia, etcétera con lo que se puede
vivir...«La alternativa contraria a no asumirlo nos lleva al exterminio de unos
y otros». Observa el doctor Jara que hoy el nimero de nifios que nacen con
sindrome de Down es mucho menor «y esto evidentemente se debe a que los
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padres han optado por eliminarlos». Sostiene que «se estd dando lugar a la
justificacién del exterminio de las personas con sindrome de Down y eso es tan
asi como que si una mujer aparece con un nifio con sindrome de Down en
cualquier sitio se busca como explicacién el que no lo sabia. Si ella manifiesta
que lo sabia y que ha decidido llevar su embarazo adelante, generalmente se la
suele mirar con desprecio como si fuera tonta o una fandtica religiosa. No recibe
aprecio por haber asumido su embarazo y alumbrar una vida con toda su dig-
nidad».

(MENOS PERSONAS? ;UNA CARGA?

Roser Romero, secretaria de Organizacion de COCEMFE vy presidenta de la
Comisién de Etica y Calidad del CERMI, reconoce que es un tema delicado en el
que influyen la propia ética de la persona, las convicciones morales, religiosas,
culturales con las que hay que ser muy respetuoso y dificilmente uno se puede
pronunciar. «Aun asi deberfamos preguntarnos ;por qué en uno de los supuestos
del aborto aparece la discapacidad? Quizds porque la sociedad de forma incons-
ciente, o que el subconsciente le ha jugado una mala pasada, entiende que las
personas con discapacidad son menos personas, o que las personas con discapa-
cidad jamas podran reportar a la sociedad lo que el resto de los ciudadanos si estan
aportando a la sociedad, o cree que la persona con discapacidad va a ser un
elemento de sufrimiento y de dolor para la familia y para la sociedad».

Insinuar que una persona con discapacidad pueda ser menos rentable o menos
productiva que cualquier otra persona que no tenga discapacidad es para Romero
cuando menos muy cuestionable. Desmonta también el supuesto de que la socie-
dad con el aborto eugenésico lo que busca es vivir en paz y tranquilidad, en plena
felicidad, creando individuos que no causen dolor a la familia: «si tienes un hijo
con discapacidad, no sabes el porvenir que va a tener, no sabes como va a ser y
esto produce un cierto dolor. Pero siempre es asi. Cada vez que nace un hijo,
existe esta incertidumbre: no sabes si va a ser una persona productiva, una persona
de bien, si va a ser trabajador, si va a estudiar...o todo lo contrario: si va a ser un
vago, un maleante, un antisocial. No lo sabes».

Observa Romero que cuando hablamos de la discapacidad parece que se pre-
sume una ‘no felicidad’, una menor competitividad, un dolor que va a producir,
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un menor valor como persona, «esto es lo malo, cuando estamos diciendo que en
los supuestos del aborto estd la discapacidad, estamos autorizando de alguna for-
ma la eutanasia activa. Este es el grave problema».

Afirma que el mundo de la discapacidad «no podemos pronunciarnos en
favor o en contra del aborto, y que esto es terreno de lo mds intimo del indi-
viduo, y alld cada uno con su conciencia. Ahora bien, no es de recibo ni por
el discurso que la sociedad estd queriendo, ni incluso por derechos humanos, ni
por la congruencia mds elemental entre lo que se dice y lo que se hace que ese
supuesto del aborto esté en la ley. Que la gente pueda abortar en la forma que
quiera, en los tiempos que permita la ley, pero que no se busque la excusa de
la discapacidad como algo negativo en la sociedad, que, a fin de cuentas, es el
mensaje que trasmite».

Por su parte, la doctora Carmen Sanchez Carazo, concejala socialista del
Ayuntamiento de Madrid, cree que hay que ser muy respetuosos con los padres:
«a muchas personas no se les puede exigir los valores que podamos tener unos y
otros. Conozco a dos personas, dos mujeres a quienes casé yo misma, que han
decidido tener un hijo con sindrome de Down. La madre bioldgica es una persona
maravillosa porque decidi6 tener el nifio sabiendo que tenia sindrome de Down».

Afirma que, con independencia de su fe religiosa, «hay quienes asumen tener
un hijo con discapacidad y otras que no lo pueden afrontar, pero nadie puede
exigirle a nadie un reto tan importante y hay que dejar libertad como mujer,
madre, pareja a que decidan».

Subraya que en la balanza de derechos, tiene mds derecho la mujer y la pareja
que el no nacido: «que decidan reflexivamente, que tengan todas las ayudas para
tener el hijo, pero si no tienen la capacidad de asumirlo, tienen también sus
derechos. Esto no implica que las personas con discapacidad no seamos dignos,
0 no seamos personas, pero ante la pareja que no se siente con fuerza, yo no me
siento capacitada para obligarle a que lleve a término su embarazo. Las leyes estan
para defender las libertades de las personas».

Sale en defensa Sanchez Carazo de la Ley del aborto, «pensada por muchos
sectores, moralistas, juristas, etc... y salié una ley, probablemente no perfecta,
pero fue motivo de una importante reflexién, y mereceria que los comités de
bioética reflexionen sobre ella. Una mujer cuando decide abortar es una mujer que
estd sufriendo mucho. No es un tema baladi».
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La posicién del Foro Europeo de la Discapacidad®
sobre el Aborto Eugenésico

Los nuevos métodos de deteccién precoz, tales como los ultrasonidos y la
amniocentesis, han proporcionado a los padres y madres la oportunidad de cono-
cer algunas de las condiciones fisicas de su hijo o hija no nacido. Mds reciente-
mente, los avances en la genética y el ADN han aumentado el conocimiento de
qué gen puede resultar en una condicién o cudl dard una predisposicién a una
condicién.

Estos avances cientificos han alimentado el temor al nacimiento de un nifio
o nifa con discapacidad y los prejuicios sobre su calidad de vida potencial. En
los paises occidentales, en torno al 90% de los padres y madres optan por el
aborto o la interrupcion del embarazo cuando parece que el no nacido tiene una
deficiencia. Ademads, los padres y madres estdn pidiendo la selecciéon de embrio-
nes (si bien en algunos paises esto sélo es legal en el supuesto de la Fecunda-
cién in Vitro y algunos supuestos especificos). Sin embargo, se ejerce una
presiéon considerable sobre los padres y madres que no quieren abortar o inte-
rrumpir la vida de su hijo o hija. Ademads, se exponen argumentos sobre la mala
calidad de vida de las personas con discapacidad y se enfatizan los costes extra
médicos y sociales de un niflo o nifia con discapacidad. Por el contrario, hay
muy poco asesoramiento disponible y raras veces hay adultos en una situacién
similar implicados.

Paralelamente, ha habido un aumento del conocimiento sobre la planificacién
familiar y la prevencién primaria; por ejemplo, tomar dcido félico antes y durante
la primera etapa del embarazo, no fumar, seguir una dieta equilibrada, etc. Todos
estos métodos preventivos han mostrado un marcado descenso en el nimero de
nacimientos de bebés con discapacidades. Sin embargo, la prevencién secundaria
(aborto, etc) todavia se sigue viendo como el método mds efectivo para eliminar
la enfermedad o la deficiencia.

El Foro Europeo de la Discapacidad no pretende cuestionar el derecho al
principio del aborto, sino mds bien abordar el enfoque discriminatorio en relacidon
con la discapacidad practicado en la aplicacién de este derecho.

¥ Se puede encontrar mas informacién en: http://www.edf-feph.org/
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El modo en que la sociedad responde a los derechos y necesidades de los
individuos con discapacidad influye dramdticamente en su calidad de vida. La
falta de servicios, acceso a la comunidad e igualdad de oportunidades a la hora de
participar hace la vida de una persona de pobre calidad. Y mds importante, un
elemento crucial a la hora de garantizar una buena calidad de vida es el recono-
cimiento por la sociedad de que la vida de una persona con discapacidad es tan
importante y valiosa como la de cualquier otra persona.

Por todo ello, el Foro Europeo de la Discapacidad hace las siguientes consi-
deraciones’:

— El diagnéstico prenatal de las malformaciones genéticas, que estd basado
en el juicio de valor de que una vida vale menos que otra, no deberia
llevar a la interrupciéon del embarazo. Pero tampoco, las presunciones
sociales erréneas sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad
o los factores de coste de las provisiones sociales deberian justificar el
aborto por motivos de discapacidad.

— Por otra parte, el asesoramiento prenatal a los padres y madres deberia ser
realizado por profesionales experimentados integrantes de un equipo mul-
tidisciplinar que deberia incluir adultos con una enfermedad genética. Tal
asesoramiento deberia ser de apoyo y deberia centrarse en todos los aspec-
tos de la vida de un nifilo o nifia con malformaciones genéticas y no
deberia estar ligado a la interrupcién o aborto. Ademads, seria necesario
que los padres y madres tuvieran tiempo suficiente para adaptarse y sen-
tirse libres para tomar decisiones con toda la informacién.

— Por otro lado, los factores relevantes que deberian aplicarse en el aseso-
ramiento y toma de decisiones deberian reconocer que los recientes avan-
ces cientificos han mejorado considerablemente la calidad de vida de las
personas con discapacidad y que las iniciativas legislativas, incluyendo la
legislacién de no- discriminacién y de derechos humanos, ofrecen mayor
proteccion legal a las personas con discapacidad y sus familias.

— Cualquier via explicita o implicita, practica o procedimiento en el diagnds-
tico prenatal que devalde el valor de la vida de las personas con malfor-

 Asamblea General del EDF (2003): Resolucion sobre el Diagnéstico Prenatal y el Derecho a
Ser Diferente.
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maciones constituye una forma de discriminacién, rompe con los princi-
pios de los derechos humanos y puede estar abierta a acciones legales.

— Una vez realizado el diagndstico, los profesionales deberian trabajar con
las organizaciones de personas con discapacidad y las organizaciones de
familias para garantizar que la informacién sea actualizada, correcta y
comprensible.

— La prevencién de las malformaciones genéticas deberia realizarse por
medio de métodos primarios, tales como la dieta equilibrada para la ma-
dre, o la abstencién de fumar o beber. Las campafias para promover estos
métodos deberian proteger la dignidad de las personas con discapacidad.

— No deberia utilizarse terminologia engafiosa, como prevencién secundaria
o aborto terapéutico. La interrupcién del embarazo no tiene efecto tera-
péutico sobre el nifio.

— Se precisa una mayor investigacion sobre la causa real de las malforma-
ciones genéticas.

— Las personas con discapacidad pueden vivir vidas plenas y que les reali-
cen, con el mismo valor que a cualquier otro ciudadano. No deberian verse
como un problema médico, sino como seres humanos plenos con igual
derecho a la vida, dignidad y libertad. Sus opiniones deberian ser vistas y
oidas por los gobiernos, responsables politicos y profesionales sanitarios,
quienes deberian reconocer el derecho de las personas con discapacidad a
hablar por si mismas.

— Las personas con discapacidad tienen el derecho a una vida tan provechosa
como la de sus iguales sin discapacidad y deberia disponerse libremente
de sistemas de apoyo que garanticen la inclusién y participacién plena e
igualitaria.

— Deberia prohibirse que se incluya cualquier forma de discriminacién con-
tra las personas con discapacidad en la legislacién sobre el aborto.

Posicion del CERMI ante el Aborto Eugenésico

Como hemos venido sefialando en estas paginas, a la luz de la Convencién, no
serfa admisible una legislacién en materia de interrupcién del embarazo, como la
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actualmente vigente en Espaifia, que despenaliza el aborto en el supuesto de dis-
capacidad del feto («graves taras fisicas o psiquicas»), por constituir un trato
desigual por motivos de discapacidad.

Los principios de la Convencién de la ONU son contrarios a la aceptacion del
Ilamado aborto eugenésico, practicado para evitar el nacimiento de una persona con
discapacidad, por considerarlo un supuesto discriminatorio que parte de la presun-
cion de que la vida de una persona con discapacidad es inferior en valor a la de una
persona sin discapacidad, y por tanto se consiente un trato menos favorable.

El Foro Europeo de la Discapacidad, al que pertenece el CERMI, y otras
entidades representativas de la discapacidad en diversas partes del mundo se han
venido pronunciando en los ultimos afios en contra del aborto eugenésico, por
considerarlo discriminatorio, visiéon que ha hecho suya la Convencién de la ONU
de 2006.

Al formar parte la Convencion del ordenamiento juridico espafiol, debe revi-
sarse la legislacion sobre interrupcién voluntaria del embarazo para derogar el
supuesto de aborto eugenésico.

Una legislacién en materia de interrupcion del embarazo de plazos, en la que la
circunstancia de la discapacidad no es relevante, no seria contraria a la Conven-
cion. Si se mantiene la regulacion actual de despenalizacion sélo en ciertos supues-
tos, habria que suprimir el del aborto eugenésico, para respetar la Convencion.






Capitulo VII
LOS COSTES ECONOMICOS EXTRAORDINARIOS DE
LA MATERNIDAD EN LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD

Introduccion

Aunque a las mujeres, en general, se les ha atribuido tradicionalmente el rol
exclusivo de la maternidad apartdndolas de la vida econdémica y laboral, las
mujeres con discapacidad se han visto relegadas y excluidas en muchas ocasiones
del desempefio de ambos papeles.

Sin embargo, tal y como reconoce la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad' en su articulo 23, las personas con discapacidad
tienen derecho a formar una familia y al libre desarrollo de la maternidad o
paternidad, y los Estados Partes deben ofrecer los medios necesarios que les
permitan ejercer estos derechos en igualdad de condiciones que el resto de la
ciudadania.

No obstante, ademds de la existencia de prejuicios sociales y la creencia
errénea de que las mujeres con discapacidad carecen de este derecho, éstas se
encuentran en una situacion de desventaja que repercute, entre otras cosas, en

' Asamblea General de las Naciones Unidas (A/RES/61/106). Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad (pag. 14).
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su bienestar y su calidad de vida, porque para ellas el ejercicio de la maternidad
tiene unos costes econdmicos extraordinarios que no son ni reconocidos ni
cubiertos. Esto supone que, en muchas ocasiones el desarrollo de la maternidad
para las mujeres con discapacidad o las madres de nifios y nifias con discapa-
cidad, la maternidad se convierta en una labor muy ardua sino imposible, aun-
que no por falta de capacidades sino de medios econémicos, y de esta forma,
velada y encubierta, se les estd privando de ejercer este derecho por no contar
con los medios adecuados.

Segtin Amartya Sen?, el criterio esencial para medir el progreso es la calidad
de vida, y ésta no se puede valorar en funcién de los ingresos de una persona, sino
de las oportunidades reales con las que cuenta para emplearlos en su desarrollo
dentro del contexto en que se encuentra. El proceso de desarrollo debe concebirse
como un proceso de expansion de las libertades. Para que este proceso se lleve a
cabo se requiere la existencia de las herramientas y recursos necesarios, de forma
que las personas con discapacidad puedan utilizar sus capacidades para convertir-
se en agentes de desarrollo.

Queremos brindar en estas paginas algunos datos que nos puedan ayudar a
plantear una primera aproximacién conceptual a los costes extraordinarios de la
maternidad en mujeres con discapacidad con hijos o hijas sin discapacidad. Es
cierto que esta premisa nos condiciona por no contemplar otras muchas posibili-
dades, como la de que los hijos o hijas tengan también discapacidad (lo que
aumentaria atin mas estos costes); madres sin discapacidad pero con hijos o hijas
con discapacidad; familias con varios miembros con discapacidad, etc. Pedimos,
pues, disculpas por este enfoque parcial que, en todo caso, sélo pretende contri-
buir de la mejor manera que podemos, a una realidad apenas explorada por las
ciencias sociales.

2 Sen, A (2000). Libertad y Desarrollo. Editorial Planeta. El premio Nobel de Economia Amartya
Sen define el concepto de desarrollo humano como un «proceso de expansion de las libertades reales
de que disfrutan los individuos, y que exige la eliminacién de las principales fuentes de privacion
de la libertad: la pobreza y la tiranfa, la escasez de oportunidades econdmicas y las privaciones
sociales sistémicas, el abandono en que pueden encontrarse los servicios publicos y la intolerancia
o el exceso de intervencién de los Estados represivos» (Sen, 2000, pags. 19-20). En ultima instancia,
el desarrollo humano se concibe como un proceso de expansion de las «capacidades» de las personas
para llevar el tipo de vida que valoran y que tienen motivos para considerar como algo valioso en
s{ mismo.
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Definicion de coste extraordinario

La medicion de los costes de la discapacidad no esta exenta de dificultades,
tanto desde un sentido metodolégico como conceptual. Es necesario llegar a un
acuerdo sobre lo que significa «coste extraordinario». Los distintos estudios han
medido el coste real producido, el coste de cubrir las necesidades hasta un punto
especifico, asi como la privacién material experimentada por las personas con
discapacidad. En cuanto a la metodologia se han seguido cuatro enfoques diferen-
tes, siendo también muy distintos los resultados.

Aunque no existen estudios especificos sobre los costes extraordinarios de
la maternidad en las mujeres con discapacidad, los estudios existentes sobre los
de la discapacidad coinciden en afirmar su existencia, y en que éstos reducen
el nivel de vida de las personas con discapacidad, contribuyendo a aumentar su
pobreza. Los costes surgen al realizar actividades en todos los dmbitos de la
vida: la educacién, el empleo, la maternidad, el acceso a la cultura, y el ocio,
entre otros.

Los costes extraordinarios de la maternidad incluyen aquéllos derivados de
los gastos médicos, de la utilizacién de servicios o equipos especializados, los
emanados de la necesidad de contar con cuidadores o asistencia personal, o el
coste de oportunidad que la mujer con discapacidad soporta al tener que renun-
ciar en ocasiones a desarrollarse en la esfera del empleo para poder ejercer su
maternidad. En esta situacién, la desigualdad y discriminacién existente se
agudiza con respecto a otras mujeres, por la ausencia de medidas de accion
positiva hacia la discapacidad en las politicas encaminadas a la conciliacién de
la vida familiar y laboral.

A partir de algunos estudios de campo que hemos venido desarrollando con
esta poblacion, podriamos afirmar que existen tres factores que influyen en el
gasto extraordinario que una mujer con discapacidad debe realizar para mantener
el mismo nivel de vida que otra sin discapacidad en las mismas circunstancias
para el desarrollo de su maternidad. Estos son:

— El nivel de necesidad extraordinaria como resultado de su discapacidad.
— EIl nivel de provisién de servicios sociales, beneficios de la seguridad
social, prestaciones econdmicas, y exenciones fiscales existentes para
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cubrir esta necesidad especifica derivada de la confluencia de la discapa-
cidad y la maternidad.

— El efecto de la discapacidad y la maternidad en los ingresos (Coste de
oportunidad).

Teniendo esto presente, el coste extraordinario vendria dado por:

Coste extraordinario = Necesidad adicional + Coste de oportunidad — provisién de
servicios/
prestaciones/
Exenciones

Tipos de costes o necesidades

Los tipos de costes y las necesidades son circunstancias intimamente ligadas.
Efectivamente, ambos conceptos estdn estrechamente relacionados y es necesario
definirlos de acuerdo a su naturaleza.

Las necesidades y los costes se pueden clasificar en:

e Especiales.—Servicios y productos que, en este caso, las madres necesitan
por causa de su discapacidad (una mujer sorda puede necesitar un avisador
con luz o vibracién para detectar el llanto de su hijo o hija; una mujer ciega
puede necesitar un termdOmetro parlante para medir la fiebre de su bebé; una
madre en silla de ruedas puede necesitar adaptaciones en la vivienda que le
permitan bafiar o cambiar a su bebé con seguridad...).

e Adicionales.—Productos que todo el mundo utiliza, pero que las personas
con discapacidad utilizan en mayor medida (ropa, calefaccion, energia...).

Teniendo en cuenta la frecuencia con que se producen, los costes se pueden
dividir en:

* Recurrentes.—Bienes o servicios que se necesitan con asiduidad (un asis-
tente personal para el cuidado de su hijo o hija, intérpretes de lengua de
signos para temas médicos en relaciéon con el bebé o con respecto a la
educacion del hijo o hija, transcripcion de textos a braille relacionados con
la educacion).
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e Esporddicos.—Bienes o servicios que sdlo es necesario comprar una vez en
la vida o que son de cardcter duradero (un ascensor, un vehiculo adaptado).
En relacién a la forma en la que se producen, los costes también pueden ser:

* Directos.—El gasto que se efectia para cubrir una necesidad que surge
directamente de la discapacidad (tecnologia, asistencia personal).

* Indirectos o de oportunidad.—Supone una reduccion en el bienestar o en los
ingresos econdmicos, derivada de la propia discapacidad, en comparacién a
otra persona en similares circunstancias (tener un trabajo menos cualificado,
no tener trabajo o perderlo por causa de la maternidad).

Por dltimo, los costes, teniendo en cuenta si el gasto se lleva a cabo o no se
realiza, pueden ser:

e Potenciales.—En lo que respecta a la maternidad de las mujeres con disca-
pacidad supone aquellas necesidades que pueden no estar cubiertas, pero
que las madres consideran que, si lo estuviesen, se reduciria en mucho su
estrés psicolégico y aumentaria su calidad de vida. Definir estos costes
entrafia una dificultad que viene dada por el cardcter subjetivo del concepto
de necesidad.

* Realizados.—El gasto que la persona efectivamente lleva a cabo para cubrir
las necesidades derivadas de su discapacidad.

Segtn esta ultima clasificacién, surge el problema de la restriccién presupues-
taria. Esto quiere decir que el gasto que una persona puede realizar siempre es
limitado por los ingresos que tiene. En el caso que nos ocupa, la mujer con
discapacidad tendrd que reducir el gasto en otros conceptos para poder realizar el
gasto en bienes y servicios relacionados con su discapacidad y su maternidad. Este
hecho, reducird su nivel de vida con respecto a otra mujer en circunstancias
similares que tiene los mismos ingresos y no tiene ninguna discapacidad.

Por tdltimo, existen también otro tipo de costes que son los costes sumergidos.
Estos permanecen ocultos porque no tiene lugar un desembolso econémico real,
en ocasiones, porque simplemente se carece de ese dinero para realizar el desem-
bolso correspondiente. Los costes sumergidos se derivan principalmente del apoyo
informal asumido por la familia y los amigos. Ante esta situacidn, el problema
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fundamental para la persona con discapacidad reside en que si ésta carece de este
apoyo, o se encuentra sola, no podrd desarrollar todo su potencial como persona
y lograr una integracién social verdadera. Puede incluso llegar a una situacién de
precariedad y desventaja, que le impida llevar a cabo su maternidad manteniendo
una calidad de vida digna, y se encuentre en una situacién de exclusion social,
privacién y pobreza.

Factores que afectan el nivel de los costes extraordinarios

Existen una serie de factores que intervienen en el grado de realizacién de los
costes extraordinarios derivados de la maternidad: el tipo o grado de deficiencia,
la composicién del hogar y los ingresos.

El tipo y grado de deficiencia

Los costes y las necesidades son distintos segtn el tipo y grado de deficiencia.
Las madres con una deficiencia osteoarticular, del sistema nervioso, mental o
aquéllas con una deficiencia auditiva tienen unas necesidades adicionales diferen-
tes en el cuidado de sus hijos e hijas, y por lo tanto los costes extraordinarios de
unas con respecto a las otras también varian.

En este sentido, el coste de la discapacidad es mds elevado para las discapaci-
dades derivadas de problemas fisicos, intelectuales y mentales de mayor severidad,
y mas bajo para los perfiles de resto visual y para las discapacidades auditivas. Esto
es debido, principalmente, a que las discapacidades derivadas de deficiencias sen-
soriales no requieren, en general, tanto gasto en asistencia personal.’

La composicion del hogar

La composicion del hogar es uno de los factores clave que influye en el nivel
de costes extraordinarios. Si la mujer con discapacidad cuenta con una familia
amplia o una red de apoyos, el gasto extraordinario realizado por su discapacidad

* Instituto Municipal de Personas con Discapacidad. Ayuntamiento de Barcelona (2006). Estudio
del agravio comparativo economico de las personas con discapacidad de la ciudad de Barcelona.
El sobreesfuerzo econdmico que origina la discapacidad (pag. 70).
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para el desarrollo de la maternidad serd menor que si se encuentra sola o tnica-
mente cuenta con su pareja, y ésta, también tiene una discapacidad de grado igual
0 superior.

Los ingresos

Los ingresos afectan los costes extraordinarios de la maternidad en dos for-
mas. Por una parte, los costes extraordinarios aumentan con los ingresos y por
otra, las madres con discapacidad suelen tener menores ingresos derivados de su
trabajo que el resto de mujeres.

Las madres con ingresos disponibles mas altos suelen tener un gasto mads
regular y mayor por su discapacidad que los grupos con ingresos mas bajos. Al
tener los medios econdmicos suficientes la mujer con discapacidad cubre los costes
derivados de la maternidad, permitiéndola su desarrollo con normalidad. Esto
ocurre sobretodo cuando nos referimos al gasto en asistencia, herramientas, ayu-
das y aparatos relacionados con la discapacidad y la maternidad, que se elevan de
forma excepcional con los ingresos. Sin embargo, las mujeres que no se lo pueden
permitir reducirdn estos gastos, reduciendo también su calidad de vida, y llegando
a ser imposible para ellas el ejercicio del derecho a la maternidad.

Por otra parte, la maternidad en las mujeres con discapacidad tiene un coste
de oportunidad mayor que para otras mujeres. Las madres con discapacidad pue-
den tener ingresos por debajo de los de otras mujeres o personas con discapacidad,
ya que cuando tienen un hijo, la conciliacién de la vida familiar y laboral se hace
mads dificil con respecto a otras mujeres en general. Ademds, las madres con
discapacidad suelen estar desempleadas o tener trabajos de menor cualificacion.

La situacion geogrdfica

Este factor influye en el nivel de los costes extraordinarios de la maternidad,
puesto que la provisién de servicios gratuitos o subvencionados, varia segin la
situacion geografica. Asi mismo, también el nivel de empleo es distinto en las
diferentes areas, haciendo mds o menos dificil encontrar un empleo remunerado.
Varfan también las barreras existentes, los prejuicios sociales y las herramientas
disponibles para superarlas, por ejemplo, tanto en zonas rurales o urbanas, en caso
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de no haber trasporte publico accesible, el coste del transporte privado aumentara
los costes.

La existencia de servicios y prestaciones para la maternidad

La existencia de servicios mejora la situacién de las mujeres con discapacidad
y por tanto reduce los costes de oportunidad existentes tanto para ellas, como para
sus familias. Aminora la responsabilidad de la persona de cubrir los costes extra,
existiendo organismos e instituciones que proporcionan esta posibilidad, reducien-
do los costes extraordinarios de la discapacidad y mejorando el nivel de vida. En
el caso de las mujeres con discapacidad en una situacién de mayor vulnerabilidad,
es esencial la existencia de servicios sociales de apoyo para poder ejercer la
maternidad en igualdad de condiciones al resto de la poblacién.

Aproximacion a los costes economicos extraordinarios de las mujeres
con ceguera o deficiencia visual en el ejercicio de la maternidad

Segun un estudio que se ha llevado a cabo sobre los costes extraordinarios de
la discapacidad en la poblacién ciega o con deficiencia visual entre 18 y 65 afios
que esta afiliada a la ONCE de la localidad de Madrid® se han identificado algunos
costes derivados de la maternidad.

Hay que tener en cuenta que este estudio ha seguido un enfoque subjetivo en
correspondencia con la Convencion de Naciones Unidas sobre los derechos de las
Personas con Discapacidad. Es decir, se ha preguntado principalmente a las per-
sonas con discapacidad, y complementariamente a personas expertas, que estimen
cudl puede ser el gasto adicional para cubrir sus necesidades y en qué conceptos.
Es posible estimar tanto los costes extraordinarios realizados, como los potencia-
les y los sumergidos. La mayor ventaja de esta metodologia es que son las propias
personas con discapacidad las que proporcionan las estimaciones del aumento del
gasto. Ademads, es posible compensar, en parte, la restriccion presupuestaria im-
puesta por los ingresos en otro tipo de enfoques, como el comparativo.

* MARTINEZ RIOS, B. (2008). Los Costes Extraordinarios de la Discapacidad: La Ceguera y
la Deficiencia Visual en la Poblacion Afiliada a la ONCE de 18 a 65 Afios de Madrid. Universidad
Complutense de Madrid. Facultad de Economia Aplicada (Tesina no publicada).
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Un problema derivado de este enfoque es la dificultad con la que se encuen-
tran las personas entrevistadas para estimar el gasto adicional por su discapacidad
en algunos articulos que todo el mundo compra. Sin embargo muestra una mayor
precision al estimar los costes especiales.

Como resultado del estudio se han identificado una serie de necesidades adi-
cionales que afectan el nivel de los costes extraordinarios de las madres con
ceguera y deficiencia visual, y que se pueden tomar como referencia para explorar
otro tipo de discapacidades.

Necesidades adicionales

Las necesidades derivadas de la maternidad de las mujeres ciegas o con de-
ficiencia visual varian segtn el grado de severidad de su deficiencia. El coste es
mayor para las madres ciegas llegando a ser inexistente para otras con resto visual.

De las mujeres entrevistadas, las madres de mayor edad y con menor nivel
cultural identificaron en menor medida la existencia de costes extraordinarios
como resultado de su deficiencia. Existe entre esta poblacidn una cierta reticencia
a identificar las barreras porque parecen confundirlas con una falta de capacidad.
Sin embargo, las madres con un mayor nivel cultural muestran un conocimiento
mds profundo de las barreras existentes. En ambos casos, cuando existe una limi-
tacion presupuestaria esta necesidad es solventada con apoyo familiar o mediante
una restriccion de la actividad cuando éste no es posible.

En general, las madres ciegas o con deficiencia visual consideran fundamental
contar con una persona que les apoye en el cuidado de sus hijos e hijas, sobretodo
en edad temprana. El tiempo necesario estimado para poder tener una calidad de
vida semejante a otras madres y poder reducir el estrés psicolégico derivado de
este cuidado es de una media de dos horas diarias, y asi lo hacen si sus ingresos
lo permiten.

Algunas demandan asistencia porque sus nifios y nifias son pequefios y nece-
sitan a alguien que les acompaiie al parque porque necesitan supervision. Cuando
esto no es posible, a veces, pueden ir con un familiar, amiga o vecina y si no
cuentan con este recurso, simplemente, limitan su actividad.

Otras, necesitan apoyo para que les ayuden en la adaptacion de materiales que
van a utilizar con sus hijos o hijas, por ejemplo libros de lectura o libros de
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estudio, de una manera rdpida, para poder involucrarse en su educacién como lo
harfa cualquier otra madre.

Asimismo, reclaman asistencia puntual en la realizacién de algunas tareas
como marcado de jeringuillas, medicamentos y compra de algunos productos o
alimentos para los nifios, entre otras.

Esta estimacidn de horas de atencién por parte de las madres ciegas o con
deficiencia visual severa para la realizacién de actividades de la vida diaria
con su descendencia, coincide con la Clasificacion Alemana. Esta clasificacion
asigna a cada perfil de la discapacidad un ndmero fijo de horas de apoyo, y
adjudica al perfil visual un minimo de apoyo de 1,5 h y un méximo de 3 h.
Su necesidad de apoyo se encuentra dentro del Grado I (necesidad de apoyo
considerable).’

El nimero de horas requeridas por las madres es:

Horas Horas Horas Horas
al dia por semana al mes al afio
Necesidad de apoyo considerable 2 20 60 720

Fuente: Elaboracion propia a partir del estudio sobre los Costes Extraordinarios de la Discapa-
cidad en la Poblaciéon Afiliada a la ONCE de Madrid.

Se estima el precio por hora para esta atencién segun el coste fijado por el
Instituto Nacional de Estadistica. Este organismo establece que el sueldo medio
para la categoria de trabajadores «de servicios personales» era de 6,58 euros en
la Comunidad de Madrid en el afio 2002°. Se ha aplicado a este valor la inflacién
correspondiente hasta el afio 2008’. El resultado obtenido ha sido de 7,97 euros
el coste por hora para el apoyo.

Por otra parte, para atender a urgencias, situaciones inesperadas, llevar a los
hijos e hijas a lugares no conocidos, sobre todo cuando mds pequefios son, o,
simplemente, irse de viaje, consideran imprescindible la utilizacién del servicio

> Instituto Municipal de Personas con Discapacidad. Ayuntamiento de Barcelona (2006). Estudio
del agravio comparativo economico de las personas con discapacidad de la ciudad de Barcelona.
El sobreesfuerzo economico que origina la discapacidad (pag 30).

® Instituto Nacional de Estadistica (INE). Encuesta Estructura Salarial 2002.

" Instituto Nacional de Estadistica (INE). Variacién del IPC del aiio 2002 al 2008.
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de taxi. Este servicio, no lo consideran un lujo porque ellas no pueden conducir
y tampoco pueden utilizar el transporte publico por no poder orientarse ante
situaciones imprevistas, 0 no tener manos para utilizar el bastén e ir con el nifio
y/o equipaje a la vez. En este sentido estiman un gasto medio de 50 euros
mensuales.

El total de costes extraordinarios que han podido ser detectados es:

Coste diario Coste mensual Coste anual
(euros) (euros) (euros)
Apoyo personal 15,94 446,32 5.355,84
Servicio de taxi 1,60 50,00 600,00
TOTAL 17,54 496,32 5.955,84

Fuente: Elaboracion propia a partir del estudio sobre los Costes Extraordinarios de la Discapa-
cidad en la Poblacion Afiliada a la ONCE de Madrid.

Esto supone el 60% de la renta media anual total declarada, si bien las mujeres
con discapacidad con ingresos inferiores que no tienen la obligacién de declarar
no estarfan incluidas en esta estimacion, suponiendo su inclusién un aumento en
el porcentaje de recursos que deberian dedicarse a cubrir los costes extraordinarios
derivados de la discapacidad. Esta cifra pone de manifiearo que la gran mayoria
de las mujeres con discapacidad no podran dedicar este alto porcentaje de recursos
a satisfacer los costes extraordinarios bdsicos para el ejercicio de su derecho a ser
madres ®.

No obstante, existen ademds otros costes extraordinarios que no se derivan
solamente del ejercicio de la maternidad pero que estin relacionados con este, que
no se han tenido en cuenta por ser muy complicada su estimacion desglosada (ir
a la compra, uso de tecnologias adaptadas, mayor uso del teléfono, o mayor gasto
en vivienda, entre otros).

¥ La renta anual media de las mujeres con discapacidad procede de los datos emanados del IEF-
AEAT (2005). Segtin los datos que aparecen en CARPIO, M. (2007): Tratado de la Discapcidad.
«Andlisis de la capacidad de la renta de las personas con discapacidad». Tema 26 (pag. 919). La
renta anual media ha sido ajustada con el indice de Precios al Consumo General, siendo la estimacion
de la renta media declarada de las mujeres con discapacidad de 9.846 € (diciembre 2008).
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En lo que se refiere a las prestaciones para el desarrollo de la maternidad o

la conciliacién de la vida familiar y laboral todas estdn dirigidas a las madres y

padres, en general, sin existir en este sentido una consideracién especial para las

personas con discapacidad.

Recomendaciones

Teniendo en cuenta las opiniones expresadas por las madres con discapacidad

se proponen las siguientes recomendaciones’:

1.

Llevar a cabo campafias de sensibilizacién dirigidas a las mujeres con
discapacidad para que sean conscientes de sus derechos como madres,
conozcan sus capacidades y aumenten su autoestima.

Poner en marcha campafias de sensibilizacion dirigidas a la sociedad en
general para que conozcan las capacidades de las madres con discapaci-
dad y se eliminen los prejuicios existentes.

Disponer de una persona remunerada de apoyo en el desarrollo de su
maternidad, para poder ser independientes y estar en igualdad de condi-
ciones que otras madres.

Contar con una ayuda econdmica para poder utilizar el transporte priva-
do (servicio de taxi) en momentos de necesidad y urgencias.
Desarrollo de servicios especificos de cuidados de los hijos e hijas, di-
rigidos a madres y padres con discapacidad.

Desarrollo de programas personalizados de servicios sociales con provi-
sién de servicios y apoyo especifico a madres con discapacidad durante
la lactancia de sus bebes.

Creacion de redes de madres con discapacidad o que quieran serlo a
través del propio tejido asociativo.

Desarrollar estudios sobre los costes econdmicos extraordinarios de las
personas con discapacidad en general y de la maternidad en particular,
para poder argumentar los altos costes individuales asumidos que revier-

’ Algunas de estas recomendaciones se pueden encontrar en el I Plan de Accion para Mujeres
con Discapacidad 2005- 2008 (pags. 182-188). Coleccion CERMl.es, n.° 18.
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10.

ten en una baja calidad de vida por parte de las personas con discapa-
cidad.

Fomentar el desarrollo de politicas dirigidas a eliminar las barreras a las
que se enfrentan las mujeres con discapacidad en su proceso de inclusion
en la sociedad, ya que los costes de la maternidad no se pueden reducir
solamente mediante el aumento de los ingresos. Es necesario erradicar
barreras, como las psicolégicas, las fisicas, las de acceso a la informa-
cién y en general todas aquellas que no permiten su participacién como
miembros activos de la sociedad.

Desarrollar medidas de accién positiva que les permita partir de una
misma situacién que el resto de las madres como aumentar el periodo de
permiso maternal equipardndolo al que se disfruta cuando se trata de
parto mdltiple o duplicar en el IRPF la reduccién de 1.200 euros por
hijos menores cuando la madre tenga una discapacidad.






Capitulo VIII
POLITICAS PUBLICAS EN LA MATERNIDAD DE MUJERES
CON DISCAPACIDAD

A continuacién se presentan las iniciativas, tanto por parte de la sociedad civil
como por parte de las Administraciones Puiblicas, que se han ido desarrollando en
estos dltimos afios.

I PLAN INTEGRAL DE ACCION PARA MUJERES CON DISCAPACIDAD
2005-2008

El 18 de mayo de 2005, el Comité Ejecutivo del CERMI Estatal aprobaba el
I Plan Integral de Accion para las Mujeres con Discapacidad 2005-2008"', como
punto de referencia clave en materia de politica social de las necesidades y de-
mandas de esta poblacidn, con su consiguiente publicacién y difusion estatal y
autonémica. Es importante sefialar aqui el considerable trabajo que se desarrollé
con anterioridad por parte de muchas de las organizaciones de personas con dis-
capacidad en una jornada previa de reflexién en la que se sentaron las bases de
los contenidos y demandas de dicho documento, liderada integramente por las
propias mujeres con discapacidad.

A continuacién vamos a reflejar la parte correspondiente al drea de maternidad
que recoge las principales propuestas e inquietudes de las mujeres y nifias con
discapacidad representadas por el movimiento asociativo de la discapacidad.

' Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http://www.cermi.es/
NR/rdonlyres/83764073-E460-49BB-BAF9-A003DB65A677/2209/Libro188905.pdf
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AREA 6. MATERNIDAD

Objetivos en materia de maternidad segiin ambitos de intervencion

Entorno comunitario

Atencion directa

Investigacion

Legislacion

1. Promover la com-
prensién social para
la aceptacidén social
de la maternidad de
las mujeres con dis-
capacidad

1. Garantizar el
derecho a la ma-
ternidad de las
mujeres con disca-
pacidad que quie-
ran ser madres

1. Incorporar la
perspectiva de gé-
nero y la discapa-
cidad en los estu-
dios globales de
poblacién sobre
maternidad

1. Eliminar la discri-
minacién y garanti-
zar la igualdad de
oportunidades de las
mujeres con discapa-
cidad en las disposi-
ciones legislativas y
reglamentarias sobre
maternidad

2. Garantizar el cui-
dado de la salud re-
productiva de las
mujeres con disca-
pacidad: planifica-
cion familiar, servi-
cios de salud e infor-
macién, acerca de la
maternidad

2. Garantizar la
existencia de un
consejo genético
adecuadamente in-
formado para las
madres con disca-
pacidad

2. Incorporar la
perspectiva de la
discapacidad en
las investigaciones
y estudios sobre
mujeres y materni-
dad

2. Proponer nuevas
medidas no contem-
pladas en materia de
género y discapaci-
dad en dichas dispo-
siciones legislativas
y reglamentarias so-
bre maternidad

3. Garantizar la for-
macién de recursos
humanos en materia
de género y discapa-
cidad

3. Garantizar la no
discriminacioén por
motivo de género
y discapacidad a
las mujeres que
quieran adoptar

3. Obtener datos
estadisticos espe-
cificos sobre la
maternidad de las
jovenes y mujeres
con discapacidad

4. Garantizar la acce-
sibilidad en la infor-
macién, comunica-
cioén, servicios y re-
cursos relacionados
con la maternidad

5. Garantizar el dere-
cho a dar consenti-
miento informado en
los procedimientos
de embarazo, esteri-
lizacién y aborto
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Medidas segiin ambito de intervencion
ENTORNO COMUNITARIO
Objeflvlos Medidas Organismols Cronograma
estratégicos responsable/s
1. Facilitacién del acceso a los | MSC 2005-2008
sistemas de reproduccién asisti- | CCAA
da (sensibilizacién profesionales
Promoy/er la €om- |y accesibilidad propios sistemas)
prensién social
para la aceptacién | » pegarrollo de cursos de for- | MSC 2005-2008
sgmal de la mater- | macién sobre género y discapa- | CCAA
nidad de l.as muje- | cidad a los distintos profesiona-
res con discapaci- | |eg jntervinientes en procesos de
dad maternidad
. . 3. Desarrollo de cursos de for- | MTAS 2005-2008
Garantizar el cui- | 5060 a los distintos profesio- | CCAA
dado de 1? salud | pales intervinientes en el proce-
feproduptlva de | o de evaluacién de idoneidad
as mujeres con ara la adopcion
discapacidad: pla- P P
n'1f1cac1o§1 _faml— 4. Promocién de recursos para | MSC 2005-2008
liar, SCrvic1os de | favorecer la accesibilidad en la | MTAS
S?}Ud e informa- comunicacion para mujeres con | CCAA
c1on, acerca de la discapacidad sobre la prepara- | TEJIDO
maternidad cién al parto, desarrollo del | ASOCIA-
embarazo y cuidado de menores | TIVO
Garantizar la for- | 5 glaboracion de materiales en | IM ) 2005-2008
macion de recur- | gmatos accesibles sobre la pre- | COMISION
$0S humano§ en paracidn al parto, desarrollo del | MUJER
materia de‘ gCNeI0 | embarazo y cuidado de menores | CERMI
y discapacidad
6. Divulgacion de los materiales | CERMI 2005-2008
. accesibles existentes sobre ma- | CERMIS
Gar.ar.lt}zar la ac- ternidad y discapacidad AUTONO-
cesibilidad en la MICOS
informacién, co- IM CC
municacion, servi-
€108 y TECUISOS IC- | 7 ' Desarrollo de servicios espe- | MTAS 2005-2008
lacmna.dos con la | (ificos de preparacién al parto | MSC
maternidad que atiendan las necesidades in- | CCAA

dividuales de las mujeres con
discapacidad
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Medidas segiin ambito de intervencion (Continuacion)

ENTORNO COMUNITARIO (Continuacion)

0bj e{tv.os Medidas Organismols Cronograma
estratégicos responsable/s
8. Desarrollo de servicios espe- | MTAS 2006-2008
Garantizar el de- | cificos de cuidados de los hijos | TEJIDO
recho a dar con- | e hijas, dirigidos a madres y | ASOCIA-
sentimiento infor- | padres con discapacidad TIVO
mado en los pro- CCAA
cedimientos de
embarazo, esterili- | 9. Servicio de apoyo comple- | MTAS 2006-2008
zacion y aborto mentario y especifico de cuida- | CCAA
dores de menores (asistencia
personal)
10. Servicio especifico de apo- | MTAS 2006-2008
yo domiciliario para madres con | CCAA
discapacidad
11. Creacién de servicios de | MTAS 2005-2008
atencién psicolégica para casos | MSC
de conflicto moral en situacién | CCAA
de posible aborto
12. Creacién de unidades de | MTAS 2005-2008
diagnéstico prenatal y unidades | MSC
de alto riesgo (CCAA) CCAA
13. Desarrollo de programas | MTAS 2005-2008
personalizados de servicios so- | CCAA

ciales con provisién de servicios
y apoyo especifico a madres con
discapacidad durante la lactan-
cia de sus bebés
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Medidas segiin ambito de intervencion (Continuacion)
ATENCION DIRECTA A MUJERES CON DISCAPACIDAD
Objefzv‘os Medidas Organismols Cronograma
estratégicos responsable/s
Garantizar el dere- | 1. Creacion de redes de mujeres | CERMI 2005-2008
cho a la materni- | con discapacidad que quieran ser | IM
dad de las mujeres | madres o vayan a serlo, a través | ONG
con discapacidad | del propio tejido asociativo de las | MUJERES
que quieran ser | personas con discapacidad o de
madres las asociaciones de mujeres
Garantizar la exis- | 2. Creacién de servicios de trata- | MSC 2005-2008
tencia de un con- | miento psicoldgico cuando se re- | CCAA

sejo genético ade-
cuadamente
informado para las
madres con disca-
pacidad

Garantizar la no
discriminacion por
motivo de género
y discapacidad a
las mujeres con
discapacidad que
quieran adoptar

quiera por conflicto ético ante
una decisiéon de aborto
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Medidas segiin ambito de intervencion (Continuacion)

INVESTIGACION
0bj e{lv.os Medidas Organismols Cronograma
estratégicos responsable/s

Incorporar la pers- | 1. Estudio para determinar la | MSC 2005-2008

pectiva de género | posibilidad o imposibilidad

y la discapacidad | de engendrar hijos e hijas,

en los estudios | segin las distintas discapaci-

globales de pobla- | dades

cién sobre mater-

nidad 2. Estudio para determinar las | MSC 2005-2008
posibilidades de transmision

Incorporar la pers- | genética de los distintos tipos

pectiva de la dis- | de deficiencia

capacidad en las

investigaciones y | 3. Disefio de Unidades de ge- | MSC 2006-2008

estudios sobre mu- | nética a nivel estatal, con el

jeres y maternidad | fin de salvar las desigual-
dades entre las diferentes

Obtener datos es- | comunidades autondmicas,

tadisticos especifi- | realizdndose tests genéticos

cos sobre la ma- | fiables para evitar que haya

ternidad de las j6- | personas con riesgo a las que

venes y mujeres | no se les informa

con discapacidad
4. Estudio sobre la situacién | M JUSTICIA 2005-2008
de la patria potestad de los | I MENOR

menores con madre con dis-
capacidad
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Medidas segiin ambito de intervencion (Continuacion)

LEGISLACION Y NORMATIVA

Objetivos
estratégicos

Medidas

Organismo/s
responsable/s

Cronograma

Eliminar la discri-
minacién y garan-
tizar la igualdad
de oportunidades
de las mujeres con
discapacidad en
las disposiciones
legislativas y re-
glamentarias sobre
maternidad

Proponer nuevas
medidas no con-
templadas en ma-
teria de género y
discapacidad en
dichas disposicio-
nes (legislativas y
reglamentarias so-
bre maternidad)

1. Revisién de la legislacion
vigente y normativas sobre
adopcién de nifios y nifias
con discapacidad segin
CCAA, con objeto de propo-
ner medidas de cambio a los
érganos correspondientes en
caso de discriminacion

M JUSTICIA
MTAS
I MENOR

2005-2008

2. Modificacién del tercer
supuesto del articulo 417 del
codigo penal, que corrige la
ley orgdnica de 5 de julio de
1985, por el que se permite
abortar dentro de las 22 pri-
meras semanas de gestacion
en caso de feto con graves
taras fisicas o psiquicas, para
elevar propuesta no discrimi-
natoria hacia la discapacidad
en la propia disposicién y en
el lenguaje

MSC

2005-2008

3. Prioridad en la adjudica-
cién de servicios de apoyo a
la maternidad de mujeres
con discapacidad

MTAS

2006-2008

4. Prolongacién del tiempo
de servicios de apoyo a la
maternidad

MTAS

2006-2008

5. Revisién y seguimiento de
la ley y disposiciones norma-
tivas sobre la adjudicacion
de patria potestad y guardas
y custodias de los menores
con madres con discapacidad

MJ

2006-2008
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Medidas segiin ambito de intervencion (Continuacion)

LEGISLACION Y NORMATIVA (Continuacién)

Objetivos Medidas Organismo/s

P Cronograma
estratégicos responsable/s 8

6. Ampliacién del permiso | MTAS 2005-2008
por hijo o hija con discapa- | SINDICATOS
cidad equipardndolo al que
se disfruta cuando se trata
de parto multiple, materni-
dad por hijo con o sin disca-
pacidad cuando se trate de
una madre trabajadora con
discapacidad

7. Duplicar en el IRPF la | MTAS 2005-2008
reduccion de 1.200 euros
por hijos menores cuando
tengan una discapacidad au-
mentando asi mismo el limi-
te de edad hasta los 6 afios

I PLAN DE ACCION PARA LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD 2007
DEL GOBIERNO ESPANOL?

Este Plan fue aprobado por el Consejo de Ministros de 1 de Diciembre de
2006 y se elabor6 con posterioridad al I Plan Integral de Accién para Mujeres con
Discapacidad 2005- 2008 aprobado por el CERMI, tomando €ste como referencia.
Este Plan es el resultado de las demandas del movimiento de la discapacidad sobre
la necesidad de elaborar un plan especifico que pusiera de manifiesto la situacién
de desventaja y discriminaciéon multiple que sufren las mujeres con discapacidad
con respecto a los hombres con discapacidad y a otras mujeres, proponiendo
ademads las medidas y herramientas necesarias para la mejora de estd situacion.

El Plan dedica un 4rea especifica a la vida familiar, relaciones afectivas y
maternidad que se recoge a continuacion.

? Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http://www.seg-
social.es/imserso/normativas/pamcd2007.pdf
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AREA II. VIDA FAMILIAR, RELACIONES AFECTIVAS
Y MATERNIDAD

La familia de origen tiene una importancia fundamental en la trayectoria
vital que adoptan las mujeres con discapacidad. En ella es donde se adquieren
las primeras nociones de la visién del mundo que predomina en cada sociedad
y, por tanto, las mujeres con discapacidad adquieren una determinada imagen de
si mismas que lleva asociadas unas expectativas sobre lo que pueden y no pueden
hacer. En nuestra sociedad occidental, una concepciéon desvalorizada de estas
mujeres refuerza actitudes y conductas de sobreproteccién familiar hacia ellas.
Asi, se las mantiene dentro del dmbito doméstico y familiar porque «no pueden
desenvolverse fuera del mismo»; en el mundo exterior, «les pueden hacer daiio,
y sufrir episodios violentos, y se limitan las relaciones sociales. La sobreprotec-
cién coarta y, en casos extremos, impide la autonomia condicionando, en mu-
chos casos, las posibilidades de integracién y participacién social de tales
mujeres.

A las mujeres con discapacidad se las considera incapaces de ejercer las fun-
ciones que, tradicionalmente, se han reservado para las mujeres: novias, compa-
fieras, esposas y madres. Desde pequenas, se las persuade de que eso no es para
ellas, que no pueden llevar una vida independiente fuera de su familia de origen
y, mucho menos, ocuparse de unos hijos e hijas.

De hecho la defensa del derecho a la maternidad es una demanda muy sen-
tida por las mujeres con discapacidad, por ello esta drea contempla medidas
especificas de discriminacién positiva demandadas por las mujeres de este co-
lectivo.

Por otro lado esta negacidn social a los roles que tradicionalmente han des-
empeflado las mujeres esconde una realidad que permanece invisible para la so-
ciedad: la de las mujeres con discapacidad que tienen a su cargo el cuidado de
personas en situacion de grave dependencia (padres y madres de edad avan-
zada, sobrinos o hermanos pequefios, etc.) sin un reconocimiento econémico y
social.
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OBJETIVO 1. Potenciar la autonomia e independencia de las mujeres con
discapacidad

1.1. Realizacién de un estudio de necesidades para la deteccién de las caren-
cias de servicios de proximidad que precisen las mujeres con discapacidad con-
siderando las variables: tipo de discapacidad, niveles socioeconémicos, de quien
dependen y edad.

1.2. Estudio de la posible implantacién del servicio de apoyo a domicilio a
aquellas mujeres con discapacidad que dado su grado de minusvalia lo precisen,
seglin se prevea en el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia.

1.3. Fomento de la creacion de servicios de apoyo profesionalizado en el
medio rural, autogestionado por las propias mujeres, siempre que ello sea posible.

OBJETIVO 2. Incrementar la autonomia en el ambito familiar para erra-
dicar la sobreproteccion

2.1. Campaia de desmantelamiento de la imagen extendida de las mujeres
con discapacidad, entre las familias con mujeres y nifias con discapacidad.

2.2. Fomento de programas de las Asociaciones de padres y madres, de
informacidn, formacién, asesoramiento y apoyo emocional, con el fin de favorecer
la aceptacion de su hija con discapacidad, la asuncién de sus derechos y respon-
sabilidades respecto a la misma y favorecer asi la autonomia personal.

2.3. Especializacién en mujer con discapacidad de las/los educadores/as de
familia, posibilitando la creacién de unidades itinerantes en el medio rural.

2.4. Elaboracién de protocolos de actuacién profesional y programas de im-
plantacién dirigidos a familias con mujeres con discapacidad en situaciones de
conflicto.

2.6. Impulso de la constitucién de grupos de ayuda mutua en las ONGs.

2.7. Fomento de las actividades de ocio fuera del ambito familiar dirigidas
a menores y adolescentes con discapacidad y su incorporaciéon a actividades de
ocio y tiempo libre, asegurando un tratamiento no discriminatorio entre los dos
SeX0S.
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OBJETIVO 3. Fomentar el conocimiento del uso diferencial del tiempo de
las mujeres con discapacidad

3.1. Elaboracién de estudios sobre el uso del tiempo de las mujeres con
discapacidad en su vida cotidiana.

3.2. Transmisién a la sociedad de la valoracién real, econdmica y social del
trabajo doméstico y de cuidados que realizan las mujeres con discapacidad.

OBJETIVO 4. Promover el reconocimiento del derecho a la sexualidad de
las mujeres con discapacidad

4.1. Realizacion de una investigacion sobre el conocimiento y desarrollo del
derecho a la sexualidad de las mujeres con discapacidad que se encuentren en
centros residenciales.

4.2. Realizacion de una investigacion sobre sexualidad para el desarrollo de
ayudas técnicas.

4.3. Desarrollo de programas de educacién sexual y prevencion de riesgos
con especial atencion a las mujeres con deficiencias cognitivas, enfermas mentales
y mujeres con deficiencias de comunicacion.

OBJETIVO 5. Facilitar el desarrollo del derecho a las relaciones afectivas
de las mujeres con discapacidad

5.1. Realizacién de una investigacion sobre el tipo de relaciones de pareja
existentes, que permita desarrollar programas de actuacion.

5.2. Realizacién de campaifias de sensibilizacién y encuentros en el movi-
miento asociativo de personas con discapacidad y de mujeres con discapacidad.

OBJETIVO 6. Garantizar el derecho de las mujeres con discapacidad al
libre desarrollo de la maternidad

6.1. Disefio de programas de planificacién familiar especificos, que tengan
en cuenta las diversas necesidades en funcion de los diferentes tipos de discapa-
cidad, incluyendo la garantia de la autonomia de las mujeres en la toma de deci-
siones respecto a la interrupcién voluntaria de su embarazo.
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6.2. Promocioén de la creacién de puntos de informaciéon y ayuda mutua
entre mujeres con discapacidad que quieran ser madres y aquellas que ya lo han
sido.

6.3. Estudio de la viabilidad de una valoracién especifica en los baremos de
ingreso en las escuelas infantiles a los hijos e hijas de mujeres con discapacidad.

6.4. Promocién de servicios de proximidad para la atencién y cuidados de
los hijos e hijas de las mujeres con discapacidad.

6.5. Sensibilizacion e informacion a profesionales que actian en los proce-
sos de custodia y adopcioén para que no se produzcan situaciones discriminatorias.

6.6. Atencion multiprofesional destinada a resolver los problemas que se
puedan presentar ante las exigencias de la maternidad.

6.7. Estudio del impacto de las medidas adoptadas para garantizar ingresos
minimos en las madres con discapacidad.

6.8. Facilitacion del acceso a los sistemas de reproduccién asistida, sensibi-
lizando a las/los profesionales implicados en el proceso y haciendo accesible el
propio sistema.

6.9. Revisién y seguimiento de la aplicacion de la ley y disposiciones nor-
mativas sobre la adjudicacion de la patria potestad y guarda y custodia de menores
con madres con discapacidad.

LA LEY ORGANICA 3/2007, DE 22 DE MARZO, PARA LA IGUALDAD
EFECTIVA DE MUJERES Y HOMBRES’

La Ley hace efectivo el principio de igualdad de trato y la eliminacion de toda
discriminacién contra la mujer, contemplando un conjunto de medidas transversa-
les en todos los 6rdenes de la vida politica, juridica y social y modificando la
legislacion afectada. Esta ley influye, por lo tanto, en el drea correspondiente al
desarrollo de la maternidad sobre todo en lo referente a la conciliacion de la vida
familiar y laboral, para que las mujeres puedan disfrutar de los mismos derechos
que los hombres en el dmbito laboral.

En lo que refiere a las mujeres con discapacidad la Ley hace algunas referen-
cias, que pueden mejorar el desarrollo de su maternidad. Si bien estas referencias

* Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http://www.boe.es/
g/es/bases datos/doc.php?coleccion=iberlex&id=2007/06115
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van dirigidas en su totalidad a las mujeres cuidadoras de personas dependientes
con discapacidad y no a mujeres con discapacidad en si.

En este sentido, la Ley considera las singulares dificultades en que se encuen-
tran las mujeres de colectivos de especial vulnerabilidad, como son las mujeres
con discapacidad (Articulo 14.6).

Otorga preferencia en los cursos de formacién a los empleados y empleadas
del sector publico, que hayan reingresado de una situacién de excedencia por
razones de atencidn a personas dependientes o con discapacidad (Articulo 60).

Se flexibiliza el derecho a la reduccién entre un octavo (antes un tercio) y la
mitad de la jornada por razén de la guarda legal y cuidado directo de una persona
con discapacidad que no desempefie una actividad retribuida (Articulo 37.5 del
Estatuto de los Trabajadores)

Se reconoce el derecho a la suspension del contrato de trabajo en caso de
adopcién o acogimiento de un menor con discapacidad, incluso mayor de seis
afios (Articulo 45.1.d del Estatuto de los Trabajadores). Se extienden derechos
similares al personal de las fuerzas armadas y guardia civil.

La ampliacién de uno a dos afios del periodo de excedencia para atender el
cuidado de un familiar hasta el segundo grado de consanguinidad o afinidad que
no pueda valerse por si mismo/a por razones de edad, accidente, enfermedad o
discapacidad. (Articulo 46.3 del Estatuto de los Trabajadores) Asimismo, se con-
sidera como efectivamente cotizados el primer afio de excedencia a los efectos de
las prestaciones de Seguridad Social por jubilacién, incapacidad permanente,
muerte y supervivencia, maternidad y paternidad.

En el caso de los/as funcionarios/as, el periodo de excedencia anterior puede
extenderse hasta tres afios.

También, en el caso de los/las funcionarios/as, cuando tengan a su cuidado
directo una persona con discapacidad, ademds de un menor de 12 afios o una
persona mayor que requiera especial dedicacion, tendran derecho a una disminu-
cién de su jornada de trabajo.

Establecimiento de un derecho adicional de dos semanas (que se afade a las
16 semanas) en caso de suspension del contrato de trabajo en caso de nacimiento
de un/a hijo/a con discapacidad o de un/a menor con discapacidad adoptado/a o
acogido/a (Articulo 48.4 del Estatuto de los Trabajadores) también se establece
dicho derecho en el caso de los/as funcionarios/as.
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LEY 54/2007, DE 28 DE DICIEMBRE, DE ADOPCION
INTERNACIONAL*

En Espaia los procesos de adopcién estdn sometidos a un procedimiento de
determinacién de la idoneidad de los adoptantes. Se entiende por idoneidad la
capacidad, aptitud y motivacién adecuada que emite el 6rgano competente y que
capacita para la adopcién internacional.

Se han producido histéricamente casos en los que personas con discapacidad
se han declarado no aptas para adoptar por el hecho de tener esta condicioén. Sin
embargo, el hecho de tener una discapacidad no inhabilita con cardcter general
para adoptar, pues la discapacidad no tiene porque afectar en todos los casos y de
forma irremediable al desarrollo adecuado de la patria potestad y al cuidado del
adoptado.

Solo en algunos casos objetivamente justificados se podrian dar circunstancias
que impiden que una persona con discapacidad sea declarada no idonea para
adoptar, nacional o internacionalmente. Pero en estos casos, la Administracién
competente deberia acreditar de forma especifica y dar los motivos concretos por
los que actuaria dicha limitacién. Debe ser la excepcién justificada pero no la
regla general.

Gracias a la enmienda presentada por el CERMI sobre la prohibicién de dis-
criminacién por motivos de discapacidad cuando se valora la idoneidad de los
adoptantes, se incluy6 en la Ley dicha prohibicion:

CAPITULO 1II. Capacidad y requisitos para la adopcién internacional
Articulo 10. Idoneidad de los adoptantes
5. En el proceso de declaracion de idoneidad, se prohibe cualquier dis-

criminacion por razon de discapacidad o cualquier otra circunstancia.’

Alun asi de forma velada también se dan casos de discriminacién cuando las
personas con discapacidad han decidido adoptar, aunque hayan conseguido la
idoneidad. Sin embargo, el primer caso es que la ley reconozca esta discrimina-

* Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http:/
noticias.juridicas.com/base datos/Privado/154-2007.html
> LEY 54/2007, de 28 de diciembre, de Adopcién internacional.
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cion para gradualmente introducir medidas que conduzcan a un cambio en la
vision social de la discapacidad.

LEGISLACION Y POLITICA INTERNACIONAL

MANIFIESTO DE LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD DEL FORO
EUROPEO DE LA DISCAPACIDAD 1997°

Adoptado en Bruselas el 22 de febrero de 1997 por el Grupo de Trabajo sobre
la Mujer frente a la discapacidad del Foro Europeo de la Discapacidad.

Este documento se basé en la revisién de las recomendaciones del Seminario
de Expertos de la ONU sobre Mujeres con Discapacidad celebrado en Viena en
1990. El grupo de estudio sobre la mujer frente a la discapacidad, apoyado por la
DG V/E.3 de la Comisién Europea y establecido en el marco del programa HE-
LIOS II, revis6 el documento durante el segundo semestre de 1996.

Supone una recopilacién de recomendaciones destinadas a mejorar la vida de
las mujeres y nifias con discapacidad de la Unién Europea, con el objetivo de que
sirviera de base para la accién politica en todos aquellos dmbitos en los que
intervengan las politicas comunitarias. La ideologia fundamental de este Manifies-
to es la nocién de derechos humanos e igualdad de oportunidades. En lo que se
refiere al matrimonio, relaciones, maternidad y vida familiar, el manifiesto propo-
ne lo siguiente:

Matrimonio, Relaciones, Maternidad, Vida Familiar

1. Se debe garantizar a las mujeres con discapacidad el derecho a la fami-
lia, a las relaciones sexuales y a la maternidad.

2. Las mujeres con discapacidad deben tener pleno acceso a los métodos
anticonceptivos, asi como a informacién sobre el funcionamiento sexual
de su cuerpo.

® Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http://www.cermi.es/
cermi/templates/Administrador/PlantillaNovedades.aspx2ZNRMODE= Published& NRNODEGUID=
%7b82F82B1F-D304-4D03-B89F-A104D5B9D886%7d& NRORIGINALURL=%2fCERMI%?2f
ESP%2fLas%2bMujeres%2bcon%2bDiscapacidad%2fPublicaciones%2fManifiestos %2f&NRCA
CHEHINT=Guest
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10.

Los progenitores con discapacidad, tanto hombres como mujeres, deben
tener derecho a asistencia personal hasta el punto de que ambos padres
puedan compartir las responsabilidades del cuidado de sus hijos/as.
Los progenitores padres y madres solteros o no, deben tener derecho a
asistencia personal.

Se debe garantizar el derecho a la familia, a las relaciones, a los contac-
tos sexuales y a la maternidad, de las lesbianas y mujeres bisexuales con
discapacidad.

Los prejuicios contra la homosexualidad no debe impedir que las muje-
res lesbianas y bisexuales con discapacidad puedan disfrutar del apoyo
financiero, ayuda técnica, independencia econémica o de una vida inde-
pendiente como lesbiana o mujer bisexual, ya sea en un entorno de vida
independiente, o cuando vivan en una institucion.

Se deben fomentar las actividades de apoyo a madres con discapacidad
de hijos/as con o sin discapacidad.

Las disposiciones legales que limitan el derecho de las mujeres con
dificultades de aprendizaje a tener relaciones sexuales deben ser revoca-
das, a la vez que se debe mantener la proteccién especial a aquellas
mujeres expuestas a los malos tratos.

Deben existir cldusulas de salvaguardia legales para aquellas mujeres
incapaces de dar consentimiento en materia de reproducciéon. Nunca se
debe administrar métodos anticonceptivos o esterilizar a una mujer en
contra de su voluntad. La interrupcién del embarazo debe necesitar de la
aprobacién judicial pertinente. Ademads, se deben establecer servicios
especializados de planificacién familiar para mujeres con dificultades de
aprendizaje.

Se deben introducir cambios en relacién con la idea presente de la ma-
ternidad, discriminatoria para las mujeres con discapacidad, particular-
mente en lo que se refiere al derecho a la reproduccion, custodia legal
de los hijos/as en caso de separacién o divorcio, adopcién u otras formas
de acogida social, y en la utilizacién de la inseminacién artificial.
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PLAN DE ACCION DEL CONSEJO DE EUROPA PARA LA PROMOCION DE
DERECHOS Y LA PLENA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON DIS-
CAPACIDAD EN LA SOCIEDAD: MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EUROPA 2006-2015

El 5 de abril de 2006, el Comité de Ministros adopté una recomendacién a los
Estados miembros sobre el Plan de Accién del Consejo de Europa para la promo-
cién de derechos y la plena participacion de las personas con discapacidad en la
sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad en Europa
2006-2015".

En esta recomendacién se reconoce la necesidad de actuar para eliminar los
diferentes obstdculos que impiden a las mujeres con discapacidad disfrutar de los
mismos derechos que los hombres y demas mujeres en los diferentes ambitos de
la vida, entre los que destacan la maternidad y vida familiar. Asimismo, los Mi-
nistros responsables se comprometen a poner en marcha los medios necesarios
para la introduccién de los medios precisos para la puesta en marcha de medidas
que lleven a la consecucién de este objetivo. A continuacién se incluye el parrafo
de referencia.

4. Aspectos transversales
4.2. Mujeres y jovenes con discapacidad

Es preciso actuar para suprimir los obstidculos que impiden a las mujeres
con discapacidad disfrutar de sus derechos, con el mismo titulo que los
hombres y demds mujeres. Este objetivo se aplica a un amplio abanico
de dmbitos, amigos y conocidos, el paternidad/maternidad, vida familiar,
vida sexual, y proteccidn contra la violencia y los abusos. Dicho objetivo
se refiere igualmente a las medidas encaminadas a garantizar la igualdad
de oportunidades en materia de participacién en la vida politica y publi-
ca, en la educacion, en la formacién, en el empleo y en la vida social y
cultural. Muchas de estas dreas politicas estdn cubiertas por las lineas de
accion de este Plan de Accién, pero debe considerarse en términos de

7 Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http:/sid.usal.es/
mostrarficha.asp?ID=10047&fichero=3.3.5
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como deben abordar los Estados miembros los factores que afectan a la
participacién de mujeres con discapacidad, adultas y jovenes.

Anexo 1 al Plan de Accion

Declaracion ministerial de Malaga relativa a las personas con disca-
pacidad «Avanzar hacia la plena participacion como ciudadanos»
(adoptada durante la segunda Conferencia europea de ministros respon-
sables de las politicas de integracion de las personas con discapacidad,
en Mdlaga, Espaiia, los dias 7 y 8 de mayo de 2003)

1. Nosotros, Ministros responsables de politicas de integracién de per-
sonas con discapacidad, reunidos en Mdlaga (Espana), el 7 y 8 de mayo
de 2003, por invitacién del gobierno espafiol, en la 2% Conferencia Eu-
ropea de Ministros, organizada por el Consejo de Europa,

2. Nos comprometemos a:

Poner en marcha los medios necesarios para conseguir la auténtica igual-
dad de oportunidades entre hombres y mujeres y una participacion activa
de las mujeres y jovenes con discapacidad en el campo de la ensefianza
y de la formacién, el empleo, la politica social, la participacién en la
toma de decisiones, la sexualidad, la representacién social, la maternidad
y la vida familiar, y para prevenir la violencia;

DIRECTIVA DEL PARLAMENTO EUROPEO Y DEL CONSEJO 92/85/EEC
SOBRE LA INTRODUCCION DE MEDIDAS PARA PROMOVER LA MEJO-
RA EN LA SEGURIDAD Y SALUD EN EL TRABAJO DE LAS TRABAJADO-
RAS EMBARAZADAS Y TRABAJADORAS QUE ACABAN DE DAR A LUZ
O ESTAN AMANTANDO®

Durante la Conferencia Europea «Reconociendo los Derechos de las Nifias y
Mugjeres con Discapacidad: Un valor afiadido para la sociedad futura» desarro-

¥ Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http://
search.msn.com/results.aspx?srch=105&FORM=AS5&q=PROPOSAL+FOR+A+
DIRECTIVE+OF+THE+EUROPEAN+ PARLIAMENT+AND+OF+ THE+COUNCIL+DIRECTIVE
+92%2£85%2fEEC+on+the+ introduction+of+measures+to+encourage+improvements+in+the+
safety+and+health+at+work
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llada por el Foro Europeo de la Discapacidad en noviembre de 2007. Las personas
representantes de los Consejos Nacionales de la Discapacidad y ONGs europeas
(representando a mds de 50 millones de ciudadanos europeos con discapacidad)
expusieron repetidamente en sus informes la existencia de una falta de aceptacion
de la condicién de madre de una mujer con discapacidad. A menudo se considera
que las mujeres con discapacidad no deben tener familia y parece que hay una
falta total de informacién sobre planificacion familiar, sexualidad, etc., en forma-
tos accesibles o informacién que tenga en cuenta la situacion de las mujeres con
discapacidad. Es por ello que el Comité de Mujeres del EDF realiza un trabajo
muy intenso para mejorar esta situacion y en este sentido se ha procedido a revisar
la Directiva del Parlamento Europeo y del Consejo 92/85/EEC sobre la introduc-
ciéon de medidas para promover la mejora en la seguridad y salud en el trabajo de
las trabajadoras embarazadas y trabajadoras que acaban de dar a luz o estan
amantando.

En este sentido, se ha propuesto la introduccién de una enmienda que aumente
a 24 semanas el periodo de permiso maternal, teniendo en cuenta que actualmente
son 15 los Estados Parte que proporcionan entre 16 y 25 semanas de permiso
maternal y 6 paises proporcionan 25 semanas o mas.

Otra enmienda introduce la necesidad de que los Estados Parte tomen las
medidas necesarias para asegurarse de que se concede un permiso adicional en
el caso de adopcién, acogida o nacimiento de nifios o niflas con discapacidad,
y en el caso de madres con discapacidad, equiparando esta situacién con la del
nacimiento de niflos prematuros, hospitalizacién de los nifios y nacimiento
multiple.

La justificacién de esta enmienda se basa en la existencia de situaciones en
las que la maternidad surge de una manera mds complicada, como son las ya
reconocidas por la directiva, y otras, como en el caso de la adopcién o acogi-
miento de nifios y nifias con discapacidad y en el caso de madres con discapa-
cidad. Ambas situaciones no son recogidas actualmente por la directiva, y deben
ser equiparadas en dificultad con el caso de un nacimiento mdltiple, nacimiento
prematuro u hospitalizacién, o nacimiento de hijo o hija con discapacidad, puesto
que en estos casos también madre e hijo necesitardn mds tiempo para acomo-
darse y adaptarse a la nueva situacidén para un correcto desarrollo de la vida
familiar.
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En lo que se refiere a la adopcién y acogimiento de nifios con discapacidad,
teniendo en cuenta su desproteccion, es por una parte, imprescindible tomar las
mismas medidas que en el caso de un hijo biolégico con discapacidad, y por otra,
necesario que se potencien medidas de integracion y preservacion familiar ante las
situaciones de desamparo a las que se ven sometidos estos menores, de manera
que se acorte la estancia de éstos en centros residenciales y se facilite la reagru-
paci6n familiar.

Las mujeres con discapacidad en general parten de una situacién de desventaja
y tienen ademads ante esta situacién nueva un menor acceso a los recursos existen-
tes para la planificacion familiar, preparacion al parto y servicios sociales, tanto
por los prejuicios existentes, como por la falta de informacién e inaccesibilidad.

La situaciéon de vulnerabilidad general como la falta de accesibilidad y de
recursos existentes para la realizacién de la maternidad tiene con consecuencia
una mayor necesidad de tiempo en la adaptacién a esta nueva situacién por parte
de las mujeres con discapacidad promoviendo de esta forma la integracién fa-
miliar.

Otra enmienda que se ha propuesto hace referencia a un aumento de las bo-
nificaciones fiscales por hijos e hijas menores cuando tengan una discapacidad
teniendo en cuenta las legislaciones nacionales vigentes, basandose esta propuesta
en el coste extraordinario que las mujeres con discapacidad y madres de nifios y
nifias con discapacidad tienen en su desarrollo de la maternidad.

Ademads el derecho a la maternidad se encuentra recogido en los distintos
instrumentos internacionales de proteccién de los derechos humanos de las perso-
nas con discapacidad como en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Opor-
tunidades para las Personas con Discapacidad de 1993%, y la recién entrada en
vigor Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad™, y por
tanto desde los poderes publicos debe garantizarse su correcto desarrollo en igual-
dad de condiciones al resto de la ciudadania. La firma por parte de la Uni6n
Europea de esta ultima significa el reconocimiento de este derecho y la necesidad
de contar con medidas especificas y transversales para lograr su efectividad.

° Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: www.un.org/
documents/ga/res/48/ares48-96s.htm.

' Se puede acceder al texto completo de las normas en la siguiente direccién: http://www.un.org/
disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
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El principal documento en materia de derechos humanos que proclama la no
discriminacién e igualdad de oportunidades de las mujeres es la Convencion sobre
la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién Contra la Mujer'', que fue
aprobada por la Asamblea General en diciembre de 1979, entrando en vigor el 3
de septiembre de 1981. En ella se precisa tanto el derecho a la maternidad de las
mujeres, como las politicas necesarias para su disfrute.

! Mediante su ratificacién los Estados Partes condenan la discriminacién contra la mujer en todas
sus formas, y convienen en seguir una politica encaminada a eliminar la discriminacién contra ella
en los ambitos de lo econdémico, social, politico, cultural y civil entre otros. El articulo 1 establece
la definicién de dicha discriminacién y su aplicacion se va desarrollando de forma detallada en el
resto. Texto disponible en el enlace: www.ohchr.org/spanish/law/cedaw.htm.






Capitulo IX
LA EXPERIENCIA DE LA MATERNIDAD

En este capitulo se incluyen testimonios de distintas madres y su experiencia
de la maternidad y la discapacidad.

«COMO ES SER MADRE DE LUISA (TESTIMONIO DE UNA MAMA)>» '

El que piense que ya vivié una relacién intensa es porque nunca tuvo un hijo
con discapacidad. Soy madre de una nifa de 10 afios que tiene Pardlisis Cerebral.
Y como vivimos en una cultura donde los nifios son cuidados solamente por una
persona (la madre), mi hija tiene de mi lo mejor que puedo dar a un ser humano.
Y, a veces, también lo peor. Ser madre de una nifia como Luisa es convivir con
la irreversibilidad. Es no tener tiempo para el drama. Es, de repente, imaginar
como seria ella a esa edad, si no tuviese la discapacidad. Es trabajar duro. Es
desanimarse. Es no pensar para no sufrir. Es perder la identidad para ser «la madre
de Luisa». Es no causarle envidia a nadie.

Sucede que soy rebelde y me niego a aceptar una vida predefinida: la madre-
cita que renuncia a todo para limpiarle la saliva a su hija hasta morir. {No es esa

"' RAMOS, C. PARANA. Edicién No. 178 3/5/2004. Traduccién del portugués: A. Couret. Para
conocer mejor esa historia, visitar www.projetoluisa.org
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madre la que Luisa merece! {No es esa la persona que quiero ser! Por lo tanto, me
paso los dias cavilando... ddndole vueltas a la vida de pies a cabeza. Empiezo por
las incégnitas existenciales hasta llegar a la sociologia, a la politica, a la neuro-
ciencia y regreso a las incégnitas existenciales. En medio de ese camino, voy
buscando soluciones para los problemas diarios. Voy abriendo espacio en el mundo
para hacer una vida inédita.

Mientras tanto, doy un bafio por aqui, cepillo el cabello por alla... y Luisa
extiende el cuello para que le ponga perfume. Cuando Luisa descansa en su cama,
antes de dormir y después de ese trabajon, esboza aquella sonrisita como diciendo
«jSoy feliz, mamd!». Y yo me siento ridicula por sufrir tanto. Y me siento em-
botada por desperdiciar la oportunidad de aprender tanto como ella. ;Cémo puede
alguien, en condiciones tan limitadas como las suyas, ser mds feliz que yo y que
ud.?

Luisa estd siempre bien humorada. Es la primera en levantar el dedo para
participar en los juegos. Lee libros, sin saber leer. Baila, sin saber bailar. Habla,
sin saber hablar. Estd siempre disponible para besarla, abrazarla... Tal vez sea por
eso que yo jamds la cambiaria, atn si pudiera, por otro nifio que camine, hable y
lea. {Qué otro nifio me conmoveria tanto asi?

«MADRES EN RUEDAS»?
«Si les cuidas, les atiendes y les das carino, es suficiente»

Rosario Gonzdlez se casé siendo ya parapléjica y desde siempre tuvo claro
con su pareja que serian padres. Sus embarazos fueron normales, en el primer
caso, como no tenia suficiente fuerza, tuvieron que ayudarla en el parto, en el
segundo, fue por cesirea. «Todo fue normal en el embarazo, con mayores contro-
les, eso si, y se me hinchaban las piernas, lo que me obligé a estar en silla de
ruedas, pero todo lo demds fue de lo mds normal, la paraplejia no impide que una
mujer pueda ser madre». Ahora, con sus hijos ya crecidos (9 y 12 afios), recuerda
como tenfa que ingenidrselas para darles el pecho o bafarles desde la silla de

* Revista Minusval.
Se puede encontrar el articulo completo en la Revista Minusval: http://www.minusval2000.com/
relaciones/archivosrelaciones/ser-padres.html
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ruedas, «te buscas tus mafias», apostilla. Durante la mafiana tenfa alguien que la
ayudaba, y por la tarde, hasta las 9 que volvia su marido de trabajar se quedaba
ella sola al cuidado de los nifios. Cuando empezaron a caminar «tuve los proble-
mas tipicos, que no puedes correr si se caen, o que cuando empiezan a tener un
poco de conocimiento abusan de la situacién: se esconden en sitios donde saben
que no puedes engancharles para darles un azote y, encima, el mayor ensefiaba al
pequeiio los trucos para librarse de las reprimendas», recuerda divertida.

Los médicos no le pusieron ningin impedimento, «aunque estaban un poco
despistados, no eran especialistas en paraplejia y no habia tanta informacién como
hay actualmente», indica Rosario. La familia es la que se mostraba mas preocu-
pada y la que insistia en preguntar «;Tu te lo has pensado bien? ;Qué dice el
médico?, incluso antes de casarse, «;No estarfas mejor sola?», «incluso pensaban
en una posible infidelidad de mi marido, porque, claro, un hombre..., pero no tiene
necesariamente por qué ser diferente a otras parejas», afirma convencida. Lo que
mads ha echado de menos ha sido no poder coger en brazos a los nifios o jugar con
ellos en el parque, pero «para ellos con que les cuides, les atiendas y les des
carifio, es suficiente porque transforman la realidad, incluso la silla de ruedas la
utilizan para jugar.

«MI MARIDO Y YO VIVIMOS DOS EMBARAZOS DISTINTOS»’

A los 25 afios se qued¢ tetrapléjica tras sufrir un accidente, pero este revés no
le ha impedido realizarse profesionalmente, es psicéloga y directora general de la
Fundacién Aesleme, ni tampoco fue impedimento para casarse y tener dos hijas
gemelas. «Fue una experiencia preciosa —asegura evocando el nacimiento de las
nifias—. Lo mds duro fue el primer afio: te das cuenta de la cantidad de cosas que
necesitan las bebés y que no puedes hacer, no las podia bafar, ni vestir, ni cambiar
de pafal. Gracias a Dios, tuve mucha ayuda de mi madre, de mi hermana, de
chicas, siempre habia gente...». A Mar Cogollos le gusta decir que ella siempre ha
sacado ventajas de todo, hasta de su discapacidad, y quizas por eso ha olvidado

* Se puede encontrar en: http:/www.minusval2000.com/relaciones/archivosrelaciones/ser-
padres.html
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los problemas y la incertidumbre del embarazo: «todo fue normal, aunque mi
marido dice que hemos vivido embarazos diferentes. Los sustos se los ha llevado
¢l y a mi parece que se me han olvidado». Mar trabajaba entonces de psicéloga
en el Hospital de La Paz «me hacfia, creo, que dos kilémetros diarios de La Paz,
pasillo arriba y pasillo abajo, embarazadisima y en la silla de ruedas». Sus com-
pafieros médicos la aconsejaban no tener hijos, pero su deseo de ser madre estaba
por encima de estas advertencias e indagé en la literatura médica para conocer
otros casos de embarazo en mujeres tetrapléjicas y consulté con otros médicos
ajenos a su entorno que la animaron a seguir adelante. «Yo creo que el embarazo,
bien controlado, con coordinacién entre ginecélogos y rehabilitadores, ahora, 11
afos después de mi experiencia, tiene que ser mas facil». Sin embargo, no le gusta
que la tomen como ejemplo porque cada caso es Unico y considera que una mujer,
en sus mismas circunstancias, debe informarse bien antes de dar el paso.

Respecto al comportamiento de su familia, destaca sobre todo la ayuda que le
prestaron y la reaccién de su madre, a quien no quisieron decirle nada hasta el
quinto mes de embarazo. «Durante un tiempo le costaba hablar a mi marido,
porque tenia tanto miedo de que me pasara algo que le veia culpable, porque
pensaba que él era el hombre que me habfa dejado embarazada». De sus hijas
destaca lo rapidamente que han madurado y lo bien que han sabido adaptarse a las
circunstancias.

«SER PADRES HA SIDO UNA AVENTURA MARAVILLOSA»

Eloy acaba de cumplir 12 afios y sus padres van en silla de ruedas como
consecuencia de la polio, ain le cuesta aceptar que sus padres no pueden hacer
algunas cosas, pero tiene los problemas y las reacciones tipicas de su edad, expli-
can los padres. Tenerle no fue una decisién facil y les llevé 7 afios de convivencia
tomar la decision final, entre otras razones, porque ninguno tenia familia cerca
que pudiera echarles una mano y, ademds, contaban con que Mari Carmen, la
madre tendria que dejar de trabajar.

Del embarazo recuerdan que todo fue normal, aunque Mari Carmen tuvo que
darse de baja antes de tiempo por recomendacion de su médico por problemas de
espalda. «Me anticiparon el parto por cesdrea 10 dias, pero hasta el dltimo mo-
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mento estuve haciendo cosas. El tnico problema lo encontré en el hospital des-
pués del parto, ya que no estaban acostumbrados a tener madres con discapacidad
severa y no sabian cémo atenderme; al principio pasaban de mi, hasta que me
quejé», afirma Mari Carmen. De la crianza del nifio, Eloy padre se rie recordando
que «el primer afio Mari Carmen se lo pasé en camisén, no le daba tiempo a
vestirse y no salia de casa, se le juntaban las tomas del bebé con el cambio de
pafales, bafiarle y vestirle». La hora del bafio era una aventura que los dos sobre-
llevaban con imaginacién e ilusion, ya que su vivienda no estaba adaptada. No
tuvieron la ayuda de ningtin familiar, ni tampoco de ningun servicio de ayuda a
domicilio, hasta que el nifio cumpli6 los cuatro afios. Para llevarlo a la guarderia,
lo hacian en taxi, «era un gasto tremendo», lamenta la madre. Llevarle al colegio
fue mads facil, el centro estaba muy cerca de casa y, cuando no llovia y el suelo
estaba seco, Mari Carmen (que entonces usaba muletas) le acompaifiaba, y cuando
el tiempo no se lo permitia, siempre habia alguna vecina que colaboraba. «Los
primeros afios, mi mujer le eché mucho valor, y mds teniendo en cuenta que yo,
su marido, también estaba discapacitado y no podia ayudar demasiado», afiade
orgulloso Eloy.

«SOY UNA DE LAS POCAS MUJERES CON DISCAPACIDAD
EN ESPANA QUE HA CONSEGUIDO ADOPTAR» *

Tiene un gesto sereno y amable que no oculta un cardcter decidido y fuerte.
Nacié en Madrid hace 41 afios y tiene dos hermanos menores que ella. Tuvo una
infancia feliz y una adolescencia con los rasgos de rebeldia tipicos de la edad.
Empez6 joven a trabajar en una oficina y se casé con 28 afios, «fui de las que salié
tarde del seno familiar después de nueve afios saliendo con mi pareja».

Pero la salud le jugé una mala pasada, «llevaba muchisimos afios con proble-
mas en la espalda y nunca habian descubierto lo que tenia, hasta que a alguien se
le ocurri6 hacerme una resonancia magnética y descubrieron un tumor medular.
Me operaron por primera vez con 30 afios». Salié bien pero cuatro afios después

4 FERNANDEZ IGLESIAS, J. L. CERMl.es (2005): A Pie de Calle. Entrevista a Maite Gallego
«Soy una de las pocas mujeres con discapacidad que ha conseguido adoptar» (pag 31).
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crecié de nuevo el tumor, volvié al quir6fano, y «en una segunda operacién un
poco mds complicada, quedé en silla de ruedas».

A partir de ese momento su vida cambia radicalmente. Esta tres meses ingre-
sada en el Hospital 12 de Octubre de Madrid: «alli no te saben encarrilar la vida»
y una semana en el hospital La Paz de la misma ciudad.

Vuelve a su vivienda habitual llena de barreras arquitecténicas y recuerda un
primer afio y medio malo: «La gente a tu alrededor no sabe cémo vas a reaccionar
y ti quieres ser independiente. Me agobiaba mucho porque ellos quieren ayudarte,
pero td no quieres que nadie te ayude».

Ese primer afo y medio estuvo encerrada en casa sin poder salir, salvo para
ir a rehabilitacién. Entonces deciden, Maite y su pareja, que tienen que cambiar
de piso. Compran una parcela y, mientras se hacen su nueva casa accesible, se van
a un piso de alquiler, también libre de barreras. «En cuanto vi que podia entrar
y salir sin impedimentos, modifiqué el coche y ya no paré. Llevo siete afos sin
parar».

Maite ingresa en Aspaym Madrid y crea el area de la mujer para posteriormen-
te entrar en la Comisién de Mujer y Discapacidad de la Comunidad de Madrid.
«Al principio pensaba que no habia grandes diferencias entre hombres y mujeres
con discapacidad y ahora estoy convencida de que hay muchisimas. Yo creo que
en todos los dmbitos la mujer estd un peldafio mds abajo que el hombre». Al
preguntarle cudl es el principal problema de este grupo social, contesta sin dudar:
la sobreproteccion de la familia. Maite considera que €sta se da por miedo, pero
«hace mucho mal y te impide desarrollarte». En cualquier caso, cree que se ha
avanzado en este campo, sobre todo para mostrarlo a la sociedad. Aunque piensa
que s6lo se lleva hablando de este asunto dos o tres afios y queda todavia mucho
camino por recorrer.

Adopcion

(Cuando surge la necesidad de ser madre? «Como a muchas mujeres, a partir
de los 30 afios que ya tienes una vida establecida. Yo habia tenido una mala expe-
riencia obstétrica, pues habia tenido dos abortos antes de estar en silla de ruedas.
Tuve que irlo dejando y a los 35 dije: jya, ahora! No queria correr mas riesgos y
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decidimos adoptar». Se le ilumina la cara cuando habla de su hija Miriam Min Jun.
Es china, cumplird en octubre dos afiitos y le han respetado su nombre original
afladiéndole otro de estas tierras. La tienen desde el 9 de enero y les ha cambiado
la vida. Su felicidad es total. Cuenta todo el proceso de adopcion demostrando que
ha sido un acto muy meditado y responsable: «no es una alternativa para todo el
mundo».Su pareja, a la que nombra varias veces en la entrevista, se me antoja una
persona fundamental en su vida y a la que se siente tremendamente unida. El pro-
ceso de adopcidn tuvo sus sombras, motivadas en buena medida por la novedad que
supone que una mujer con discapacidad quiera adoptar, algo que es mds habitual
en el caso de los varones con discapacidad. Chocaron con personas que les pusie-
ron mil pegas y no les ayudaron nada, hasta que dieron con quién si se porté de
una manera profesional y demostré no tener prejuicios, facilitindoles la adopcién
y haciendo realidad un suefio fabricado durante afios.

La experiencia ha sido tan extraordinaria que quieren darle a Miriam Min Jum
una hermana con su misma nacionalidad, y ya estan pensando en adoptar una
segunda nifia, también en China.

«MADRES QUE COMPRENDEN>»

Conchi tiene 32 afios, tanto ella como su marido han asistido a colegios de
educacion especial y posteriormente a empleo protegido, en la actualidad reciben
apoyo en la educacién de su nifio desde el AREA DE MUJERES DE AFANIAS.

ENTREVISTA A C.G.G

E.—;Co6mo te llamas?

C.—Me llamo Conchi.

E.—;Tienes pareja?

C.—Si, tengo marido.

E.—(Cuanto tiempo llevas con tu pareja?

C.—Pues 2 aiios y medio de novios y lo demds casados.
E.—Tienes hijos?

C.—Tengo un hijo de 6 aiios, se llama Antonio.

E.—;Qué pensaste cuando te enteraste de que estabas embarazada?
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C.—Me puse muy contenta, me costo mucho quedarme embarazada porque
pensaba que no podia, me daba miedo porque todo el mundo me decia que el
nifio no iba a salir bien.

E.—(Hoy en dia que supone ser madre para ti?

C.—Es lo mejor que me ha pasado, lo que mds me gusta.

E.—(Dices que es bonito pero en algin momento tuviste miedo?

C.—Siempre tengo muchos miedos porque la gente me decia y me dice: «ti
no sabes educarlo, ti no sabes enseiiarlo, tii no puedes». Y entonces a veces
pienso, lo hago mal, no sé, no puedo, pero luego también siento que el nifio
tiene 6 afios ha estado muy malito, pero ahora esta bien y se rie, va al colegio,
me quiere, es como los nifios de las madres que no tienen discapacidad.

E.—(Has recibido o recibes apoyo de las personas que te rodean?

C.—No, no me senti apoyada, pero si alguien me decia no puedes yo decia
si puedo, alguien me decia no eres capaz, yo decia si soy capaz. Mis padres si
me han apoyado mucho. Mi marido quiere mucho al nifio y siempre esta ahi,
pero le han enseiiado a ser un poco machista. Me ayuda poco, la verdad yo
tampoco le pedia mucho, siempre me dijeron que la mujer es la que tiene que
cuidar la casa y los niiios. Pero ahora hay cosas del niiio que se las dejo a él,
por ejemplo que lo baiie, se lo dejo en la baiiera y me voy a dar una vuelta.
Participa mds en las cosas de la casa y el nifio ya le exige cosas a él.

E.—(Es dificil criar a un nifio?

C.—Estoy muy cansada, mi marido y yo tenemos que levantarnos muy tem-
prano para ir a trabajar, dejamos al nifio en casa de mi madre para que ella lo
lleve al colegio. Lo dificil no es porque nosotros tengamos discapacidad, si no
que lo que ganamos en el trabajo casi no nos llega para terminar el mes. Pensar
que me puedo quedar sin dinero para darle de comer, que me puedan cortar la
luz, el agua... me hace sentir muy mal.

E.—(Qué le dirfas a otras mujeres como tu que piensan tener hijos?

C.—La verdad es muy bonito , si te sale un niiio con problemas es muy
duro, pero sigue siendo precioso. Yo no cambiaria a mi hijo por nada del
mundo.
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Moénica tiene 23 afios, es una superviviente, desde muy nifia ha estado insti-
tucionalizada. En la actualidad trabaja en una empresa ordinaria y vive con su hija
en un apartamento que costea con su salario. Recibe apoyos en la educacién de
su hija del AREA DE MUJERES DE AFANIAS.

ENTREVISTA CON M.A.C

E.—;Co6mo te llamas?

M.—Monica.
E.—Tienes pareja?
M.—No.

E.—(Tienes hijos?

M.—Tengo una niiia preciosa, tiene dos aiiitos y se llama Sarita.

E.—;Qué pensaste cuando te enteraste de que estabas embarazada?

M.— Me asuste mucho, porque estaba en una residencia y sabia que si me
quedaba embarazada me iban a echar, tuve mucho miedo, porque me veia en la
calle embarazada, pero después me dijeron que habia una residencia para
madres y me fui para alli.

E.—(Hoy en dia que supone ser madre para ti?

M.— Ahora estoy muy contenta, porque vivo en mi casa con mi Sarita.

E.—(En algiin momento tuviste miedo?

M.— Si, tengo miedo aun ahora, porque a veces pienso que como tengo
discapacidad me pueden quitar a mi nifia. Donde estaba antes me decian que
yo no iba a poder cuidarla y que nunca iba a poder vivir sola, pero vivo en mi
casa y muy feliz con ella. Ademds yo no quiero que mi hija este en residencias
toda la vida como estuve yo.

E.—(Has recibido o recibes apoyo de las personas que te rodean?

M.—No. La gente de la residencia parecia que estaba enfadada conmigo. Si,
me apoyaban las compaiieras y la gente de fuera que me siguen ayudando.
Ahora fuera de la residencia me siento mds apoyada.

Mi pareja no quiere saber nada de la nifia ni de mi. De mi familia soélo se
que tengo algiin hermano pero no me relaciono con ellos. Cuando veia a mi
hermano solo me pedia dinero.

E.—(Es dificil criar a una nifia?
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M.— Es muy dificil pero lo hago con cariiio. Cuando era mds pequeiia y
lloraba no sabia porque lloraba y me sentia mal, y cuando no comia no sabia
que hacer. Ahora tiene 2 aifiitos y aunque le cuesta comer ya come mucho
mejor, va a una guarderia y todos los dias la llevo al parque y me gusta com-
prarle ropita.

Antes, cuando no trabajaba, cuando vivia en la residencia, me daban ropa
usada, pero ahora trabajo, tengo un contrato indefinido y le compro lo que a
mi me gusta.

No entiendo porque cuando vivia en la residencia me pagaban todo y ahora
que vivo sola me cuesta tanto conseguir ayudas, menos mal que tengo trabajo.

E.—;Qué le dirfas a otras mujeres como tu que piensan tener hijos?

M.—Que es lo mejor que te puede pasar, sin ayudas es un poquito dificil
pero sigue siendo muy bonito.

Nuria tiene 27 afos, varias personas con discapacidad en su familia, varios
trabajos, en la actualidad trabaja en empresa ordinaria y recibe apoyos en la
atencién de su hija de AREA DE MUJER DE AFANIAS

ENTREVISTA CON NURIA

E.—(Coémo te llamas?

N.—Nuria.

E.—;Tienes pareja?

N.—Si, pero no vive en Madrid. Trabaja en Andalucia.

E.—Tienes hijos?

N.—Una nifa de 3 afios.

E.—(Qué pensaste cuando te enteraste de que estabas embarazada?

N.—Senti miedo porque llevaba poco tiempo con mi novio yo vivia con mi
madre, no sabia que podia hacer. Me fui a vivir a casa de mi hermana y ahi
continuamos mi nifia y yo

E.—;Hoy en dia que supone ser madre para ti?

N.—Estoy contenta, pero a veces lo paso mal. Mi hija tiene problemas y a
mi me gustaria pasar mds tiempo con ella, pero tengo que trabajar.
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E.—(En algiin momento tuviste miedo?

N.—Si. Sigo teniéndolo ahora. Me gustaria poder vivir con mi novio y con
mi nifia, los tres solos, pero no puedo.

E.—(Has recibido o recibes apoyo de las personas que te rodean?

N.—Mi madre me ayudo bastante, me daba consejos de como criarla, cuan-
do le tenia que dar de comer, como baiiarla. El padre de la niiia se tuvo que ir,
de vez en cuando nos viene a ver y si puede nos envia algo de dinero.

E.—es dificil criar a una nifia?

N.—Es muy dificil, por la falta de dinero, ademds la niiia al tener proble-
mas me obligaba a ir mucho a los médicos, me era dificil conseguir trabajo
porque tenia que faltar y en los trabajos que me cogian, pronto me echaban.
Ahora, la nifia ya tiene 3 aiios, va a al colegio y a atencion temprana para niiias
como ella. Ya tengo una educadora y una auxiliar que me ayudan. Ya tengo
trabajo y espero seguir en él. Ahora quiero alquilar un pisito para las dos, con
lo que gano y alguna ayuda podré pagarlo.

E.—(Qué le dirfas a otras mujeres como tu que piensan tener hijos?

N.—Que lo tengan y que aunque el niiio o la nifia tengan problemas que
no se preocupen, mi niita y yo hemos salido adelante.

Cuando escucho a estas tres mujeres hablar de su experiencia como madres no
soy capaz de ver la discapacidad intelectual. Son mujeres fuertes, que estdn dis-
puestas a hacer lo que sea para darles a sus hijos e hijas lo mejor. Hay mucho
sentido comun en sus dudas en sus miedos y temores y sobre todo mucho orgullo
cuando hablan de sus nifias y nifios. Y la conclusién que saco es que estas mujeres
tienen problemas como madres porque son pobres, porque sus salarios no alcan-
zan para pagar a alguien que les recoja a sus nifios en el colegio, porque no
pueden elegir horarios de trabajo compatibles con la atencién de sus hijos.

Pensad honradamente y con el corazén en la mano jcon sus historias de vida?
(COémo reaccionan las madres que no tienen discapacidad intelectual?

PiLar Cip EsTRADA
Directora Area de Mujeres AFANIAS
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«AYUDANDO A MIS HIJOS, A PESAR DE MI DEFICIENCIA VISUAL»

Estos relatos de mi propia experiencia como madre deficiente visual, preten-
den ser un mensaje de &nimo para todas las madres y padres con discapacidad que
en el dia a dia y, especialmente, cuando se «tuercen» las cosas, van superando las
dificultades con esfuerzo, valentia, imaginacién, y sobre todo, con un gran amor
por sus hijos.

Hace tan sélo unos pocos meses acabamos de descubrir que uno de nuestros
hijos tiene TDA1-H’ y, a pesar de lo que ello supone de presente y de futuro para
¢l mismo y para toda nuestra familia, os puedo asegurar que para mi, ha represen-
tado un cierto alivio, porque siempre se habian atribuido todos «sus problemas»,
a la ansiedad que yo le transmitia por mis propias limitaciones visuales.

Evidentemente esa no era la causa de «su particular y maravillosa forma de
ser», mas bien por el contrario, mi discapacidad visual me habia llevado a hacer
las cosas de una forma diferente al resto de madres, y jmirad por dénde!, ahora
nos estdn enseflando en el Taller de Padres al que acudimos, muchas de esas
técnicas, ya que al parecer, son las que hay que aplicar con estos nifios.

A modo de ejemplo, 0os comento algunas de ellas:

— Asegurarse de que escucha: Por ejemplo, insistiendo en que responda ver-
balmente, porque sino mama no sabra si lo ha oido.

— Verbalizar una y otra vez pautas de seguridad en la calle: Color de los
semaforos; asegurarse de que los coches estdn parados, etc, ya que de lo contrario,
nos pueden atropellar.

— Establecer sistemas y mecanismos para ordenar los juguetes: Por ejemplo,
enseflarle desde pequefio que los juguetes deben estar ordenados y clasificados en
lugares concretos, para evitar que alguien tropiece y se caiga, o para encontrarlos,
ya que mamé no podrd ayudarle a buscarlos.

— Leer en voz alta cada dia la agenda escolar y verbalizar las operaciones
matemadticas y demds ejercicios a medida que se van ejecutando, para que mama
le pueda echar una mano y explicarselos.

Seguro que muchos de vosotros, padres o madres con ceguera total o deficien-
cia visual, aparte de las técnicas de rehabilitacion que los profesionales nos hayan
podido ensefar, habréis ingeniado y aplicado muchas otras técnicas y trucos que

* Trastorno por déficit de atencién e hiperactividad.
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os ayudan a ejercer de padres y madres y asi «ayudar» mejor a vuestros hijos,
(verdad?

Como decia al principio, el propésito de estos relatos es animaros, o mejor
dicho, animarnos a estar al pie del cafién, no s6lo cuando las cosas van bien y,
por tanto, todo estd, mds o menos, controlado (los nifios en el cole, nosotras y
nuestras parejas cumpliendo eficazmente con nuestro trabajo, nuestros mayores
bien atendidos, etc.), sino, sobre todo, cuando algo «se tuerce» y rompe el fragil
equilibrio que tenemos en nuestras vidas. Entonces, cuando todo se desordena y
salimos de nuestros «entornos controlables», es cuando la discapacidad visual nos
recuerda que sigue existiendo en nuestras vidas.

Eso es lo que me ocurrié a mi hace unos tres afios, cuando con tan sélo dos
meses, ingresaron de urgencias a mi hijo pequefio en un Hospital Publico, en un
duro invierno en el que habia una epidemia de bronquiolitis.

Lo de Hospital Publico lo indico no en sentido negativo, sino porque como
sabéis, sélo podiamos quedarnos en la habitacién uno de los dos padres, y porque
ésta era compartida con otro nifio y su correspondiente padre o madre y jmenos
mal!, ya que gracias a la ayuda de esas otras madres que durante la larga semana
de hospital pasaron por esa habitacién, pude administrar correctamente la medi-
cacion a través de la mascarilla a mi hijo y pude hacer todas las tareas extraor-
dinarias que en esos casos, tienen que hacer los padres y madres, sobre todo, como
os he comentado, en un momento de epidemia en el que las enfermeras no daban
abasto.

Claro que, muchos de vosotros estaréis pensando que, en €sos casos, mejor
que se quede otra persona con el bebé, pero yo me pregunto: ;por qué? y como
fue nuestro caso entonces: ;y si ello no es posible?

De todas formas y a pesar de que todavia queda mucho para que las personas
con discapacidad podamos ejercer plenamente nuestros derechos como padres y
madres también en estos casos de enfermedades eventuales de los hijos o en
procesos de hospitalizacion, todavia podemos recurrir a la ayuda de personas
solidarias y que son capaces de ponerse en nuestra piel y entender cémo se acre-
cientan nuestras limitaciones en estas situaciones excepcionales.

iAnimo! jNuestros hijos se merecen todo nuestro esfuerzo!






BIBLIOGRAFIA Y PAGINAS WEB RECOMENDADAS

La preparacion para el momento de la maternidad puede significar algo muy
diferente para cada mujer. Los diversos libros, articulos y videos sobre varios as-
pectos del embarazo, la adopcidn, el parto, el desarrollo infantil y como ser madres
pueden ser una buena fuente de informacién para comenzar. Sin embargo, con se-
guridad, no sea suficiente. Probablemente, se necesite buscar mds informacion,
consejos y apoyo relacionados con la propia discapacidad. Por suerte, cada vez hay
mads materiales disponibles sobre cémo ser padres y madres cuando se tiene una
discapacidad. Algunos de ellos hemos intentado recogerlos en este apartado.

La Red Internacional de Mujeres con Discapacidad es una red global formada
por mujeres con discapacidad y personas aliadas encargadas de llevar a cabo
trabajo de sensibilizacién y defensa de todos los derechos contenidos en la Con-
vencién. Para subscribirse:

inwwd-subscribe @yahoogroups.com

La principal organizacién de mujeres con discapacidad de Australia, Women
with Disabilities Australia (WWDA), proporciona una informacién muy completa
sobre temas de relevancia para las mujeres con discapacidad. Informacién sobre
la defensa de los derechos humanos, educacidn, envejecimiento, empleo, eugene-
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sia, salud, telecomunicaciones, liderazgo, maternidad, sexualidad, esterilizacion,
transporte y violencia:
http://www.wwda.org.au/

En la pédgina del Foro Europeo de la Discapacidad hay informacién sobre las
principales politicas y legislaciéon europea que afectan de forma directa a las
mujeres con discapacidad:

http://www.edf-feph.org/

En la pdgina del Comité Espaiiol de Representantes de Personas con Disca-
pacidad (CERMI) hay una seccidn dedicada a las mujeres con discapacidad en la
se incluyen documentos sobre la situacién, legislacién y politicas en relacién a la
mujer con discapacidad en los diferentes 4mbitos de la vida:

http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Las+Mujeres+con+Discapacidad/

El CERMI cuenta con una Red Nacional de Mujeres Expertas en Género y
Discapacidad, para subscribirse enviar un mensaje a:
MujeresRed-subscribe @yahoogroups.com

La péagina de la Asociacién de Mujeres con Discapacidad «Dones no Estan-
dards», incluye informacion y publicaciones interesantes especificas sobre la mujer
con discapacidad:

http://www.donesnoestandards.cat/

La Asociacion para la Promocion de la Mujer con Discapacidad «Luna»
liderada por mujeres con discapacidad contiene documentacién interesante sobre
la integracién del género en las politicas sobre discapacidad. A través de esta
pégina se puede encontrar el Boletin: «Enredando... Red de Mujeres con Disca-
pacidad de Andalucia», un espacio abierto a todas las mujeres con discapacidad.
En €l se tratan temas como la autoestima, imagen social, formacién, empleo,
salud, sexualidad, entre otros muchos. Se trata de una plataforma desde la que las
mujeres pueden hacer valer su voz y reivindicar el efectivo cumplimiento de sus
derechos fundamentales:

http://www.canfcocemfe.org/programas/marco_principal.htm
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Discapacidad, embarazo y maternidad o paternidad es una asociaciéon del
Reino Unido que proporciona informacién y apoyo para padres y madres con
discapacidad:

http://www.dppi.org.uk/

Through the Looking Glass es un centro reconocido de los EE.UU que ha
trabajado en los campos de la investigacion, la formacién, y los servicios para
familias en las que un nifio o nifia, padre o madre, abuelo o abuela tiene una
discapacidad.

Through the Looking Glass

2198 Sixth St. Suite 100

Berkeley, CA 94710-2204

Teléfono: 510-848-1112

www.lookingglass.org

Parents with Disabilities Online tiene informacion acerca de cémo ser buenos
padres, acerca de equipo adaptable y acerca de ayuda clinica para familias con un
miembro que tiene una discapacidad, y para proveedores de servicios de salud:

www.disabledparents.net/adaptive.html

Los recursos de esta organizacién incluyen:

The Parenting Book for Persons with a Disability
Centre for Independent Living in Toronto, Inc.
205 Richmond St. West, Suite 605

Toronto, Ontario, M5V 1V3. 1999.

Adaptive Parenting Equipment Idea Book
Adaptive Baby Care Equipment Book
Y boletines informativos sobre: Parenting with a Disability

Center for Research on Women with Disabilities con informacién amplia sobre
diferentes temas de la salud de las mujeres con discapacidad y en concreto sobre
la salud sexual y reproductiva de las mujeres con discapacidad:

http://www.bcm.edu/crowd/
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En la Fundacié Institut Guttmann se puede encontrar el libro Mother to
Be: A Guide to Pregnancy and Birth for Women with Disabilities traducido al
Espaiiol:

WWWw.guttmann.com

Guia para la Mujer con Discapacidad. Del embarazo al Parto.

J. Rogers y C. Matsumura.

New York: Demos Publishers. 1991.

TifloBebé, es una pagina creada para servir de punto de encuentro entre las
madres y padres que, por tener deficiencias visuales, se enfrentan a una serie de
problemas que, seguro entre todos, son mds faciles de llevar:

http://www.tiflobebe.net/
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