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IN'TRODUCCION

La Federacion de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y/u Organica de |a
Comunidad de Madrid (FAMMA—-Cocemfe Madrid) preocupada por la mejora del bien-
estar de las mujeres con discapacidad de la Comunidad de Madrid promueve, con la
realizacién de este estudio psicosocioldgico, la elaboracion del “Libro Blanco de las
Mujeres con Discapacidad de la Comunidad de Madrid”,

Sensible a la situacion de multiple discriminacion que afecta a las mujeres con disca-
pacidad, FAMMA Cocemfe Madrid se propone analizar y comprender la situacion de
estas mujeres desde su propio punto de vista. Es decir, escuchando directamente de
su voz sus demandas, sus necesidades y sus dificultades, pero también sus experien-
cias de bienestar y superacion.

El objetivo del estudio es, por tanto, obtener una imagen lo mas cercana posible a la
realidad cotidiana de las mujeres con discapacidad fisica y/u organica de la Comunidad
de Madrid, sin olvidar, por supuesto, sus reivindicaciones y sus propuestas de cambio
para caminar hacia la integracion efectiva. Pero también rescatar los aprendizajes y la
sabiduria que estas mujeres atesoran a través de sus experiencias de vida.

Para tener una imagen ajustada de la realidad de las mujeres en la Comunidad de Ma-
drid se ha prestado especial atencidn a la diferencia entre los discursos de las mujeres
que viven en municipios rurales y las que viven en dreas metropolitanas. Hay que tener
en cuenta las peculiaridades del entorno rural madrilefio, ya que existen diferencias sig-
nificativas con otras zonas de Espafia. Durante el Ultimo medio siglo, el rapido creci-
miento de las dreas metropolitanas en Madrid ha dado lugar a un cambio en la forma
de vida en los pueblos. Se ha producido una transformacién de un modelo socio-eco-
ndmico basado en la produccién agraria, donde los espacios de trabajo, ocio y con-
sumo estaban ubicados principalmente en propio pueblo y en su entorno cercano. Y
se ha pasado a otro modelo donde los pueblos son muy dependientes de los grandes
nlcleos urbanos, la economia basada en los servicios ha aumentado notablemente, y
los espacios de trabajo, ocio y consumo estan intimamente ligados con lo urbano.
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Necesidades y fortalezas

MUIJERES Y DISCAPACIDAD

En este estudio nos acercamos a la experiencia vital de las mujeres con discapacidad
fisica y/u organica que viven en la Comunidad de Madrid. Ante nuestros ojos aparece
una realidad compleja en la que confluyen un conjunto de condiciones: fisicas y bio-
l6gicas, personales y psicoldgicas, ambientales y sociales, culturales y politicas; que
interaccionan entre si'y se convierten en causas de la multiple discriminacion que nues-
tro contexto sociocultural impone a las mujeres con discapacidad. Al mismo tiempo,
tomamos conciencia de las complejas consecuencias que esta discriminacion tiene en
el desarrollo personal de las mujeres con discapacidad en el contexto actual de la Co-
munidad de Madrid.

A lo largo de las diferentes conversaciones mantenidas con las mujeres que han que-
rido brindarnos su experiencia y participar en este estudio, nos hemos encontrado con
mujeres diversas, singulares, que representan, como no podia ser de otra manera, una
realidad plural. En sus discursos no hay resignacion ni conformismo, sino que hablan
como mujeres que se posicionan de forma activa ante su enfermedad o su situacion
discapacitante, dispuestas a aprender, a afrontar su discapacidad y a no dejarse arro-
llar por ella, mujeres dispuestas a vivir y a seguir siendo ellas mismas a pesar de los obs-
taculos fisicos, psicoldgicos, sociales y politicos que se convierten en cotidianos.
Mujeres que encuentran en si mismas fortalezas para afrontar con creatividad su si-
tuacion y para luchar por recuperar el espacio privado y publico que les corresponde.

Nos hemos acercado al discurso de las mujeres con discapacidad que viven en la Co-
munidad de Madrid porque queriamos conocer cémo construyen su felicidad, cuales
son sus marcos de referencia en la vida cotidiana. Cudles son sus necesidades, qué di-
ficultades y qué problemas identifican, asi como, qué cambios sugieren, qué aprendi-
zajes necesitan hacer y qué propuestas tienen para mejorar su propia situacion de
bienestar. Por tanto, este estudio es una evaluacion de necesidades, que ha tratado
de identificar los problemas que afrontan las mujeres con discapacidad en su vida co-
tidiana, pero también es una evaluacion de potencialidades, que ha pretendido iden-
tificar las fortalezas y las soluciones que ponen en juego las mujeres con discapacidad
para construir bienestar y felicidad en su vida cotidiana, a pesar de la experiencia ad-
versa, discapacitante y discriminatoria. De tal forma que ambas, necesidades y po-
tencialidades, sirvan como base para la planificacion de intervenciones que incidan en
el bienestar integral de este colectivo.



MARCO TEORICO

Conscientes de la complejidad de la realidad social que tratamos de analizar y com-
prender, en este estudio hemos trabajado desde una perspectiva que, como la trian-
gulacion (Campbell y Fiske, 1959; Denzin, 1978. Citado en Hernandez, Pozo y Alonso,
2004) o el multiplismo (Cook, 1985. Citado en Hernandez, Pozo y Alonso, 2004), pos-
tula la combinacion de enfoques tedricos, fuentes de informacion, métodos de anali-
sis y participacion de un equipo formado por varias personas investigadoras para lograr
una mejor y mas completa comprension del fendmeno estudiado.

Nos interesa saber cdmo las mujeres con discapacidad conceptualizan su experiencia
vital. Por tanto, vamos a analizar una conducta verbal e individual, que por supuesto
se produce en un contexto concreto; un contexto micro, el de la investigacion y, un
contexto macro, el momento social, histérico y cultural en el que nos encontramos ac-
tualmente. Es esa interaccion concreta, la de cada mujer con su entorno personal, fa-
miliar, laboral, social, etc. la que nos interesa y en funcién de la cual surgen sus
discursos, los discursos que registramos y analizamos en esta investigacion.

Para comprender la conducta (discurso de las mujeres acerca de la construccion de su
propio bienestar) en el contexto social en el que se produce el modelo explicativo del
Andlisis Funcional de la Conducta (Segura, Sanchez y Barbado, 1995) nos aporta dos
supuestos importantes. Por una parte, la conducta es la interaccion entre la persona
y el entorno y debemos conocer ambos polos y la relacién funcional entre ellos para
comprender y explicar el comportamiento.

Por otra parte, existen una serie de variables derivadas de las condiciones en que se
encuentran tanto la persona como su entorno que ejercen una influencia esencial en
el comportamiento, puesto que probabilizan o disponen un tipo de comportamiento
concreto y no otro, llamaremos a estas variables disposicionales. Dentro de estas
vamos a diferenciar las variables propias de la persona, entre las cuales distinguimos
las variables bioldgicas y las psicoldgicas. Y dentro de las variables propias del entorno
hablaremos de variables sociales.
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Discurso de las mujeres con discapacidad acerca de su concepto de bienestar

Identificacion de necesidades y de potencialidades
Propuestas de accion para mejorar su situacion de bienestar

Variables disposicionales del entorno o
variables sociales

Variables disposicionales de la persona

Contexto proximo (micro):

Elementos de la situacion artificial de
investigacion que enmarcan el discurso
de las mujeres (presencia de las personas
investigadoras, grabadora...)

Contexto amplio (macro):

—Representacion social de la
discapacidad

—Valores sociales, normas y codigos de
comportamiento en el entorno de
relaciones interpersonales

—Disponibilidad y accesibilidad a
recursos y servicios

—Caracteristicas fisicas, demograficas y
arquitectdnicas del lugar de residencia

Variables bioldgicas:

—Tipo de discapacidad

—Grado de discapacidad

—Afectacion funcional

—Consecuencias fisicas de la
enfermedad o discapacidad

—Estado afectivo o nivel de activacion

—Medicacion

—Edad

Variables psicoldgicas:

—Autoimagen, autoconcepto y
autoestima

—Identificacién y manejo de emociones

—Habilidades Sociales y de
autoafirmacion

—Estilo cognitivo: creencias y actitudes

—Fortalezas

—Historia de aprendizaje

—Presencia fisica

De acuerdo con este modelo, vamos a analizar el discurso de las mujeres con discapa-
cidad de la Comunidad de Madrid acerca de su bienestar, en clave bio-psico-social.

Por otra parte, hay tres conceptos esenciales que sirven como marco de referencia
amplio en este estudio: el concepto de Salud, el concepto de Bienestar y el concepto
de Necesidad. Las definiciones de estos conceptos estan enmarcadas en las discipli-
nas de la Psicologia Social Comunitaria y la Psicologia Positiva.



SOCIAL

Relaciones

Interpersonales
Servicios y
Recursos

Contexto Socio-Cultural

La salud es un derecho humano fundamental y un recurso para la vida

En primer lugar, consideremos la relevancia de hacer referencia al concepto de salud
integral, tal y como quedd definido en la Constitucion de la OMS en 1948:

“Un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente
la ausencia de enfermedad o dolencia.”

Afos mas tarde, se reune la Primera Conferencia Internacional sobre la Promocién de
la Salud en Ottawa, en 1986, y se redacta La Carta para la Promocidn de la Salud con
el objetivo “Salud para Todos en el afio 2000” en esta se reconoce:

“Dentro del contexto de la promocion de la salud, la salud ha sido consi-
derada no como un estado abstracto sino como un medio para llegar a
un fin, como un recurso que permite a las personas llevar una vida indi-
vidual, social y econdmicamente productiva.

La salud es un recurso para la vida diaria, no el objetivo de la vida. Se
trata de un concepto positivo que acentua los recursos sociales y per-
sonales, asi como las aptitudes fisicas.”

La OMS considera que la salud es un derecho humano fundamental y, en consecuen-
cia, todas las personas deben tener acceso a los recursos que aseguren un completo
estado de bienestar.

La salud como derecho humano fundamental, da total legitimidad a las demandas de
las mujeres con discapacidad que han participado en este estudio.

Ademas una vision integral de la salud supone que todos los sistemas y estructuras
que rigen las condiciones sociales, culturales y econdmicas, al igual que el entorno fi-
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sico, deben tener en cuenta las implicaciones y el impacto de sus actividades en la
salud y el bienestar individual y colectivo. La salud es un compromiso de todas las per-
sonas y todas las instituciones, publicas y privadas.

La salud como concepto positivo trabaja con todos aquellos elementos que favore-
cen el bienestar de las personas, el crecimiento de las propias potencialidades, trata
de construir cualidades positivas en las personas, se apoya en las virtudes y las ca-
pacidades que las personas tienen para reforzarlas y construir a partir de estas otras
nuevas. Es, por tanto, un modelo alternativo al tradicional centrado en las caren-
cias, que trata de explicar y entender las fortalezas, que estudia lo positivo de la ex-
periencia humana.

Si, de acuerdo con la OMS, entendemos la salud como un conjunto de recursos per-
sonales y sociales que nos permiten alcanzar el bienestar, entonces, los resultados de
este estudio nos hablan del nivel de salud percibido por las mujeres con discapacidad
de la Comunidad de Madrid. Las mujeres que han participado en este estudio hablan
desde su realidad fisica de discapacidad, desde los condicionantes bioldgicos impues-
tos por la discapacidad, e identifican las principales barreras socioculturales, las nece-
sidades de recursos sociales, pero también sus principales dificultades personales y
psicologicas para adaptarse a la discapacidad y para afrontar esas barreras sociales.
Asimismo, las mujeres con discapacidad participantes en este estudio también reco-
nocen los recursos sociales existentes y sobre todo, sus propias fortalezas personales
para sobreponerse y afrontar de forma positiva su discapacidad.

¢Por qué la gente experimenta su vida de forma positiva? El bienestar de las
personas

En segundo lugar se define el concepto de bienestar. El bienestar hace referencia
a términos tan antiguos y universales como la felicidad, la satisfaccién vital o la
buena vida.

Desde la Psicologia Positiva se ha definido el concepto de bienestar subjetivo o psico-
l6gico como resultante de las siguientes dimensiones (Vazquez, 2009):

1. Afecto (positivo - negativo): experiencia animica y/o emocional agra-
dable o aversiva/desagradable que experimentamos y nos informa de
la marcha de nuestra vida. Reaccidon emocional ante cualquier expe-
riencia o situacion vital que constituye una de las plataformas sobre las
que efectuamos valoraciones globales sobre nuestro bienestar.



2. Satisfaccién global con nuestra vida.

3. Satisfaccidn especifica en dreas vitales relevantes concretas: familia,
pareja, amistad, vecindario, salud, educacion, trabajo, ocio y tiempo
libre, situacién econdmica, participacién en la vida comunitaria, trans-
porte y comunicacién, nuevas tecnologias, medio ambiente, seguri-
dad vy justicia, politica, gobierno y administracion, religién, moralidad
y costumbres sociales.

4. Desarrollo armédnico de fortalezas, capacidades o habilidades de
afrontamiento Utiles a lo largo de nuestra vida para afrontar y/o su-
perar la adversidad.

La articulacion de ambos conceptos, salud integral y bienestar, nos permiten enmar-
car las condiciones necesarias para una buena vida que perciben y expresan las mu-
jeres con discapacidad de la Comunidad de Madrid.

En la interseccion de la salud y el bienestar encontramos pues las necesidades que
perciben las mujeres con discapacidad en relacidn a su estado bioldgico, psicoldgico
y social.

En el eje de la salud integral se ha tenido en cuenta la influencia de las variables bio-
l6gicas, psicoldgicas y sociales sobre la percepcidn de bienestar. Y en el eje del bienestar
se han identificado las discrepancias entre la situacidn actual y la situacién deseada que
afecta al nivel de satisfaccion expresado por las mujeres con discapacidad en diferen-
tes dreas vitales relevantes, entre ellas, el trabajo, la conciliacion, la situacion de de-
pendencia, la educacidn y la formacion, la salud sexual y la violencia de género, las
barreras fisicas y sociales y las tecnologias de la informacion y la comunicacidn.

Las necesidades también son potencialidades
El concepto de necesidad, segun la Real Academia Espaiiola, se refiere a:

e Impulso irresistible que hace que las causas obren infaliblemente en
cierto sentido.

¢ Aquello a lo cual es imposible sustraerse, faltar o resistir.

e Carencia de las cosas que son menester para la conservacion de la vida.

FAMMA~-Cocemfe Madrid
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¢ Especial riesgo o peligro que se padece, y en que se necesita pronto
auxilio.

La teoria sobre las necesidades humanas mas difundida es la de A. Maslow (1943). Las
necesidades humanas identificadas por Maslow se presentan en una estructura je-
rarquica, piramidal, segun la cual, hasta que no se han satisfecho las necesidades de
niveles mds basicos, no se manifiestan las necesidades de nivel superior.

En la base de la piramide motivacional de Maslow se encuentran las necesidades ba-
sicas agrupadas en cinco categorias jerarquicamente organizadas (necesidades fisio-
logicas, de seguridad, de pertenencia y de estima), y en la cispide se sittan las
necesidades de autorrealizacién o metanecesidades relacionadas con los valores del
Sery el sentido de la vida.

Si bien es cierto que las necesidades identificadas y categorizadas por Maslow han
sido ampliamente aceptadas, encontramos que las principales criticas a esta teoria se
refieren al hecho de presentarlas en una jerarquia. Esto parece suponer que es re-
querido pasar de un estadio a otro siempre y cuando el anterior haya sido satisfecho.
Sin embargo son muchos los comportamientos de las personas que no quedarian ex-
plicados por este sistema jerarquico, por ejemplo las huelgas de hambre, las personas
que se prestan como escudos humanos, las experiencias de bienestar en situaciones
extremadamente adversas como campos de concentracion, etc.

El grupo CEPAUR publica en 1986 Desarrollo a Escala Humana, estos autores revisan
el concepto de necesidad. Para estos autores las necesidades ponen de manifiesto una
tension constante entre carencia y potencia:

“Concebir las necesidades tan solo como carencia implica restringir su
espectro a lo puramente fisioldgico, que es precisamente el dmbito en
que una necesidad asume con mayor fuerza y claridad la sensacion de
“falta de algo”. Sin embargo, en la medida en que las necesidades com-
prometen, motivan y movilizan a las personas, son también potencialidad
¥, mas aun, pueden llegar a ser recursos. La necesidad de participar es po-
tencial de participacion, tal como la necesidad de afecto es potencial de
afecto.” (CEPAUR, 1986).

También proponen una nueva clasificacion de las necesidades humanas que amplia y
modifica las anteriores ya que tiene en cuenta la diferencia fundamental entre nece-
sidades (existenciales y axioldgicas), satisfactores (formas de accion que actualizan y
resuelven las necesidades) y bienes (objetos o artefactos concretos que afectan a la efi-



cacia del satisfactor). Y lo que es mas importante, abogan por un enfoque sistémico
donde las relaciones de simultaneidad, complementariedad y compensacion entre las
diferentes necesidades humanas se acercan mds a la compleja experiencia humana
que la linealidad jerarquica propuesta por Maslow.

Queda claro que el concepto de necesidad refleja una carencia, una discrepancia entre
la situacién actual y una situacién deseada. Pero la necesidad es también potencia, y
en este sentido tiene un claro cardcter motivacional que incide sobre la conducta de
las personas, que se organiza y se orienta hacia la satisfaccion de esas necesidades y
hacia el logro del bienestar.

Bienestar como

satisfaccion global Salud

Identificacion de necesidades: carencias y potencialidades

Bienestar como
satisfaccion en

diferentes areas Eetcesu.ialqdesdy Ee;:es@alqdesdy getcem.ialf:ldesdy
vitales relevantes otenciatidaces a otencatidaces a otenciaicades a
nivel Bioldgico nivel Psicoldgico nivel Social

Los conceptos de salud, bienestar y necesidad que han sido definidos sirven como
marco de referencia a esta evaluacion de necesidades del colectivo de las mujeres con
discapacidad fisica y/u organica de la Comunidad de Madrid. Se pretende que las ne-
cesidades y potencialidades identificadas en este estudio sirvan para tomar decisiones
acerca de actuaciones futuras y para optimizar los recursos existentes, con el fin Gltimo
de mejorar la calidad de vida e incrementar la experiencia de bienestar de las mujeres
con discapacidad.

Con esta intencion se combina en esta evaluacion de necesidades informacion proce-
dente del discurso y las opiniones de las propias mujeres con discapacidad acerca de
su experiencia vital y la valoracion que hacen sobre los recursos disponibles (necesi-
dades percibidas); se incorpora la opinién de un grupo de personas expertas, en este
caso, diferentes profesionales que trabajan en la atencion a las mujeres con discapa-
cidad (necesidades normativas); y por ultimo se ha realizado un analisis documental
a partir del cual se introduce informacidn acerca de demandas previas de este colec-
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tivo que sirven para contrastar y confirmar las opiniones de las personas que han par-
ticipado en este estudio (necesidades expresadas).

El bienestar de las Mujeres con Discapacidad

La experiencia de bienestar de las mujeres con discapacidad, como veremos a lo largo
de este estudio, estd modulada por la presencia de determinados aspectos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales. Ademas estos aspectos mantienen una interaccién que da lugar
a una forma de estar en el mundo reivindicativa y luchadora frente a las caracteristi-
cas de una estructura social que las excluye y las discrimina.

Las mujeres con discapacidad empoderadas, enérgicas y emprendedoras, ponen en
marcha un proceso de reflexién-accidén que contiene en si mismo un profundo poten-
cial transformador que afecta a sus propias vidas, a la presencia y visibilizacién del co-
lectivo que forman y a la imagen sociocultural que pesa sobre ellas.

Entre los aspectos bioldgicos hemos de considerar la discapacidad como producto de
una deficiencia, en este caso, fisica u organica que produce la disminucion o la ausen-
cia de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del marco que se con-
sidera normativo para un ser humano 2.

1 Enlaactualidad se encuentra en vigor el concepto derivado del modelo que recoge la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, (OMS 2001), y que define el funcionamiento de la persona en términos
de interaccidn entre la condicidn de salud y los factores contextuales, es decir, entre la persona y su entorno.

Deficiencia: «Pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicoldgica fisiologica o anatdmica» que puede ser
innata o adquirida, temporal o permanente, entre las que se incluye la existencia o aparicion de una anomalia, defecto o
perdida producida por un miembro, érgano, tejido u otra estructura del cuerpo, incluidos los sistemas propios de la fun-
cion mental. La deficiencia representa la exteriorizacion de un estado patoldgico y, en principio, refleja perturbaciones a
nivel del 6rgano.

Las deficiencias pueden catalogarse en tres grupos, si consideramos la salud como el estado de bienestar bioldgico,
psiquico y social (OMS):

1) Fundamentalmente bioldgicas. Fisicas, sensoriales y de caracter organico.

2) Fundamentalmente psicolégicas. Deficiencia mental, trastornos de la conducta o de la personalidad.

3) Fundamentalmente socioculturales. La pobreza, la marginacion y otros déficit sociales.

En realidad cualquier clasificacion incluye las tres dimensiones, ya que en las personas se da lo biopsicosocial, hecho
multifacético, que es la discapacidad.

Discapacidad: «La ausencia debida a una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro
del marco que se considere normal para un ser humano». Puede ser de conducta, comunicacion, cuidado personal, loco-
mocion o destreza. La discapacidad puede surgir como consecuencia directa de la deficiencia, pero ésta a veces no pro-
ducen ninguna discapacidad (hay mas deficiencias que discapacidades).



Entre los aspectos psicolégicos vamos a considerar lo que desde la Psicologia Positiva
se ha denominado como “personalidad feliz” (Vazquez y Hervas, 2009). Numerosas in-
vestigaciones muestran que dos rasgos basicos de la personalidad aparecen asociados
a la felicidad y la satisfaccion vital: la extraversion y la estabilidad emocional.

La extraversion es un rasgo psicoldgico que tiene que ver con el aprendizaje de la so-
ciabilidad. Son personas que concentran su atencion en el mundo social, con una
fuerte tendencia a volcarse en experiencias gratificantes y de disfrute en las rela-
ciones interpersonales. Son personas con capacidad para crear entornos positivos,
gratificantes y estimulantes donde se expresa el gusto por estar con la gente y las ex-
periencias interpersonales se convierten en fuente de gratificacion. Son personas
con tendencia a disfrutar de pequefias experiencias cotidianas. La estabilidad emo-
cional es un rasgo psicoldgico que tiene que ver con el aprendizaje de la autorregu-
lacion emocional y con la construccion de un autoconcepto ajustado, realista y
positivo. Son personas cuyas reacciones emocionales ante los acontecimientos vi-
tales estresantes son moderadas.

Segun las conclusiones de Lyubomirsky, Sheldon y Schkade (citado en Vazquez y Her-
vas, 2009) la felicidad o el bienestar subjetivo de las personas es el resultado de una
ecuacion en la que las circunstancias vitales (dentro de las cuales incluimos la pro-
pia discapacidad) solo tendrian un peso del 10% sobre el total. Mientras que la per-
sonalidad tendria un peso del 50%, entendiendo por personalidad los rasgos
psicoldgicos mas estables y mas dificilmente modificables, producto de la historia de
aprendizaje de las personas (dentro de la personalidad encontramos rasgos como la
extraversion y la estabilidad emocional, referidos anteriormente) y habria un 40% del
bienestar debido a elementos intencionales y por tanto mas facilmente modifica-
bles y moldeables (dentro de estos y por orden de dificultad creciente o esfuerzo
necesario para proceder a su modificacion: actividades intencionales, hébitos coti-
dianos y actitudes y creencias).

Por ultimo, entre los aspectos sociales debemos considerar cémo se construye el sig-
nificado de la discapacidad y del género en el contexto de las relaciones interpersonales
de las mujeres con discapacidad y sus entornos de referencia cercanos (familiares,
amistades, vecindario, etc.).

Pero para comprender este ultimo punto tenemos que referirnos primero a los este-
reotipos y prejuicios que recaen sobre las mujeres y, mas concretamente, sobre las
mujeres con discapacidad y que son producto de nuestro sistema sociocultural pa-
triarcal y capitalista.
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La Revolucidn Industrial, a finales del siglo XVIII, da lugar al comienzo del sistema socio-
econdmico-cultural capitalista que, con diversas modificaciones, se mantiene hasta
nuestros dias. Asimismo, este momento histdrico afianza el patriarcado sobre la dis-
tribucion sexual del trabajo, que relega a las mujeres al ambito privado y a las tareas
de reproduccion y cuidado de la vida. Mientras que los hombres se hacen cargo de los
espacios publicos donde se realizan las tareas productivas y se toman las decisiones.
Esta forma de organizacién social excluye a las mujeres de la posibilidad de acceder en
igualdad de oportunidades y disfrutar de los derechos civiles, sociales y politicos que
configuran la ciudadania. Esta forma de organizacidn social construye una forma tnica
de ser mujer, estereotipada y limitadora, basada en los atributos de “madre — cuida-
dora—ama de casa” y “esposa —amante”.

Esta forma de organizacidn social también estigmatiza y excluye a las personas con
discapacidad, considerandolas defectuosas o inservibles para la produccién y para la
reproduccidn o el sostenimiento de la vida. Asi los estereotipos que configuran la ca-
tegoria social de la discapacidad, restan valor a las personas, las considera inferiores
respecto a la norma, “minusvalidas” (menos vdlidas) o con menor valor para la vida.

Ademas, la incapacidad fisica se extiende a actividades que nada tienen que ver con
este tipo de aptitudes dando lugar a un estereotipo total de “incapaz para la vida”, in-
util o ineficiente para cuestiones tan ajenas a lo fisico como los afectos, el trabajo o la
capacidad de tomar decisiones.

Por lo tanto, las mujeres con discapacidad, en nuestro entorno sociocultural, son por-
tadoras de un doble estigma, desterradas del sistema productivo por el hecho de ser
mujeres v, ni siquiera relegadas al espacio reproductivo de la vida, sino excluidas o
marginadas incluso de la posibilidad de ser mujer completa para el sistema sociocul-
tural mayoritario.

Estos estereotipos y prejuicios presentes en el modelo de pensamiento occidental,
configuran, condicionan, determinan y/o controlan nuestras percepciones, nuestras
reacciones y nuestro modo de comportarnos en las relaciones interpersonales con las
mujeres con discapacidad. Esta situacion es especialmente importante cuando anali-
zamos el comportamiento de los grupos de referencia de las mujeres con discapacidad,
es decir, el tipo de relacidn que se establece entre estas mujeres y sus familiares, sus
parejas y sus amistades.

Cuando estas relaciones se establecen fundamentadas sobre los prejuicios anterior-
mente comentados, estaremos ante comportamientos sobreprotectores, infantiliza-
dores, de poder coercitivo, dominadores, negligentes, en definitiva, comportamientos



que, de una u otra manera, violentan e impiden el pleno desarrollo de las mujeres con
discapacidad.

Estas relaciones retroalimentan y mantienen los estereotipos y prejuicios sociales exis-
tentes y dejan huella en el sistema de comportamiento de las mujeres con discapaci-
dad, en la construccidn de su identidad personal y social. Como profecia autocumplida,
las mujeres con discapacidad asumen la imagen social que se tiene de ellas y quedan
excluidas y marginadas en un gueto solitario cuyos muros inquebrantables estan cons-
truidos por los prejuicios socioculturales, los estilos de comportamiento de los grupos
de referencia y por la escasa autoestima que las paraliza para hacer frente a esta car-
cel inmaterial que las mantiene alejadas de la posibilidad de desarrollarse plenamente
como mujeres independientes, capaces de vivir y participar en la sociedad de la que
forman parte.

Ante estos factores que configuran la situacion de adversidad en la que se desenvuelve
la vida de las mujeres con discapacidad cabe preguntarse, desde el enfoque de la salud
positiva, ¢es posible mantener la motivacidn y construir bienestar en la vida de las mu-
jeres con discapacidad?

Las barreras sociales, ambientales y personales que levanta la discapacidad hacen muy
dificil que las mujeres con discapacidad puedan lograr una vida auténoma y plena.
Estas dificultades cuestionan el sentido de la propia vida, en un contexto donde la vida
es valiosa si es productiva. Ante esta situacion de adversidad las mujeres con disca-
pacidad nos dan una leccién de vida. Lejos de bloquearse y trastornarse, estas muje-
res se descubren fuertes ante las dificultades, reelaboran sus propias emociones,
resignifican su sentido vital y aprenden, superan y crecen en la adversidad, apoyadas
sobre sus propias fortalezas y sobre las escasas experiencias gratificantes que en-
cuentran en un entorno hostil.

Es su capacidad de crear bienestar en la adversidad lo que les confiere un potencial
transformador extraordinario. Transformador de sus propias vidas, de sus relaciones
cercanas y de la sociedad.
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CARACTERISTICAS DE LLA POBLACION

Los Ultimos datos publicados por el Instituto Nacional de Estadistica en materia de dis-
capacidad proceden de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situacion
de Dependencia desarrollada en 20082. Segun esta encuesta hay 3,85 millones de per-
sonas en Espafa que afirman tener alguna discapacidad, lo que supone una tasa de
85,5 por mil habitantes. EI 59,8% de las personas con discapacidad son mujeres.

PIRAMIDES DE POBLACION
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Por edades, y como se aprecia en el
siguiente grafico, la tasa de discapa-
cidad es ligeramente superior en
hombres hasta los 44 afios, y a partir
de los 45 afios, es superior en las mu-
jeres, creciendo la diferencia entre los
sexos a medida que aumenta la edad.
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2 Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD), afio 2008. Instituto Na-

cional de Estadistica (INE).
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De esta poblacién con algun tipo de discapacidad mas de dos millones de personas
tienen la necesidad de recibir cuidados personales o supervision3. Estas tareas las
suelen realizar personas de su entorno, principalmente familiares o pareja, o personas
contratadas para tal fin. Tres de cada cuatro cuidadoras principales son mujeres.

El perfil de la cuidadora principal es el de una mujer, de entre 45 y 64 afios, que reside
en el mismo hogar que la persona a la que presta cuidados de manera mayoritaria;
aspecto que perpetua los roles de género tradicionales y que coincide con la opinién
expresada por la mayoria de las mujeres participantes en el presente estudio.

PERFIL DEL CUIDADOR PRINCIPAL*

Edad del cuidador

Hasta 29 afos
|

D 30 a4 —
De 45 & 6 —

De 65 a 79 S —
Varones

De 80y mzi:-- W Mujeres
0 100 200 300 400 500 600

Miles de personas

* Un cuidador puede dar asistencia @ mas de una persona

Durante anos, los roles tradicionales que han primado en nuestra sociedad, impues-
tos por el patriarcado, han relegado a las mujeres al ambito privado en el papel de
madres y esposas. Esta construccidn social estereotipada y limitadora, ha supuesto
para las mujeres con discapacidad una dificultad afiadida para que la sociedad las iden-
tifiqgue como “mujeres plenas”, preparadas para vivir solas o en pareja, que pueden
optar a la maternidad, mujeres independientes, que optan por incorporarse al mer-
cado laboral y tomar sus propias decisiones, mujeres que pueden participar en la so-
ciedad; por lo que no sélo se enfrentan a su discapacidad, sino a numerosas barreras
que les impiden su integracion social.

Estas multiples barreras y obstaculos que impiden a las mujeres con discapacidad su
participacion social y desarrollo personal pleno se reflejan en:

3 Encuesta EDAD 2008. INE.



Todas estas cuestiones plantean verdaderas limitaciones para el empoderamiento de

Mayores carencias educativas y/o formativas.
Cotas mayores de desempleo.
Mayor precariedad laboral, bajos salarios.

Menor acceso a los servicios de salud 'y a los programas y servicios di-
rigidos a mujeres.

Mayor riesgo de padecer abusos fisicos o sexuales.

las mujeres con discapacidad, y su participacion plena como ciudadanas.

Las causas que llevan a las mujeres con discapacidad a una situacién de mayor vul-

nerabilidad pueden ser:

En algunos casos, mayores dificultades a la hora de expresarse de-
bido a las consecuencias de su propia discapacidad.

Dificultad en el acceso a los puntos de informacion y asesoramiento,
debido a la existencia de barreras arquitectdnicas y de comunicacion.

Menor autoestima e influencia de los estereotipos sociales en la pro-
pia imagen como mujeres.

Enfrentamiento entre los papeles tradicionales asignados por su con-
dicion de mujer, y la negacion que la sociedad hace para que en la
prdctica puedan ejercer dichos papeles.

Mayor dependencia de la asistencia y cuidados de otras personas.

Miedo a denunciar abusos u otras cuestiones por la posibilidad de la
pérdida de los vinculos y la provisidn de cuidados.

Menor credibilidad a la hora de denunciar cualquier tipo de hechos
ante algunos estamentos sociales.

Vivir frecuentemente en entornos que favorecen la dependencia: ins-
tituciones, residencias, hospitales, casa de familiares, etc.
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Asimismo, existen una serie de factores personales y sociales que influyen en el pro-
ceso de empoderamiento social y econémico de las mujeres con discapacidad fisica y/u
orgdnica, entre los que podemos destacar:

e La autopercepcion negativa: con cierta frecuencia, las mujeres con
discapacidad se sienten en inferioridad de condiciones y menos valo-
radas que el resto de mujeres. Se pueden sentir poco atractivas (te-
niendo en cuenta los cdnones de belleza establecidos socialmente,
transmitidos a través de los medios de comunicacion principalmente),
y a veces, poco seguras de si mismas. Se cuestionan su sexualidad,
sus posibilidades para ejercer como madres, de tener pareja, etc.

* Nivel educativo y/o formativo: el acceso a la formacion y a la edu-
cacion es esencial para poder participar en la vida econdmica, social
y laboral y poder desarrollar la autonomia personal. En las mujeres
con discapacidad esta formacion suele ser escasa, debido a los este-
reotipos sociales, a la sobreproteccion que ejerce la familia, al dificil
acceso a los centros, a la falta de personal cualificado, etc. Esta si-
tuacion lleva, a las mujeres con discapacidad, a menores niveles for-
mativos con respecto a los hombres con discapacidad. En la Unidn
Europea, sdlo tienen estudios universitarios el 15% de las mujeres con
discapacidad severa, frente al 23% de las mujeres en general. Unido
a que generalmente existe una baja expectativa de las posibilidades
profesionales de las mujeres con discapacidad.

NIVEL DE ESTUDIOS ALCANZADOS POR LA POBLACION

(% personas de 25 a 44 anos)

Total Pablacion
poblacion con disca-
{%)* pacidad (%)
Mo sabe lear o ascribir 0,9 8,6
Estudios primarios incompletos 21 11,5
Estudios primarios o equivalentes 7.7 233
Educacion secundaria de primera etapa 29,0 19,2
Estudios de bachillerato 15,8 11,6
Ensenanzas profesionales
de grade medio o equivalentes 9.1 9,7
Ensenanzas profesionales
de grado superior o equivalentes 11,4
Estudios universitarios o equivalentes 241 10,5

*Fuente: Encuesta de Poblacidn Activa (EPA)



e £l escaso acceso a un empleo remunerado y, por tanto, la depen-
dencia econdémica, el bajo nivel formativo y la falta de cualificacion
adecuadas, que tradicionalmente han tenido las mujeres con disca-
pacidad, unido a los estereotipos sociales, les deja escasas posibili-
dades de acceder al mercado de trabajo, percibir ingresos propios, y
de esta forma, mejorar su situacion. Las tasas de inactividad y paro de
las mujeres con discapacidad son mucho mayores que las de los hom-
bres con discapacidad.

Segln la encuesta mencionada (EDAD, INE); en el afio 2008 un 41% de las personas con
discapacidad en edad de trabajar (de 16 a 64 afios) recibia algun tipo de pension (con-
tributiva o no), un 28,3% trabajaba y un 7,2% estaba desempleada.

La situacidn por sexos es notablemente diferente, el porcentaje de mujeres que tra-
bajaba era casi 10 puntos porcentuales inferior al de los hombres, y el porcentaje de
hombres que se dedicaba principalmente a tareas del hogar era casi inexistente, frente
al 23,5% de mujeres:

RELACION PRINCIPAL CON LA ACTIVIDAD. 2008

{Personas con discapacidad de 16 a 64 afios)

M2 de ag, af,
personas Varones Mujeres
[miles)
Total 1.4821 100,0 100,0
Activos
Trabajando 419,23 334 23,7
En desempleo b 106,8 6,9 15
Inactivos

Percibiegndo pension contributiva 451,1 382 234

Percibiendo otro tipo de pension 157,2 94 1.7
Dadicado/a principalmentea

a labores del hogar 1836 0,2 235
Incapacitado/a para

trabajar (sin recibir pensian) #7.2 57 6,0
Estudiando 339 3,0 17
Otros inactivos 431 33 2.6

*Fuente: Encuesta de Poblacion Activa (ERA)

Como muestran los resultados del estudio, las principales dificultades que presentan
las mujeres con discapacidad en su acceso al empleo son:
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e Barreras de aceptacioén social, debidas a una gran falta de informa-
cion, a los prejuicios, al desconocimiento, a la imagen negativa que to-
davia hoy se percibe del conjunto de personas discapacitadas ya que
se mantiene la idea de que cualquier persona con discapacidad es
menos productiva, absentista y/o ineficiente.

e Barreras arquitectdnicas y del transporte, debido a estas barreras, las
mujeres se enfrentan diariamente a verdaderos obstdculos para ac-
ceder a los medios de transporte, a los servicios, a los centros de in-
formacion, etc.

e Barreras de actitud de las propias mujeres con discapacidad, desco-
nocimiento de sus propias capacidades y potencialidades, condicio-
nados en ocasiones por una baja autoestima, escasa red social de
apoyo y por carencias de formacion para el empleo.

A esto hay que afadir las dificultades para acceder a una vivienda propia, formar una
familia, etc.

La mayoria de las mujeres con discapacidad subsisten en base a Pensiones no Contri-
butivas, de hecho, el 72,19% corresponden a mujeres, triplicando las percibidas por
hombres, segun datos del IMSERSO (afio 2006).

Como hemos mencionado anteriormente, y como reflejan los datos sefialados, hablar
de mujeres con discapacidad es hablar de una discriminacion multiple, que viene dada
por su condicion de persona con discapacidad y por su sexo.

Asi lo sefiala Marita Iglesias®: “Las mujeres que retinen las dos caracteristicas de ser
mujer y tener una discapacidad, se enfrentan a una doble discriminacion y a multi-
ples barreras que dificultan la consecucion de objetivos de vida considerados como
esenciales. Cotas mayores de desempleo, salarios inferiores, menor acceso a los ser-
vicios de salud, mayores carencias educativas, escaso o nulo acceso a programas y
servicios dirigidos a mujeres y un mayor riesgo de padecer abuso sexual y fisico. Estos
son algunos de los rasgos distintivos que afectan a la mujer con algun tipo de defi-
ciencia sensorial, fisica o de desarrollo intelectual.

4 Marita Iglesias es experta en temas de violencia de género y discapacidad, ademas de ser una mujer con discapaci-
dad fisica. Miembro del equipo de expertas creado por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales para el disefio y puesta
en marcha del I Plan de Accién para las Mujeres con Discapacidad 2007.

@



Somos mds de 250 millones en el mundo y el 58% de la poblacion con discapacidad,
sin embargo, somos desconocidas para el colectivo de mujeres, el de personas con
discapacidad y para nosotras mismas [...] Los prejuicios y actitudes negativas hacia
nosotras han llevado, desde hace mucho tiempo, al aislamiento y la exclusidn social
[...] Parece que tenemos que demostrar constantemente nuestra condicion de mujer.”

La autora reivindica que desde las instituciones publicas se debe trabajar para pro-
porcionar a las mujeres con discapacidad los recursos necesarios que les permitan des-
arrollarse plenamente como mujeres y potenciar su participacion activa en la sociedad
y el pleno disfrute de los derechos de ciudadania, seguin establece la Ley 13/1982, de
Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI) y mas tarde reconocida por la Ley
51/2003, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal
de las Personas con Discapacidad (LIONDAU).

En la misma linea, Carmen Maias (Mafias, 2009) considera que la discapacidad en
las mujeres es un elemento mas discriminador y negativo que en los hombres. Con-
textualiza la situacion de la mujer con discapacidad como “minoria mayor”, enfati-
zando su escaso poder de decision en el ambito familiar y laboral y su escasa o nula
participacion social, lo que conlleva menor formacidn y en consecuencia menores
oportunidades. La autora sefiala que la mayor diferencia se abre en el campo de la
dependencia, donde mas del 65.4% del total de las personas con algin grado de de-
pendencia son mujeres.

Asuncion Moya (Moya, 2009) define la situacion de las mujeres con discapacidad fisica
y/u organica como una situacion injusta y discriminadora, resaltando su «invisibili-
dad». La causa de la situacion de exclusion social de la mujer con discapacidad se debe
buscar en ciertos valores masculinos dominantes en las sociedades capitalistas (el pa-
triarcado). Estamos en un sistema de valores que promueve que los hombres con dis-
capacidad intenten aspirar a los roles tradicionales de masculinidad. La mujer con
discapacidad, por lo contrario, no tiene tal opcidn y se la considera econémicamente
improductiva en sus roles tradicionales de domesticidad (reproduccidn y tareas del
hogar). La mujer discapacitada, frente a esta negacién de rol, experimenta su “disca-
pacitacion” con relacion a sus grupos minoritarios de referencia: los hombres disca-
pacitados y las mujeres no discapacitadas. Argumenta que la situacién de exclusion
social de las mujeres con discapacidades no se debe explicar solamente en términos
de barreras arquitectonicas, sino que es necesario tener en cuenta que el hecho de en-
trar en la vida publica conlleva actitudes de pena y hostilidad. Estas barreras psicoso-
ciales ejercen una presién enorme sobre las mujeres con discapacidades cuando
intentan autorrealizarse, mas alla de las discapacidades. Entendiendo que éste es el pri-
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mer y principal obstaculo a superar para mejorar la situacion de exclusién social de las
mujeres con discapacidades.

Segun las conclusiones del "I Congreso Internacional sobre Mujer y Discapacidad"
(Conselleria de Bienestar Social, Valencia 2003), el género y la discapacidad interactian
colocando a las mujeres discapacitadas en una posicidn desigual respecto a los hom-
bres y a las personas sin discapacidad. Existen varios tipos de barreras, entre las que
se destacan las fisicas, las de comunicacidn y las actitudinales. Son éstas Ultimas las que
afectan de forma importante a las mujeres discapacitadas, traduciéndose en una
mayor invisibilidad, superproteccion, claudicacion y desempefio de roles tradicionales
del género femenino (madre, esposa y cuidadora).

La discapacidad no debe ser asumida desde la vulnerabilidad sino desde la necesidad
de plantear un nuevo orden a través de la participacion social, la visualizacion de las
mujeres con discapacidad, y la posibilidad de participar de forma activa en la toma de-
cisiones en areas vitales como las siguientes:

- Integracion social y laboral

- Salud

- QOcioy tiempo libre

- Nueva tecnologias

- Muijer y salud mental

- Justicia

- Comunicacion y artes escénicas
- Maternidad

- Sexualidad



METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

El estudio sobre la identificacion de necesidades y potencialidades y la construccion de
bienestar en la trayectoria vital de las mujeres con discapacidad fisica y/u organica de
la Comunidad de Madrid, a partir del sentido que ellas atribuyen a sus experiencias,
se inscribe en el contexto de la investigacion psicosocial cualitativa.

El diagndstico cualitativo, desde la experiencia concreta y particular de cada mujer
participante, nos permite esbozar un mapa sobre la compleja realidad biopsicosocial
que viven estas mujeres, teniendo en cuenta su propia voz, sus actitudes y opiniones
expresadas libremente a partir de la practica metodoldgica de la entrevista abierta.

Mediante las entrevistas abiertas realizadas con mujeres con discapacidad fisica y/u or-
ganica que viven en zonas urbanas o rurales de la Comunidad de Madrid, hemos tenido
acceso a sus trayectorias vitales y hemos tratado de comprender los procesos sociocul-
turales y psicoldgicos que subyacen a sus valoraciones e interpretaciones subjetivas.

Este estudio ha pretendido por una parte, identificar las principales necesidades y las
principales potencialidades que condicionan la experiencia de bienestar de las muje-
res con discapacidad; por otra parte, establecer los factores biopsicosociales que con-
tribuyen a conformar una buena vida, donde la experiencia de discapacidad esta
integrada en la experiencia de ser, asi como aquellos otros factores que suponen un
riesgo para el bienestar de estas mujeres.

En relacion a estos objetivos, el disefio de la investigacidn se ha planificado en tres
fases. En primer lugar se realiz6 un analisis documental de informacién procedente
de articulos sobre el estado de la cuestion, estadisticas sobre la poblacién estudiada y
sobre la disponibilidad y el acceso a los recursos por parte de esta poblacion y estudios
previos sobre las necesidades del colectivo. En segundo lugar y partiendo de la infor-
macion revisada, se realizaron las entrevistas abiertas, individuales y/o grupales, a
mujeres con discapacidad residentes en zonas urbanas y residentes en zonas rurales
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de la Comunidad de Madrid. Por ultimo se disefié un grupo focal con profesionales que
trabajan en el ambito de la atencidn psicosocial con mujeres con discapacidad en la Co-
munidad de Madrid. Este grupo sirvio para ampliar, contrastar y refrendar la informa-
cién aportada por el discurso de las mujeres.

La seleccion de las mujeres participante en el estudio se hizo atendiendo a dos crite-
rios fundamentalmente, el tipo de discapacidad (fisica, organica o ambas) y el lugar de
residencia (considerando zonas urbanas los municipios de la Comunidad de Madrid
con una poblacion igual o superior a 10.000 habitantes y zonas rurales los municipios
de la Comunidad de Madrid con una poblacidn inferior a 10.000 habitantes).

La eleccidn de estos criterios para seleccionar la muestra ha perseguido obtener re-
presentatividad estructural y representatividad tedrica.

Representatividad estructural en el sentido de que partiamos del supuesto de que los
discursos individuales de las mujeres con discapacidad reproducen discursos sociales
y de que cada uno de estos discursos individuales depende de su ubicacién en la es-
tructura social. Por eso no podemos interpretar el discurso de las mujeres como pro-
ducto del azar, sino como representativo de las variables que lo definen y posicionan
en la sociedad en relacion con el tema estudiado. Las variables consideradas en este
estudio han sido: tipo de discapacidad, origen congénito o sobrevenido de la discapa-
cidad, grado de autonomia, edad, sexo, tamafio del lugar de residencia, situacion de
convivencia, etc.)’.

Representatividad tedrica en el sentido de que nos hemos centrado en obtener infor-
macion relevante para el concepto de bienestar y para la construccion del bienestar en
situaciones de adversidad. Alcanzada la saturacidn de la informacion se interrumpe la
realizacion de entrevistas.

Para acceder a las mujeres entrevistadas se ha recurrido a las asociaciones de perso-
nas con discapacidad fisica y/u orgénica federadas en FAMMA y se han enviado cartas
de solicitud de participacion a las alcaldias de las zonas rurales y metropolitanas de la
Comunidad de Madrid, solicitando la participacion en el estudio y el contacto con los
servicios sociales del municipio que nos permitiesen llegar a las mujeres con discapa-
cidad de estas zonas de mas dificil acceso.

5  Veren Anexos la ficha de recogida de datos de las mujeres participantes en la investigacion.
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DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Para la obtencion de la descripcion de la muestra del estudio se elabord una ficha de

recogida de datos de las mujeres participantes, que rellenaban individualmente al ini-

cio de cada entrevista (ver Anexo [), asi como la autorizacion de utilizacion de datos
segun la Ley de Proteccion de Datos de caracter Personal (LOPD 15/1999, de 13 de di-
ciembre, BOE 14 de diciembre de 1999, nim. 298), (ver Anexo lI).
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A continuacion se presenta la descripcion de las mujeres participantes y de las entre-
vistas realizadas en el estudio por orden cronoldgico.

Entrevistan? 1

Fecha: 21 de abril de 2010

Tipologia: entrevista abierta grupal

Numero de mujeres participantes: 3

Duracion: 1 hora y 45 minutos.

Horario: 18,30 a 20,45 h.

Lugar: Miraflores de la Sierra, con 5.947 habitantes (categorizado como “dmbito
rural”, municipios de menos de 10.000 habitantes), de los cuales 3.009 son hom-
bresy 2.938 mujeres**.

Miraflores tiene un total de 113 personas con discapacidad, siendo 62 de tipo fisico y/u
organico; de éstas, 31 personas son hombres y otras 31 mujeres**.

COd.IgO Edad TIpO ergerl G'rado Trabaja | Estudios | E.civil | Hijos/as U2 Pareja | Asociada

mujer discap | discap* | discap con

EL | 64 |Fisica| S | 6574 | No | Medios | DVOT | o | Cuda |y, si
ciada dora

E2 58 | Fisica S 33-64 No Primarios | Casada No Marido Si Si
Més de . Hijo/ay

£3 47 | Fisica S 75% DeT:(r)n— Su;::srlo— Casada 2 |pers.de| Si Si
(0a%) | P apoyo

* Origen de la discapacidad: S = discapacidad sobrevenida; C = discapacidad congénita
** Fuente: Ultimos datos de padrdn municipal publicados por el INE, actualizados a 1 de enero de 2009.

Entrevista n? 2

Fecha: 23 de abril de 2010
Tipologia: entrevista abierta grupal
Numero de mujeres participantes: 4
Duracién: 1 hora y 30 minutos.
Horario: 15 a 16,30 h.



Lugar: Madrid (1), con un total de 3.255.944 habitantes (“dmbito urbano”, municipios

con mas de 10.000 habitantes), 1.532.079 hombres y 1.723.865 mujeres**.

En Madrid capital viven un total de 144.643 personas con discapacidad. La discapaci-
dad de 89.604 personas es de tipo fisico y/u orgénico; de éstas 44.201 son hombres y

45.403 mujeres**,
COd.'go Edad Tlpo ergerl G}rado Trabaja | Estudios | E.civil | Hijos/as Pareja | Asociada
mujer discap | discap* = discap
E4 58 F|5|clay S 65-74 No | Primarios | Casada 3 Marido Si No
Organ.
Fisicay Mas de N ) , ,
E5 60 Organ. S 75% No Primarios | Casada 2 Marido Si Si
- . . Marido
g6 | 52 |S@Y| g Masdel oo Superio- | g |y e s No
Organ. 75% res .
hijos/as
Fisicay Mas de . Marido .
E7 51 Organ. S 75% No Medios | Casada 1 e hijo/a Si No

Entrevista n? 3

Fecha: 26 de abril de 2010

Tipologia: entrevista abierta individual
Numero de mujeres participantes: 1
Duracion: 2 horas.
Horario: 10,30a 12,30 h.
Lugar: Getafe, municipio con 167.164 habitantes (“entorno urbano”), de los cuales
82.971 son hombres y 84.193 mujeres**.

En Getafe 6.143 personas tienen discapacidad, 3.696 con discapacidad fisica y/u or-
ganica, de las cuales 2.218 son hombres y 1.478 mujeres**.

Codigo

mujer

E8

36

Tipo | Origen
discap | discap*

Fisica S

Grado
discap

33-64

Trabaja

Desem-

pleo

Estudios

Primarios

E.civil

Casada

Hijos/as

No Marido

Pareja | Asociada

Si

Si
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Entrevista n? 4

Fecha: 29 de abril de 2010

Tipologia: entrevista abierta grupal
Numero de mujeres participantes: 7
Duracioén: 1horay 30 minutos.
Horario: 122 13,30 h.

Lugar: Madrid (2), (“dmbito urbano”).

Codigo

Tipo | Origen | Grado

: Edad | . AP Trabaja | Estudios = E.civil | Hijos/as Vive Pareja | Asociada
mujer discap | discap* = discap con
E9 38 F|5|c,ay S Mas de No Primarios | Soltera No Padres | No No
Organ. 75%
El0 | 45 |FSi@V| g |Mdsdel ] Superio- [ gl No | sola | No | No
Organ. 75% res
E1l | 48 |FSi@V| g |Mdsdel ] Superio- [ ool No | Made | No | No
Organ. 75% res
E12 48 F|S|c’ay S Mas de No Superio- Soltera No Madre No No
Organ. 75% res
. . . Padres
Fisicay Mas de L Divor-
E13 38 Organ. S 75% No Primarios ciada No y/o No No
herman.
. . Padres
Fisicay Mas de . Divor- .
E14 45 Orgén. S 75% No Medios ciada 2 y/o No Si
herman.
. , Padres
E15 39 F|S|c’ay S Mis de No Primarios | Soltera No y/o Si No
Organ. 75% h
erman.

Entrevistan?5

Fecha: 5 de mayo de 2010

Tipologia: entrevista abierta individual

Numero de mujeres participantes: 1

Duracion: 2 horas.

Horario: 10,00 a 12,00 h.

Lugar: Sevilla la Nueva, con 8.234 habitantes (categorizado como “entorno rural”),
donde 4.130 son hombres y 4.104 mujeres**.



En este municipio de la CM de las 127 personas con discapacidad, 83 padecen una dis-
capacidad de tipo fisico y/u organico, 46 hombres y 37 mujeres**.

Tipo | Origen = Grado Vive

discap | discap* | discap IR | At

Trabaja | Estudios | E.civil | Hijos/as

Superio-
res

E16 40 | Fisica S 65-74 No Casada No Marido Si Si

Entrevista n? 6

Fecha: 7 de mayo de 2010

Tipologia: entrevista abierta individual

Numero de mujeres participantes: 1

Duracién: 2 horas.

Horario: 12,00 a 14,00 h.

Lugar: San Martin de Valdeiglesias, con un total de 8.048 habitantes (“dmbito rural”),
y donde 4.054 son hombres y 3.994 mujeres**.

San Martin de Valdeiglesias tiene un total de 277 personas con discapacidad, siendo
170 de tipo fisico y/u organico; de éstas 80 personas son hombres y 90 mujeres**,

Trabaja | Estudios | E.civil | Hijos/as \Q;/: Pareja | Asociada

Codigo Tipo | Origen = Grado
. E ey
mujer discap | discap* = discap

E17 21 | Fisica S 65-74 No Primarios | Soltera No Padres Si No

Entrevistan? 7

Fecha: 7 de mayo de 2010

Tipologia: entrevista abierta individual

Numero de mujeres participantes: 1

Duracion: 1 hora.

Horario: 19,00 a 20,00 h.

Lugar: Alcobendas, con 109.104 habitantes (“dmbito urbano”), 53.141 hombres y
55.963 mujeres**,

e FAMMA-Cocemfe Madrid



MUJERES Y DISCAPACIDAD | Necesidades y fortalezas |

Localidad con un total de 2.963 personas con discapacidad, 1.749 de tipo fisico y/u or-
ganico; de éstas, 962 son hombres y 787 mujeres**.

Tipo | Origen = Grado
discap | discap* | discap

Trabaja | Estudios = E.civil | Hijos/as \g’: Pareja = Asociada

Compa-
Soltera No fierade | No No
piso

Superio-
res

E18 24 | Fisica C 65-74 Si

Entrevistan? 8

Fecha: 17 de mayo de 2010

Tipologia: entrevista abierta grupal

Numero de mujeres participantes: 2

Duracion: 2 horas.

Horario: 11,30 a 13,30 h.

Lugar: Collado Mediano, con 6.473 habitantes (“ambito rural”), de los cuales 3.285 son
hombres y 3.188 mujeres**.

Municipio con 140 personas con algun tipo de discapacidad, de las cuales 81 tienen una
discapacidad fisica, correspondiente a 44 hombres y 37 mujeres**.

Cédigo Edad Tipo | Origen | Grado

Trabaja | Estudios = E.civil | Hijos/as \22’: Pareja | Asociada

mujer discap | discap* | discap
E19 49 | Fisica S 33-64 No Primarios | Soltera No Padres | No No
Mis de Padres
E20 53 | Fisica C 75% No Primarios | Soltera No y/o No No
° herman.

Entrevistan?9

Fecha: 18 de mayo de 2010
Tipologia: entrevista abierta individual
Numero de mujeres participantes: 1
Duracion: 1 hora y 30 minutos.
Horario: 12,00 a 13,30 h.



Lugar: Madrid (3), (“dmbito urbano”)

Codigo Edad Tipo | Origen = Grado

Trabaja | Estudios | E.civil | Hijos/as \é:: Pareja | Asociada

mujer discap | discap* | discap
E21 | 48 | Fisica | C | MBS0l N | SUPCTO fqorera | No | MAdE g s
75% res y tia

Entrevista n? 10

Fecha: 19 de mayo de 2010

Tipologia: entrevista abierta grupal

Numero de mujeres participantes: 4

Duracioén: 2 horas.

Horario: 12,30 a 14,30 h.

Lugar: Leganés, municipio con 186.066 habitantes (“entorno urbano”), donde 92.158
son hombres y 93.908 mujeres™**,

Leganés cuenta con 7.590 personas con algun tipo de discapacidad, de éstas 4.648 tie-
nen discapacidad fisica y/u organica, 2.678 hombres y 1.970 mujeres**.

Tipo | Origen = Grado
discap | discap* | discap

Trabaja | Estudios | E.civil | Hijos/as \é:: Pareja | Asociada

. Més de . Parejae , ,

E22 50 | Fisica S 75% No Medios | Casada 2 hijos/as Si Si
Padres

E23 18 | Fisica C 33-64 No Medios | Soltera No y/o No No
herman.
Padres

E24 25 | Fisica S 33-64 Si Primarios | Soltera No y/o Si No
herman.
Més de Padres

E25 36 | Fisica C 75% No Medios | Soltera No y/o No Si
’ herman.

Entrevista n? 11

Fecha: 27 de mayo de 2010
Tipologia: entrevista abierta grupal
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Numero de mujeres participantes: 2

Duracion: 2 horas.

Horario: 11,30 a 13,30 h.

Lugar: Fuenlabrada, con 197.836 habitantes (“urbano”), 99.797 hombres y 98.039
mujeres™**,

Localidad donde residen 7.223 personas con algun tipo de discapacidad, de las cua-
les 4.265 tienen una discapacidad fisica, correspondiente a 2.469 hombres y 1.796
mujeres**,

Codigo Edad Tipo | Origen

Trabaja | Estudios = E.civil | Hijos/as \22’: Pareja | Asociada

mujer discap | discap*

E26 31 | Fisica S 33-64 No Medios | Soltera No Sola Si No

E27 48 | Fisica S 33-64 No Primarios | Casada 1 Maf'd° Si No
e hijo/a

Entrevista n? 12

Fecha: 27 de mayo de 2010

Tipologia: entrevista abierta grupal

Numero de mujeres participantes: 2

Duracion: 1hora y 30 minutos.

Horario: 16,00 a 17,30 h.

Lugar: Aranjuez, localidad con 54.055 habitantes (“dmbito urbano”), 26.606 hombres
y 27.449 mujeres**,

En Aranjuez residen 2.014 personas con algln tipo de discapacidad, de las cuales 1.250
tienen una discapacidad fisica y/u organica, 758 son hombres y 492 mujeres**.

Trabaja | Estudios = E.civil | Hijos/as \ég/: Pareja = Asociada

Tipo | Origen | Grado
discap | discap* | discap

Padres
E28 57 | Fisica S 65-74 No Medios | Soltera No y/o No Si
herman.

Marido
E29 54 | Fisica S 33-64 Si Primarios | Casada 3 e Si Si
hijos/as




Entrevista a profesional n2 13

Fecha: 26 de abril de 2010

Tipologia: entrevista abierta individual
Numero de profesionales participantes: 1
Duracidn: 1 hora.

Horario: 12,30a 13,30 h.

Lugar: Getafe.

Profesional: 1 trabajadora social.

Entrevista a profesionales n? 14

Fecha: 8 de julio de 2010

Tipologia: grupo focal

Numero de profesionales participantes: 7

Duracidn: 2 horas y 20 minutos.

Horario: 13,30 a 15,50 h.

Lugar: Madrid.

Profesionales: 1 trabajadora social, 3 psicdlogas/os, 1 logopeda, 1 terapeuta ocupa-
cional y 1 maestro de educacién especial.

La muestra utilizada en el estudio estd compuesta por 37 personas, 29 mujeres con
discapacidad fisica y/u organica, mas 8 profesionales que trabajan en recursos espe-
cializados de atencion a personas con discapacidad fisica y/u orgénica.

LUGAR DE RESIDENCIA De las 29 mujeres entrevistadas, 22 residen en el

“a@mbito urbano” (municipios de la Comunidad de

Madrid con mas de 10.000 habitantes), corres-

pondiente a un 76% de la muestra, y 7 mujeres

wPustic  Viven en el “ambito rural” (definidos como locali-

cussa  dades de la Comunidad de Madrid con menos de
10.000 habitantes), un 24%.

24%

76%

Las localidades del entorno urbano en las que se han llevado a cabo entrevistas han
sido: Madrid, Getafe, Alcobendas, Leganés, Fuenlabrada y Aranjuez. Y del ambito rural:
Miraflores de la Sierra, Sevilla la Nueva, San Martin de Valdeiglesias y Collado Mediano.
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La edad media de las mujeres participantes es de 44 afios. La distribucion de la mues-
tra segln intervalos de edad aparece en la siguiente gréfica:

L) 18-30 31-50 51-65
de edad afios afios afios :i
1, 'z 4 16 9 12
mujeres 10
8
6
4
s
o
18-30 31-50 51-85

En relacion al tipo y origen de la discapacidad, el 38% de las mujeres tienen una dis-
capacidad fisica y el 62% de las mujeres tienen discapacidad fisica y organica. La dis-
capacidad del 83% de ellas es sobrevenida, y es congénita en el 17% de los casos.

TIPO DE DISCAPACIDAD ORIGEN DE LA DISCAPACIDAD

17%

- —

83%

Fisica  mFisica y Orgenica m Congénita Sobrevenida

El grado de discapacidad se distribuye de la siguiente manera en funcién de los por-
centajes de afectacion valorados para cada una de las mujeres:

Grado de Bajo Medio Alto GRADO DE DISCAPACIDAD

OIClEIM0E M 33%-64% | 65%-74% | Mas de 75%
. 28%

21%

51%

NUm. de
mujeres

8 6 15

w3364 = b574 =75



SITUACION LABORAL
10%

A
e’

0%

m Trabajs MNotrabaja

La situacion laboral de las mujeres es una de
las variables mas descriptivas del estudio, ya
que solo un 10% de la muestra estudiada esta
trabajando.

El 90% de las mujeres se encuentran en situa-
cion de desempleo, jubilacidn, inactivas labo-
ralmente, etc.

En cuanto al nivel de estudios alcanzado por las mujeres, existe mayor heterogenei-
dad, observandose un mayor nimero de casos con estudios primarios:

ESTUDIOS Num. mujeres

Primarios
(EGB 0 ESO)
Medios

(FPI, CFGM, Bachiller)

Superiores
(FPII, CFGS, Universidad)

ESTUDIOS

28%

)

28%

44%

m Primarios Medios = Superoraz

En relacién al estado civil un 52% de las mujeres participantes son solteras, un 38% ca-
sadas y un 10% divorciadas o separadas.

El 52% de las mujeres tienen pareja en la actualidad y el 48% no la tienen, siendo in-
teresante resaltar que todas las mujeres del estudio con una discapacidad congénita
manifiestan no tener pareja actualmente; el total de las mujeres con pareja tienen una

discapacidad sobrevenida.

ESTADO CIVIL

10%

L

Soltera u Casada = Diverciada

PAREJA

|

Si mNo

48%
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NUMERO DE HIJOS E HIJAS
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N°® de hijos/as

SITUACION DE CONVIVENCIA

14

En cuanto a la variable asociacionismo, el
59% de las mujeres entrevistadas no perte-
necen a ninguna asociacion; el 41% de ellas
si estdn asociadas en entidades especificas
de discapacidad.

Como aparece en la siguiente gréfica, la
mayoria de las mujeres entrevistadas no
tienen hijos/as (19 mujeres), dato relacio-
nado con la dificultad percibida y manifes-
tada por las mujeres para ejercer la
maternidad, ya sea por la afectacion fun-
cional derivada de la discapacidad y/o por
los escasos recursos de apoyo para el ejer-
cicio de la misma.

Asimismo, es significativo que 14 de las 29
mujeres vivan con sus padres y/o herma-
nos, seguido de 6 mujeres que viven con
su pareja e hijos, 5 que viven con sus pare-
jas, 2 viven solas y otras 2 mujeres presen-
tan otras situaciones de convivencia
(compariera de piso y recurso residencial).

ASOCIADA

41%

53%

uSi



RESULTADOS

Los resultados del andlisis del discurso de las mujeres entrevistadas se estructuran en
los siguientes cinco puntos:

1

Situaciones de carencia o dificultad y principales necesidades expre-
sadas por las mujeres en relacion a variables sociales.

Situaciones de carencia o dificultad y principales necesidades expre-
sadas por las mujeres en relacion a variables psicoldgicas.

Situaciones de carencia o dificultad y principales necesidades expre-
sadas por las mujeres en relacion a variables bioldgicas.

Potencialidades y puntos fuertes en relacion a variables sociales.

Potencialidades y puntos fuertes en relacion a variables psicoldgicas.

Situaciones de carencia o dificultad y principales necesidades
detectadas en relacion a variables sociales

Representacion social de las mujeres con discapacidad: actitudes, prejuicios
y estereotipos extendidos entre la poblacion general del municipio de
residencia y de la Comunidad de Madrid

Imagen social

Las mujeres con discapacidad opinan que la sociedad tiene una imagen de ellas como:

ePersonas enfermas: los signos visibles de la discapacidad (silla de ruedas, muletas,
adaptaciones) estan asociados socialmente a la enfermedad.
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“.. la silla representa la enfermedad y echa para atrds” (E16, Entorno
Rural)

ePersonas tontas, la presencia de la discapacidad lleva asociadas dudas acerca de la ca-
pacidad intelectual de las mujeres.

“.. que te ven asi como discapacitada y ya piensan que eres tonta porque
si.” (E5, Entorno Urbano)

ePersonas inutiles e incapaces.

“... tienes ahi un hdndicap y se ve que a la gente le echa mucho para atrds.
Porque muchas veces piensan que cuando tu vas en silla de ruedas [...] ya
eres como “la indtil” [...] es como que ya la gente asimila la silla de rue-
das a indtil, y no tienen por qué.” (E18, Entorno Urbano)

“.. no por tener una discapacidad eres inttil para hacer algo, entonces,
yo creo que eso es la clave de todo.” (E23, Entorno Urbano)

ePersonas que no son normales, que se salen del canon de la normalidad.

“Lo primero que piensan es que no somos personas normales.” (E7, En-
torno Urbano)

ePersonas excluidas, que no pertenecen a lo comun, que estan fuera de lugar.

“Piensan que no pueden hacer cosas, yo creo que pensardn que estamos
apartados del mundo, cosas asi.” (E17, Entorno Rural)

ePersonas no productivas, consideradas una carga social, personas que incrementan
los impuestos y el gasto publico.

“Yo no digo que no se preocupen, pero realmente lo que yo creo es que
ellos piensan que eso es una lacra, o sea, es un plus mds para pagar pen-
siones, para pagar Sequridad Social, un gasto publico mds, y somos como
una especie de fortnculo en el culo de la sociedad.” (E1, Entorno Rural)

“... el hecho es que somos una carga.” (E3, Entorno Rural)

ePersonas que provocan pena y compasion en el resto de la sociedad.



“Muchas veces yo voy por la calle y oyes que la gente cuchichea, mira,
qué pobrecita, o sea, son comentarios que cuando los oigo yo digo, igual
la pobrecita eres tu.” (E16, Entorno Rural)

ePersonas raras, que provocan el extrafiamiento y se convierten en objeto de la mirada
indiscreta, y en muchas ocasiones, impertinente de los/as demas, aunque también
manifiestan que esto es algo que estd cambiando en la sociedad puesto que, cada vez
la discapacidad esta mas presente.

“.. ahora también te miran menos como un bicho raro, que yo recuerdo
cuando yo era mds pequeiia que salias a la calle y los nifios, qué nifios, te
miraban con una cara de decir, ésta de donde habrd salido. Ahora todo eso
ha cambiado bastante, mucho, y la gente se preocupa. Hombre, también
hay muchas sillas de ruedas ahora por la calle. Porque ahora nos ven mds
a lo mejor y antes la gente no salia tanto.” (E28, Entorno Urbano)

ePersonas débiles, vulnerables, lo que aumenta el riesgo de ser objeto de burla publica,
especialmente entre las personas mas joévenes de la comunidad.

“.. las personas mds mayores, de 30 o 40 aios, lo comprenden, pero el
chavalito de mi edad no lo comprende y encima se burla. Tu te vas a que-
dar sin brazo, sin piernas o sin lo que sea. Eso es muy duro, es decir, en-
cima se meten contigo.” (E17, Entorno Rural)

*Personas “lloronas”, pedigiiefias, que insisten para que los poderes publicos les be-
neficien. Imagen que se acentua especialmente en el ambito rural, ya que la mayor
cercania y conocimiento entre las personas del pueblo hacen que las reivindicaciones
sean mas visibles, ademas los cargos publicos son mas cercanos y estan mas accesi-
bles, y las reivindicaciones se dan en el contexto de una cierta resistencia al cambio
por parte de la sociedad del ambito rural.

“Tampoco me gusta que el discapacitado tenga que ir llorando. El disca-
pacitado es una persona como otra cualquiera que tiene sus deberes y sus
derechos, lo mismo que paga sus impuestos igual que los demds, enton-
ces, el minusvdlido en si no tiene que ir a llorarle ni a un ayuntamiento ni
a una comunidad ni nada de eso [...] Son personas como las demds...”
(E2, Entorno Rural)

“.. cuando pides una ayuda no es por capricho. Es por necesidad.” (E3, En-
torno Rural)
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“.. al conductor del autobus le importa muy poco que yo lleve una muleta
[...]y tienes que pedir «por favor, no arranque hasta que no me siente»,
0 seaq, es que se da por hecho, como que tienes que ir rogando...” (E12, En-
torno Urbano)

“Lo que pasa es que la gente todavia, y mds en estos pueblos, porque en
Madrid la gente ya es [...] mds guerrera, pero en estos pueblos, los ayun-
tamientos, la gente no quiere problemas, y es que es un poco la Espaiia
profunda...” (E16, Entorno Rural)

Las mujeres con discapacidad consideran que la etiqueta de discapacitada es una eti-
queta totalizadora, que elimina y anula todas las demas facetas del desarrollo perso-
nal. Las mujeres con discapacidad, especialmente cuando se trata de una discapacidad
sobrevenida perciben que pierden ante los demas todo su prestigio personal, profe-
sional, e incluso familiar. Todos los roles que han venido desempefiando hasta el mo-
mento desaparecen bajo la etiqueta de discapacitada que se convierte en su Unico
modo de estar en el mundo.

“Es que hemos dejado de tener todo el prestigio que teniamos antes, lo
que habiamos llegado a conseguir por nuestros estudios, por nuestro tra-
bajo y lo que habiamos llegado a consequir como profesionales.” (E13,
Entorno Urbano)

En el caso de las mujeres con discapacidad que no tienen signos visibles externos o con
signos leves que pasan desapercibidos (muchas discapacidades organicas, mujeres con
grados de afectacion funcional moderados, mujeres que no van enssilla de ruedas, mu-
jeres que tienen movilidad reducida en miembros superiores o inferiores, etc.), en
principio, no recaen sobre ellas los prejuicios derivados de la imagen social que hay
sobre las mujeres con discapacidad severa, pero estas mujeres consideran que a nivel
social hay una mayor dificultad para empatizar con su sufrimiento y se las tacha de
vagas y quejicas.

“.. es que yo tengo una discapacidad. (Tu?, éy qué te pasa? No se nota,
estds muy bien. Pero claro, estds muy bien porque te ven por fuera, pero
ya cuando empiezas a moverte [...] si se me cae una cosa detrds de la
mesa y yo no puedo cogerla y es cuando se dan cuenta de que si, que tie-
nes una discapacidad. Es que aparentemente no tienes nada, ahi estd el
problema.” (E27, Entorno Urbano)



Perspectiva de género

La etiqueta totalizadora que supone la discapacidad pone en cuestion la propia cons-
truccion de la identidad femenina de estas mujeres. La discapacidad es un impedi-
mento para realizar las tareas y roles asignados a la mujer por el sistema patriarcal, las
tareas domésticas y de cuidados, la maternidad y el rol sexual de la mujer y las carac-
teristicas asociadas al mismo, como el modelo social de belleza, el atractivo fisico, etc.

“Yo he tenido unas parejas que todos han cocinado, todos pasan la aspi-
radora, ponen la lavadora y la plancha, pero dime cudntos esposos hay
en Espaiia que actuen asi [...] lo normal es que la mujer se ocupa y lo nor-
mal es que espere que la mujer le resuelva el problema, y es por mala
educacion nuestra.” (E1, Entorno Rural)

“Estando Jesus bien, pues he tenido que llegar y le he tenido que bafiar
[...] vy le he tenido que afeitar si queria que fuese en condiciones |[...]
¢Por qué? Porque como yo lo he visto con mi madre, pues estoy hecha
a la antigua.

“Para una mujer, si te pasa cualquier cosa y eres la que llevas todo en tu
casa, es chungo, es muy chungo.” (E17, Entorno Rural)

“Si al hombre le pasa cualquier cosa pues se lo curra la mujer, y si es al
revés, para pedir ayuda de decir, soy mujer y tengo que pedir ayuda a un
hombre, es muy diferente [...] una mujer lo va a poder hacer.” (E17, En-
torno Rural)

“.. una mujer con discapacidad pudiera ser [...] que la sociedad le pide
que mantenga esa casa”, (E25, Entorno Urbano)

La representacion social de la mujer con discapacidad configurada por esa etiqueta
total y las caracteristicas asociadas como ser una persona inferior, incompleta o sin
valor, facilitan que la sociedad ponga en duda la naturalidad de sus relaciones de pa-
reja. Una mujer con discapacidad no gusta, no es atractiva, su faceta afectiva y sexual
es incomprensible socialmente. Y, cuando hay relaciones de pareja, la sociedad consi-
dera que lo natural es la ruptura o, en caso de mantenimiento, que la pareja perma-
nece al lado de la mujer con discapacidad por sentimientos de pena y lastima pero no
por el deseo o la satisfaccion que produce esta relacion.

“.. le decian a mi pareja, étu por qué estds con ésta que se va a quedar
manca?” (E17, Entorno Rural)
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“.. luego piensas que estd tu pareja por ldstima...” (E17, Entorno Rural)

“.. siempre te queda la duda: ¢lo hard por pena?, ino lo hard por pena?;
pasamos a la siguiente fase, ¢podré manejarlo bien?, ¢no podré mane-
jarlo bien?, épodré abrazar y acariciar?, o sea, ya tienes unas limitacio-
nes.” (E1, Entorno Rural)

Como seiala Elvira Ramos (Ramos, 2009) sobre las mujeres con discapacidades recae
también con mayor énfasis las contradicciones de toda la poblacién femenina entre la
imagen real y la que se nos presenta como deseable en la publicidad, medios de co-
municacion y en la moda. Todas las mujeres tienen derecho a métodos anticoncepti-
vos gracias a los cuales una relacién erdtico-afectiva no implica necesariamente tener
hijos. Pero en el caso de querer tener hijos/as, muchos son los obstaculos, tabues y fal-
tas graves a los derechos esenciales, que deben sobrellevar las personas con discapa-
cidad que desean formar una familia.

La sociedad no incluye a las personas con discapacidad dentro de los cdnones tradi-
cionales de paternidad y pareja, la tematica no asciende a los organismos sociales y gu-
bernamentales, a la informacién basada en el conocimiento cientifico y a la educacién
sexual integrada, entre otros.

El discurso de las mujeres con discapacidad pone de manifiesto la ausencia de con-
ciencia de las diferencias de género derivadas del sistema patriarcal. Como ocurre en
una gran parte de la sociedad, este colectivo no identifica la discriminacion por el hecho
de ser mujer, como por ejemplo, en el acceso al empleo o en la distribucion de las ta-
reas domésticas o de cuidados.

“Mi marido ahora me ayuda mucho mds que antes...” (E6, Entorno Urbano)
“Mi marido era como el tuyo, antes no hacia nada.” (E7, Entorno Urbano)

“El tema hombre-mujer no me gusta diferenciarlo, pienso que un hombre
tiene los mismos derechos que una mujer...” (E25, Entorno Urbano)

“Diferencias, pues si, vale, nos diferenciamos, evidentemente |[...] yo creo
que somos iguales. Ahora hay mucha exageracion en cuanto a esto...”
(E25, Entorno Urbano)

“.. y eso tanto si eres hombre como si eres mujer, da igual.” (E25, Entorno
Urbano)



Carmen Mafias (Mafias, 2009) pone de manifiesto que los pardmetros de referencia
con los que se miden a las mujeres son fundamentalmente la belleza y la salud,
ambas dedicadas al deleite y cuidado de los demds, nunca a si mismas. En estos pa-
rametros las mujeres con discapacidad, no caben, estdn fuera, Los pardmetros que
excluyen a las mujeres con discapacidad las convierten en asexuadas, eternamente
infantiles e improductivas, pese a que en muchos casos llevan la carga y cuidado del
hogar igual que cualquier otra mujer. La infantilizacion consigue la negacion de las
necesidades afectivo-sexuales que como personas completas tienen, y la improduc-
tividad fomenta, entre otros, el sentimiento de incompetencia maternal.

Debido a la invisibilidad de las mujeres con discapacidad fisica y/u organica, como se
sefala en el | Plan Integral de accion para mujeres con discapacidad (2005-2008),
socialmente se tiene la vision de que la discapacidad supone ausencia de necesidades
sexuales. Durante muchos afos, estas mujeres se han considerado como no aptas para
vivir en pareja y tener hijos o hijas. Esta situacion suele estar fundamentada en el es-
tereotipo que afirma la condicion dependiente y asexuada de las mujeres por su dife-
rencia corporal. Se puede apreciar una influencia de la discapacidad en la imagen
corporal de la mujer. Este cuerpo, en la mayoria de las ocasiones, no se ajusta a los ca-
nones de belleza femeninos que los medios de comunicacidn crean y difunden, y hace
que en muchas circunstancias, las mujeres con discapacidad encuentren mermada su
autoestima y que repercuta negativamente en sus relaciones sociales y afectivas.

La imagen social de estas mujeres como mas débiles y vulnerables se convierte, en su
opinién, en motivo de riesgo para ser victimas de la violencia de género. Aunque esto
es algo que solo manifiestan en respuesta a las preguntas realizadas, no de forma es-
pontdnea, lo que refuerza la idea de |a falta de conciencia de las diferencias género en
estas mujeres.

“.. como te ven mds débil, pueden [...] que no tiene por qué, pero yo
pienso que en la sociedad se juzga asi a la gente. Y yo pienso que si, que
a lo mejor puede que sea mds vulnerable, pienso, @ mi no me ha pasado,
pero yo pienso que si.” (E8, Entorno Urbano)

“.. la clave, los factores culturales [...] yo sé lo que quieres decir, I6gica-
mente, la violencia de género, cuentas con mds papeletas para que seas
victima, en ese caso lo puedo observar desde fuera |[...] es que es una
cuestion de mentalidad. Yo pienso que la violencia de género también es
un tema de educacion emocional [...] habrd mujeres que sufran mucho
porque las machaquen psicolégicamente, y eso es muy duro, sequro,
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estoy convencida, lo hay sin ser discapacitadas, pues ti imaginate. Eso es
un tema muy interesante porque, ademds, como te sientes dependiente
de esa persona [...], te sientes como que se lo debes todo y aguantas todo,
cuando no debia de ser asi.” (E16, Entorno Rural)

Como apunta Elvira Ramos (Ramos, 2009), algunos estudios afirman que las mujeres
con discapacidad se encuentran en riesgo mayor que mujeres sin discapacidad de pa-
decer un abuso sexual o violencia doméstica. Hay formas comunes de abusos que estan
relacionadas directamente con la discapacidad (no atencion a las necesidades bésicas
de la mujer, negacion del su papel en la unidad familiar, etc.), representando situacio-
nes de segregacion, discriminacion, invisibilidad que en muchos casos las mujeres siguen
padeciendo. En consonancia con la definicién de la ONU, estas situaciones son en si
mismas actos de violencia que generan frustracion y agresion en las victimas, y, si a ello
le sumamos las propias realidades y limitaciones que impone una discapacidad, nos
encontramos ante niveles de violencia y vulnerabilidad agudizados e intolerables.

Presencia social de la discapacidad

Las mujeres con discapacidad consideran que sus iniciativas de asociacion y reivindi-
cacion son vistas con buenos ojos por la sociedad, sin embargo consideran que no hay
una implicacidn real en sus problemas y reivindicaciones, la sociedad general no par-
ticipa en sus luchas y no colabora en las actividades que organizan si esa colaboracion
requiere dar tiempo o hacer esfuerzos. Y es mds, cuando las reivindicaciones de estas
mujeres entran en conflicto con los intereses de la poblacion general (plazas de apar-
camiento, distribucion de recursos, etc.) hay un rechazo explicito hacia su movimiento
asociativo, entonces, se convierten en molestas y en objeto de critica.

“.. la gente es amable y es carifiosa, qué asociacion, qué no sé qué, pero si
yo pongo un cartel de voluntarios, pido voluntarios, del pueblo no hay ni un
voluntario. Ellos dicen que quieren trabajar con el ayuntamiento, pero yo
digo que no hay un voluntario, y si pones los carteles, diciendo que hay una
fiesta o cualquier cosa, nos arrancan los carteles, asi que no te creas tu que
la gente es tan solidaria ni muchisimo menos.” (E1, Entorno Rural)

“Tenemos aqui acotadas dos plazas de aparcamiento. ¢Y qué pasa? Nos
hemos hecho enemigos en todo el vecindario, porque antes no pasaba,
porque tuvimos que denunciar y ha venido tres veces la grua, te echas en-
cima a todos porque no comprenden, o sea, es una insensibilidad tre-
menda...” (E24, Entorno Urbano)



Se considera que la gente no tiene conciencia de lo que implica vivir con una discapa-
cidad y que esta conciencia solo se adquiere cuando a las personas les ocurre directa-
mente o bien a alguien de su entorno mas cercano (familiares o amistades proximas).

“Que no se puede discriminar a nadie, todo el mundo estamos aqui por
algo, y punto. Y mientras que la sociedad no se conciencie de eso, no ha-
cemos nada, nada [...] es una cuestion de concienciacion ciudadana.”
(E2, Entorno Rural)

“.. mientras tu no lo tienes no te lo imaginas, haces tus cosas, lo que ten-
gas que hacer, y no te das cuenta de que otra persona no puede hacerlo, y
cuando en realidad te das cuenta es cuando te toca.” (E8, Entorno Urbano)

“.. aqui hay mucha falta de esto, de que la gente no se ponga en nuestra
posicion, es como que nunca te va a pasar...” (E16, Entorno Rural)

“.. hasta que la gente no tiene un caso cercano, un familiar, un amigo,
un compariero de trabajo [...] no te das cuenta de muchas cosas...” (E18,
Entorno Urbano)

“.. nadie se da cuenta [...] hasta que no lo tiene [...] No se dan cuenta de
que un simple escaloncito [...] pues ya no subes, o un servicio que no lo
adapten, que los hacen nuevos y no digan, pues aqui que entre todo el
mundo, por ejemplo.” (E28, Entorno Urbano)

Se considera que la discapacidad es una realidad invisible en la sociedad, y solo cuando
una persona publica y socialmente relevante (politicos/as, famosos/as, artistas...) tiene
discapacidad o un caso cercano, es cuando la discapacidad se convierte en actualidad
y se introduce en la agenda politica.

“.. si el ministro o el padre del presidente del gobierno, alguien relacio-
nado con algun cargo gordo [...] tuviese una minusvalia [...] las cosas se-
rian diferentes, yo pienso que si, de hecho, no tienes mds que ver las veces
que los hijos de los famosos, los primos o los cufiados, tienen gente con
problemas y [...] asociacion al canto, y me parece perfecto porque es una
manera de pulir todas esas cosas y de que se den a conocer. Yo creo que
si hubiese un caso asi conocido, famoso, me da igual si famoso de la tele
o famoso politico, lo que sea, si hubiese algtn caso, las cosas serian di-
ferentes, porque, al fin y al cabo, los que “sufrimos” [...] que nos conocen
en nuestra casa y poco mds.” (E18, Entorno Urbano)
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Valores sociales, normas y/o cddigos de comportamiento respecto de las
mujeres con discapacidad en el entorno de relaciones interpersonales de
las mujeres

Relaciones en el entorno familiar

La familia de origen (madre y padre) se constituye como nucleo central del apoyo que
necesitan las mujeres con discapacidad debido a |a situacion de cansancio progresivo
en la pareja y al debilitamiento o la pérdida de las relaciones de amistad. La familia de
origen se convierte en proveedora de los apoyos de todo tipo que las mujeres necesi-
tan: apoyo emocional, social, material, econdmico e informativo.

“.. porque me estdn ayudando mis padres, pero por dentro estoy to-
cada...” (E17, Entorno Rural)

“.. mi familia tiene mucha fuerza y siempre han dicho, tu para adelante,
y tengo muchisimo, muchisimo, muchisimo apoyo de mi familia.” (E18,
Entorno Urbano)

“.. mi familia ha sido un gran apoyo.” (E18, Entorno Urbano)

“.. sino fuera por la familia, pues no sé qué hubiéramos hecho, yo por lo
menos. Yo vivo con mis padres [...] y toda la carga se la llevan pues mis
padres, sobre todo mi madre, porque es la que te acompaiia a los médi-
cos, a todos los sitios, me ha vestido, me ha lavado, se ha encargado de
mi para todo y yo, por ejemplo, no puedo hacer nada en la casa y lo lleva
todo ella, o sea, que es un peso muy grande.” (E19, Entorno Rural)

“.. mi familia ha sido un gran apoyo.” (E25, Entorno Urbano)

Los apoyos recibidos desde la familia se realizan principalmente siguiendo los roles
tradicionales de género, es decir, son las madres, hermanas, hijas, mujeres en general,
las encargadas de realizar las tareas de cuidados y apoyo emocional que la mujer con
discapacidad requiere.

“Un hombre a su lado tiene a la mujer, tiene a la madre, tiene a la hija, y
le atiende, pero una mujer que estd sola no tiene quien la atienda porque
aunque la atienda el marido, hay cosas que el marido no sabe hacer.”
(E1, Entorno Rural)



“.. cuando ocurre un accidente en una casa [...] el hombre, siempre tiene
una mujer al lado, la madre, la hermana, la hija, la prima, que se ocupa
y le atiende, pero cuando le pasa a la mujer, [...] yo no digo que no tenga
al marido, claro que tiene al marido, pero el marido no tiene la capacidad
de resolver que tiene la mujer.” (E2, Entorno Rural)

“Si no tienes quien te ayude, yo por ejemplo no hubiera salido, me hubiera
hundido porque, claro, te cambia, de estar bien, hacer cosas, muchas
cosas en tu casa, y que ahora mds trabajo tenga mi madre. Por ejemplo,
esta mafana haciendo la cama mi madre me ha tenido que ayudar por-
que las sébanas no las podia meter...” (E17, Entorno Rural)

En esta linea se expresa la necesidad de dar reconocimiento social y poner en valor los
trabajos de cuidados.

“Pues la Ley de Dependencia, por ejemplo, a nivel econdmico es una
buena ayuda, porque hacer un trabajito y que te lo paguen, a nivel de
autoestima incluso, que dices, yo estoy en mi casa con mi mujer, pero yo
estoy recibiendo un dinero.” (E16, Entorno Rural)

El estilo de comportamiento de la familia y/o de la pareja, cuando permanece, es fun-
damental en el proceso de adaptacion a la discapacidad y en el nivel de autonomia
que las mujeres son capaces de alcanzar en dicho proceso. Cuando se da un estilo de
comportamiento sobreprotector las mujeres alcanzan menor grado de independencia
y autonomia que cuando se da un estilo de comportamiento asertivo.

“.. por eso es tan importante que el cuidador y el discapacitado hablen,
se comuniquen, que estén bien, que no se sienta uno mds y otro menos,
que no pasa nada...” (E16, Entorno Rural)

“.. desde el primer momento mi marido me forzaba a nadar en la pis-
cina, a hacer la compra, o sea, él se empeiiaba en que yo dentro de todo,
de mis posibilidades, como dijo el médico, pues yo tenia que hacer una
vida normal.” (E1, Entorno Rural)

“... mi familia tiene mucha fuerza y siempre han dicho, tu para adelante,
y tengo muchisimo, muchisimo, muchisimo apoyo de mi familia.” (E18,
Entorno Urbano)

“Entonces iba con las dos muletas, pero claro, con las dos muletas puedo
ir cinco minutos, entonces, mi marido me dijo, (sabes qué te digo?, que
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no vuelvo a salir contigo porque eres un cofiazo. Claro, tenia que ir y me
tenia que ir sentando en todos los sitios. Entonces él me dijo, vamos a
ver, si tu necesitas gafas porque no ves, pues tu no vas por la vida asi, te
las pones y punto, entonces, si tu necesitas una silla, pues ya estd, tam-
poco es tanta historia.” (E16, Entorno Rural)

“.. él sabe que si yo estoy mal me tengo que encamar, no hay que darle
mds vueltas, y él me mima y tal y cual pero no por [...] sino porque me
quiere como persona, eso es muy importante, no ser una victima, eso me
ha ayudado mucho, no ser victima.” (E16, Entorno Rural)

“.. mis padres, mi hermano y mi novio me han ayudado mucho, si no, yo
me hubiera hundido, es decir, hubiera cogido una depresion. Ahi me han
ayudado y me siguen ayudando, de decir, hija, para adelante, o mi novio,
eh, que no pasa nada, tira para adelante, que ya saldremos de esto.”
(E17, Entorno Rural)

“Mi familia siempre me decia, tu lo unico que no puedes es andar, lo
demds, como cualquiera, entonces, eso también es un punto muy posi-
tivo...” (E25, Entorno Urbano)

“Nunca me han dicho, deja de hacer esto, al revés, haz esto, haz lo otro,
para que yo misma viera que si puedo hacerlo, entonces, eso si que es un
gran apoyo.” (E25, Entorno Urbano)

“.. a partir de ahi les entrd el susto, la primera fue que casi no querian que
saliera a la calle, sobre todo mi hijo. Mi hija [...] me apoya mds, pero mi
hijo, que nadara tanto, como él dice, épor qué no te habrds dedicado a
hacer calceta?” (E1, Entorno Rural)

“.. poder sacarme el carné de conducir, y desde hace poco lo he conse-
guido, pero mi marido no me deja.” (E4, Entorno Urbano)

“En mi caso, pienso que influye [...] he tenido el apoyo de toda mi fami-
lia aunque también ha habido momentos de superproteccion [...] lo he
sabido llevar como buenamente he podido...” (E9, Entorno Urbano)

“Yo ha habido dos veces que me he caido [...] entonces, claro, si por hacer
algo sola me rompo algo, pues, claro, tengo a mis familiares todo el
tiempo teniendo que ayudarme mds de lo que me ayudan, y entonces,



claro, no te dejan hacer nada sola porque ya hay un riesgo de que se ten-
gan que esforzar mds en mi.” (E11, Entorno Urbano)

“Algunas veces me da miedo [...] una caida [...] si cada vez que te mueves
te caes [...] acabas diciendo “no me muevo” [...] el miedo te lo transmi-
ten... Si, tienes miedo, pero es que si no te mueves équé haces?” (E14,
Entorno Urbano)

“.. mi marido [...] me tiene como en una urna, y en parte me estd perjudi-
cando, [...] en mi casa prdcticamente no puedo hacer nada, el dia que estd
él [...] haciendo la comida [...] cuando llega él guisa todo lo que puede, me
pasa la aspiradora, cambia las sdbanas, porque yo todo eso no lo puedo
hacer, yo estiro las sdbanas, yo [...] y yo también lo llevo muy mal, muy mal
porque [...] yo no puedo hacerlo y todo es para él.” (E27, Entorno Urbano)

Las mujeres con discapacidad perciben una perdida de relevancia en el contexto fa-
miliar. La familia las desplaza a un rol pasivo dentro de la dinamica familiar, por ejem-
plo en los procesos de tomas de decisiones, la organizacién del hogar...

“.. conmigo no cuentan para nada, soy inutil para ella.” (E3, Entorno Rural)

“.. te cambia tanto la vida y encima no tener, es decir, sentirte util, por-
que es que incluso dentro de mi casa me he sentido un mueble...” (E27,
Entorno Urbano)

La discapacidad afecta al bienestar del nicleo familiar, a nivel emocional, porque la fa-
milia tiene que hacer un proceso de adaptacidn al cambio vital que supone la disca-
pacidad, y a nivel practico porque implica la reorganizacién de la dinamica familiar: se
incrementan y especializan las tareas de cuidados, se impone la necesidad de redis-
tribuir las tareas dentro de la familia, se incrementan los gastos, etc.

“.. toda la carga se la llevan, pues, mis padres, sobre todo mi madre, [...]
es un peso muy grande. Yo pienso que para unos padres tener unos hijos
que estén mal pues es un sufrimiento también.” (E19, Entorno Rural)

“Al final, ¢ qué tienes que hacer? Pues la familia que te ayude, un dia viene
tu cufiada, otro dia viene... [...] las madres estdn superagotadas, o sea,
pienso que es inhumano que se lleven esa carga, psicolégicamente ya
estdn que no pueden mds...” (E20, Entorno Rural)
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“... lo he pasado muy mal, y mis padres, mi madre sobre todo estd con una
depresion, porque yo estoy bien, pero ella, yo sufro por ella, aunque yo
estoy bien, sufro mucho por ella.” (E26, Entorno Urbano)

“En mi casa, muy mal, pero por el hecho de que mi marido lo ha llevado
muy mal también [.... Pero lo lleva muy mal mi marido, muy mal, y yo
también...” (E27, Entorno Urbano)

En relacidn a esta situacion se hace explicita la falta de recursos especificos de apoyo
y asesoramiento a las familias (parejas, padres, madres, hijos, hijas, hermanas, her-
manos, etc.) de las mujeres con discapacidad para que todas las personas miembros
de la familia de referencia puedan hacer un proceso saludable de adaptacion a la si-
tuacion de discapacidad, para el afrontamiento de las nuevas necesidades familiares
y personales de la mujer con discapacidad, para el afrontamiento saludable de las re-
laciones con la mujer con discapacidad, para el afrontamiento de las tareas de cuida-
dos, etc.

“El cuidador es tan importante como el discapacitado, tan importante,
porque dependiendo de la calidad de vida que el cuidador tenga, eso le
afecta directamente al discapacitado, es directamente proporcional [...]
Si él estd mal, yo lo noto, entonces, es muy importante, es igual de im-
portante el cuidador que el discapacitado. Hay que cuidarlos mucho [...]
cuidador y discapacitado estdn unidos, es una simbiosis.” (E16, Entorno
Rural)

“Apoyos a la familia, muchos, son los que llevan toda la carga...” (E19,
Entorno Rural)

“Entonces, creo que ahi necesitarian, y, bueno, ahora estamos oyendo
que van a quitar, pero pienso que ahi se necesitarian recursos para aten-
der a los enfermos, lavarlos higiénicamente, limpiar la casa, sacarlos a
pasear, que tienen que andar, necesitariamos mds en ese sentido, mds
apoyo.” (E20, Entorno Rural)

“.. que la familia sepa [...] en un momento dado, que si, bueno, que hay
un problema, pero que no es el fin del mundo, pues eso también es im-
portante.” (E25, Entorno Urbano)

“.. mi madre se ha quedado con una depresion que ha tenido que ir a
una psiquiatra y le han mandado pastillas y todo.” (E26, Entorno Urbano)



Relaciones de pareja

En las relaciones de pareja, especialmente en el caso de la discapacidad sobrevenida,
se impone una inversion de los roles de género tradicionales en el sistema patriarcal.
Esta inversion no implica, en muchos casos, una auténtica corresponsabilizacion por
parte del hombre.

“Mi marido ahora me ayuda mucho mds que antes...” (E6, Entorno Urbano)
“Mi marido era como el tuyo, antes no hacia nada.” (E7, Entorno Urbano)

“...mi marido no ha hecho la vida nunca en casa y ahora tiene que ha-
cerla.” (E4, Entorno Urbano)

“Les ha cambiado la vida también a ellos.” (E4, Entorno Urbano)
Esta situacion tiene como posibles resultados:

*Que las mujeres con discapacidad estén atendidas en cuanto a los cuidados perso-
nales y a los cuidados que requieren derivados de su situacion de discapacidad, pero
se desatienden otras tareas de cuidados como las tareas domésticas, o de cuidados de
otras personas miembros de la familia, tareas que normalmente antes de aparecer la
discapacidad recaian sobre la mujer.

”

“.. aunque la atienda el marido, hay cosas que el marido no sabe hacer.
(E1, Entorno Rural)

“.. el marido no tiene la capacidad de resolver que tiene la mujer.” (E2,
Entorno Rural)

“.. el marido no le puede lavar el culo, por ejemplo, el marido no sabe a
lo mejor ponerle un Tampax, o el marido no sabe hacer unas lentejas, se
bloquea y se queda, al revés, acojonado al lado de ella, con lo cual el pro-
blema es de la mujer...” (E1, Entorno Rural)

eEstas situaciones suelen dar lugar a problemas de ajuste en la relacién de pareja, en
la distribucion de tareas y en la asuncién de roles que, no en pocas ocasiones, se re-
suelven en la ruptura de la pareja.

“..la gente se cansa, hasta los maridos, se cansan los amigos...” (E3, En-
torno Rural)
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“.. mi pareja cuando me pasd esto me dejo [...] Y a mi también [...] Los
hombres son muy valientes. Muy solidarios y muy afectuosos, si [...]
Bueno, es una ironia, por no llorar.” (E11, E9 y E15, Entorno Urbano)

*En los casos en los que el hombre se corresponsabiliza y opta por los trabajos de cui-
dados (por ejemplo, deja su ocupacion laboral o realiza otras renuncias), con frecuen-
cia, tiene que enfrentarse a una valoracién social negativa de su opcion.

“.. mi marido tuvo que dejar de trabajar, mi marido estaba trabajando y
lo tuvo que dejar, porque por lo que yo tenia que pagar a una mujer |[...]
lo invertimos en nosotros, en nuestra relacion...” (E16, Entorno Rural)

“..ytu a qué te dedicas, tu donde trabajas, y tenia que decir, pues yo no
trabajo, yo estoy en casa cuidando a mi mujer, y eso para un hombre...
El'lo ha pasado muy mal [...] y llega un momento que también a él le da
igual lo que piensen los demds [...] al principio no, sobre todo al principio
[...] le costaba mds el hecho de, mira, no puedo ir a tal sitio porque es
que Amparo no se encuentra bien, muchos no es, pero ahora yo le veo fe-
nomenal, creo que lo estamos haciendo muy bien juntos. Pero, ldgica-
mente, para un hombre dejar todo supongo o yo sé que le costd, le costo
mucho, pero bueno, épara qué estdn los hombres?” (E16, Entorno Rural)

Qtra opcidn es incorporar a la dindmica familiar a personal externo (en todas las oca-
siones en la experiencia de las mujeres entrevistadas, se incorpora a otras mujeres
con frecuencia de origen inmigrante) para hacerse cargo de la mujer con discapacidad
y de los cuidados del hogar, lo que incrementa la carga econdmica de la unidad fami-
liar, y mantiene los trabajos de cuidados en una situacion precaria y sin el reconoci-
miento social que merecen.

“..Tenia una persona que me ayudaba tres dias a la semana, y la sequi-
mos teniendo.” (E7, Entorno Urbano)

Relaciones de amistad

Las mujeres con discapacidad coinciden en sefialar una perdida de las relaciones de
apoyo basadas en la amistad. Cuando sobreviene la discapacidad, en los momentos ini-
ciales, se produce una respuesta implicada que se debilita con el paso del tiempo.

“En principio, pues todo el mundo como que se vuelca mucho, luego ya
va bajando, pero bueno, en general, bien. Hay gente que te va a ver cua-



tro meses sequidos a Toledo y luego vive en tu mismo pueblo y tarda cinco
meses en ir a tu casa, viviendo a tres calles, o estdn afio y pico sin ir a
verte, viviendo en el mismo pueblo, sin llamarte por teléfono, cosas que
no se entienden.” (E3, Entorno Rural)

“.. al principio estaba todo el mundo muy pendiente de mi, se hacian tur-
nos entre ellos y venian a verme los sdbados para que yo tuviera com-
pafiia. Todo eso estd muy bien, pero luego llega un momento en que la
vida se va complicando...” (E1, Entorno Rural)

“Se quedan solamente como numeros de teléfono en una agenda vieja.”
(E12, Entorno Urbano)

La limitacion en la accesibilidad a los espacios de ocio que antes de la discapacidad se
compartian con el grupo habitual de amistades, condiciona que esas relaciones se de-
biliten, que se hagan mas esporadicas, que se virtualicen (manteniéndose por via te-
lefdnica o por internet) o que desaparezcan. El abanico de posibles actividades de ocio
a planificar y realizar conjuntamente se reduce e implica un esfuerzo mucho mayor
por parte de las mujeres con discapacidad y por parte de su red social, esta situacion
influye en la pérdida de consistencia y fortaleza de estas redes de apoyo social. Esta si-
tuacion también puede afectar a la red de apoyo de la pareja de la mujer con disca-
pacidad en caso de que ésta continde a su lado.

“.. antes ibamos a ver las tiendas, que tenian que comprar no sé qué, me
llamaban y nos ibamos, nos ibamos a comer, a cenar, nos ibamos al cine,
o0 sea, habia actividades; ahora la silla es como un muro, no te pueden
meter en un coche normal porque la silla eléctrica no... La silla manual yo
personalmente es que no la puedo soportar, pero es que ademds veo que
ellos tienen que hacer esfuerzos de empujar mi sillita con mi peso y tam-
poco es un divertimento, no es un placer [...] Ahora la relacién se ha con-
vertido en telefonica...” (E1, Entorno Rural)

“.. si que me he encontrado alguna vez con eso de “nos vamos aqui, pero
creo que tu no vas a poder venir...” (E18, Entorno Urbano)

“..yo ahora tengo que escoger los sitios donde voy, porque yo no puedo
ir a donde yo quiero ir o a donde vayan mis amigos, sino que mis amigos
se tienen que acoplar a donde yo pueda ir.” (E18, Entorno Urbano)
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Por otro lado se establecen nuevas relaciones con personas que tienen discapacidad,
motivadas por el uso compartido de recursos especificos (asociaciones, servicios de re-
habilitacion, centros especiales de empleo, etc.).

“.. esta asociacion se crea en este pueblo y no tendria los mismos resul-
tados en una capital, porque aqui, como veis, no nos conociamos nadie
y todos al final hemos encajado en una asociacion, que al final no es una
asociacion sino que es un grupo de amigos...” (E1, Entorno Rural)

“También aqui te ayudan muchisimo [...] siempre tienes [...] un punto de
apoyo al estar metida en una asociacion o con alguien que sepa real-
mente lo que te pasa, personas con la enfermedad, y te pueden ayudar
muchisimo, a tu dnimo, a tu vida, a todo.” (E8, Entorno Urbano)

Las caracteristicas propias de las relaciones de amistad: relaciones basadas en la igual-
dad, la ganancia mutua, la libre eleccidn y el compartir intereses, hacen que en este
tipo de relaciones aparezca con frecuencia un estilo de comportamiento asertivo hacia
las mujeres con discapacidad, lo que fomenta su autonomia y repercute positivamente
en su bienestar.

“.. mis amigos también me han apoyado mucho al decir, estds asi pero
te vamos a tratar como a una persona que estd bien, y si te tenemos que
ayudar pues te ayudamos.” (E17, Entorno Rural)

“.. la ayuda te llega si tienes eso, una persona tan maravillosa como [...]
amigos; si estds sola, es muy complicado, muy complicado.” (E16, En-
torno Rural)

Sin embargo la importancia de este tipo de relaciones se hace mds presente en las
mujeres jovenes, mientras que a medida que aumenta la edad este tipo de relaciones
pierden valor frente a las relaciones familiares y de pareja, al igual que ocurre en el
resto de la sociedad, donde las relaciones de amistad en general son infravaloradas
como posibles relaciones de apoyo para cualquier persona y por tanto también para
las mujeres con discapacidad.

“.. y es que no tengo nada, nada de lo que quejarme, es que tengo mi
vida, tengo mi independencia, tengo mi familia, tengo mis amigos, mi
trabajo, es que qué mds quiero.” (E18, Entorno Urbano)

“Pero es que yo tengo un entorno social, gracias a dios, del que, la ver-
dad, no me puedo quejar, o sea, tengo un montdn de amigos, ademds,



soy una persona supersociable, me gusta mucho estar hoy aqui y ma-

fiana alli...” (E18, Entorno Urbano)

“.. ahora sigo con mis amigos de hace cuatro afios, sequimos viéndonos,

y espero que sigamos viéndonos muchos afios mds.” (E18, Entorno Urbano)

Relaciones interpersonales en el ambito urbano y en el ambito rural

Aunque, como hemos sefialado anteriormente, las relaciones de amistad se debilitan

o0 pierden tanto en el dmbito urbano como en el dmbito rural, sin embargo, del discurso

de las mujeres que viven en zonas rurales se deduce que sus redes sociales son mas

fuertes, densas y estables que las de las mujeres que viven en ciudades, debido a las

caracteristicas diferenciales de la vida en el entorno rural frente al urbano:

CARACTERISTICAS DE LAS RELACIONES

Y LA VIDA EN EL ENTORNO RURAL

CARACTERISTICAS DE LAS RELACIONES
Y LA VIDA EN EL ENTORNO URBANO

¢ Mayor cercania

¢ Mayor conocimiento interpersonal
¢ Mas tranquilidad

e Vinculos mas solidarios

 Se comparte mas

¢ Mas autoayuda

* Se socializan los recursos

* Mas preocupacion por los/as demds

¢ Mayor sentido de pertenencia ala
comunidad

¢ Ocio basado en relaciones
interpersonales

¢ Mayor individualismo

¢ Disefio urbanistico que no favorece la
interaccion, aumentando la sensacion de
aislamiento

e Escasa preocupacion por los demas
¢ Desconocimiento interpersonal

e Despersonalizacion de las relaciones
¢ Deshumanizacién de las relaciones
¢ Mayores distancias

¢ Mayor sensacion de velocidad, prisas
y estrés

¢ Ocio basado en el consumo de recursos
y servicios
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“... eso crea unos vinculos entre nosotros que en la capital desde luego no
he visto. [...] para vivir aqui lo importante es que la gente se involucra
unos con otros, se hacen mds solidarios.” (E2, Entorno Rural)

“.. ha habido momentos en los que el brazo no funciona, entonces, yo he
ido con una lista, y la gente es muy buena y me hace la compra [...] y la
gente te ayuda, es pedir ayuda y la gente te responde muy bien.” (E16, En-
torno Rural)

“En los pueblos, si. Yo me siento muy acogida [...] En las ciudades a lo
mejor, como la gente va mds rdpido, en Madrid, por ejemplo, yo he lle-
gado a ir en esta silla y me han movido como si fuera un carrito de la
compra, la gente va muy rdpido, entonces, en Madrid yo veo que hay
menos concienciacion social que la que pueda haber en los pueblos. En los
pueblos la gente es mds solidaria, te entiende mds a nivel de vida dia-
ria.” (E16, Entorno Rural)

“.. hay mds empatia, la gente es mds solidaria, se entrega mds, te pre-
gunta si necesitas cualquier cosa.” (E16, Entorno Rural)

“.. en este pueblo, yo no sé en los demds, pero aqui todavia la gente va
a un ritmo un poco mds despacio.” (E16, Entorno Rural)

“Porque conoces a todo el mundo del pueblo. En Madrid cada uno va a
su bola, todo el mundo va con prisas, y un pueblo es mds tranquilo.” (E17,
Entorno Rural)

“Este es un pueblo pequefio, no es Madrid, y entonces nos conocemos
todos. A todas nos preguntan, qué tal estds hoy, o a nuestros padres
cuando los ven...” (E20, Entorno Rural)

“.. sales a la calle y te hablas con todo el mundo, buenos dias, buenas
tardes, qué tal, o sea, esto es un pueblo y funciona distinto a una capital.”
(E20, Entorno Rural)

“Hombre, pues te da mucha, por lo menos a mi, aunque no haya tien-
das, o sea, no hay comercios donde te puedas distraer, no hay cine, pero
bueno, sales a la calle y hablas con gente. Yo me voy a Madrid un dia y si
te pueden empujar te empujan porque va todo el mundo, vamos, es que
te vuelven loca. Aqui no, aqui sales a la calle y ya hablas con gente, vas
a por el pan y si quieres charlar ya estds hablando ahi, vas por la calle y



a lo mejor vas a hacer una gestion y tardas dos horas en llegar a casa,
como las personas mayores cuando salen, pues lo mismo. Digamos que
es un aliciente del dia, te distrae, te motiva, creo que eso es positivo, y no
que vivas en Madrid en un piso y estés alli encerrada sin ver a nadie.”
(E19, Entorno Rural)

Disponibilidad y accesibilidad de recursos y de servicios
En el dmbito rural se percibe menor presencia de recursos sociales.

“.. en Villalba hay muchisimas cosas y ayudas, pero claro, no tienes mu-
chas veces acceso a ellas porque no eres de alli, no estds empadronada,
es que eso es Idgico y normal. Esas cosas hay que tenerlas aqui, en cada
pueblo, y cada ayuntamiento tener sus derechos para todas las perso-
nas, y aqui no se cumplen.” (E19, Entorno Rural)

“.. en Maudes es increible, porque tienen una organizacion impresio-
nante. Pasas la revision con los médicos, después te pasan a la asistente
social, después [...] te pasan con empleo, entonces, te dan una serie de
webs para que te puedas meter, pero claro, casi todos los trabajos sue-
len ser en Madrid. Es evidente, Madrid tiene muchos recursos, o sea, eso
es asi, los que en los pueblos no tenemos.” (E20, Entorno Rural)

Las mujeres con discapacidad fisica y/u organica perciben que es necesaria la reivin-
dicacion, la queja, la expresidn de necesidades vy la lucha constante frente a la Admi-
nistracion para conseguir cambios y avances en el acceso a recursos publicos a todos
los niveles.

“Hemos presentado un informe de 39 fotografias de sitios que necesitan
arreglo del ayuntamiento, bueno, pues hemos conseguido 12 te aseguro
que después de presentarlo por dos veces [...] Los autocares, hemos dicho
cada vez que coges el autocar pides una reclamacion y con esa reclama-
cion escribimos.” (E1, Entorno Rural)

“He hecho muchos rebajes porque, claro, el pueblo no tenia rebajes, es
decir, tenia una acera con un paso de cebra pero que con esta silla era im-
posible, imposible. Pues un poco persiguiendo al alcalde, a la adminis-
tracion, poco a poco me lo van haciendo, pero siempre con lo de “es que
no hay dinero”. Si, pero hay dinero para flores.” (E16, Entorno Rural)
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La falta de recursos o el dificil acceso a los mismos, que se recoge en los siguientes
epigrafes, suponen un impedimento para el desarrollo integral de las mujeres con dis-
capacidad. Esta situacion atenta contra el derecho fundamental a la salud entendida
desde el modelo biopsicosocial.

Recursos Sociales

Los procedimientos administrativos para el reconocimiento, valoracion y solicitud de
ayudas externas o prestaciones sociales estan estandarizados y tienen unos periodos
de renovacidn que no se ajustan adecuadamente a la cronicidad de algunas discapa-
cidades.

“Demasiados papeles para pedir ayudas [...] el informe de la primera vez
que pedi una ayuda [...] dos afios, para mi cada aio [...] tener que justi-
ficar mi discapacidad [...] que no queda mds remedio, pero [...] un expe-
diente de hace un millon de afios no [...] pero no me pidas todos los afios
[...]” (E11, Entorno Urbano)

“Si te pueden rebajar este poquito, te lo quitan. A mi me llegaron a poner
una multa en un coche, en un aparcamiento reservado para minusvali-
dos, porque la tarjeta habia caducado hacia tres dias, 90 euros de multa,
que la he tenido que recurrir y me la han quitado, pero claro, todo eso te
da trabajo, papeles, lios. O sea, es que habia caducado hacia tres dias,
équé hago con ella? éno la utilizo?” (E12, Entorno Urbano)

Se percibe un exceso de burocratizacion en los tramites que se requieren para solici-
tar prestaciones y/o ayudas. Se necesitan multiples informes, certificados, etc., que
hay que pedir a diferentes administraciones y con plazos muy ajustados de tiempo
que, en ocasiones, son dificiles de cumplir lo que trae como consecuencia la pérdida
de determinados beneficios o la caducidad de determinadas acreditaciones.

“A nivel administrativo hay mucha burocracia. Y también poco tiempo
para hacerlo. Te dan quince dias, tienes que movilizar a toda la familia
para que lleven unos papeles al ayuntamiento, al banco... Un papel aqui,
otro papel alli y otro en el otro lado, no estd todo centralizado, es un des-
ajuste barbaro.” (E12 y E9 Entorno Urbano)

“.. pues las ayudas [...] tienes que presentar papeles para aburrir.” (E21,
Entorno Urbano)



Las mujeres con discapacidad perciben que los requisitos que exige la Administracion
a la hora de solicitar ayudas y/o prestaciones son muchos y dejan fuera las necesida-
des de las mujeres con grados leves o moderados de discapacidad.

“.. tu te atreves y a lo mejor luego te dicen, no, es que tienes que tener
equis requisitos para adaptarte [...] que para gente discapacitada hay
muchas ayudas cuando luego [...] unos requisitos, que como no los cum-
plo, pues nada [...] luego te hacen muchas preguntas [...] digo, pues vale,
pues muy bien.” (E8, Entorno Urbano)

“.. adaptar un coche a una enfermedad me cuesta un paston y luego |...]
la tarjeta que te dan de facultades [...] en plaza de minusvdlido, pero
claro, una cosa es el discapacitado y luego otra cosa depende de si te
puedes mover y con esos puntos puedes tener la tarjeta, entonces lo veo
muy mal, porque ha habido gente que andando bien le han dado la tar-
jeta [...] y luego igual, a la hora de [...] la evaluacion no sé qué requisitos
quieren [...] pero que no sé qué criterio hay a la hora de darte el porcen-
taje...” (E8, Entorno Urbano)

“.. yo no tengo derecho a la tarjeta o al abono transporte por minusva-
lia, entonces, yo pago el autobus religiosamente como todo el mundo, a
un euro el viaje, y no te ayudan en nada. No, es que usted no tiene dere-
cho a abono, no tiene tanta discapacidad. Tengo la suficiente.” (E12, En-
torno Urbano)

“A mi me dicen que me han valorado poquisimo. Yo no puedo levantar en
mi casa un colchdn, yo no puedo limpiar en la cocina, yo no puedo coger
un cubo de agua y fregar el suelo, porque no puedo, y yo tengo una mi-
nusvalia del 33% sdlo, muy poco valorado [...] cémo te han puntuado tan
bajo, no sé cémo hacen ese baremo, no lo sé [...] yo no puedo hacer una
compra, yo no voy a hacer una compra.” (E27, Entorno Urbano)

Se denuncian los recortes presupuestarios en las partidas destinadas a las prestacio-
nes sociales dirigidas a personas con discapacidad.

“Las ayudas son muy pocas y, encima, la Comunidad de Madrid las estd
quitando, porque ahora las sillas de ruedas ya no las da la Comunidad
de Madrid.” (E28, Entorno Urbano)
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En ocasiones se da una mala gestion de los recursos publicos de apoyo a la discapaci-
dad que, segln las mujeres, se debe fundamentalmente al desconocimiento de sus
situaciones concretas y a cierta arbitrariedad en la toma de decisiones acerca del cum-
plimiento de las normativas por parte de las administraciones.

“Se pidid la tarjeta de aparcamiento de minusvdlido, y le han mandado
la carta y le han dicho que no se la dan porque ella puede ir en autobus.”
(E2, Entorno Rural)

“Por ejemplo, este caso mio de tener una plaza solicitada, aprobada, de
minusvalia en la puerta de mi casa, y llegan y de la noche a la mafiana
me la desplazan y me la ponen en mitad de mi puerta, cuando no hay
motivos ni razon para desplazarla. ¢ Quién me ayuda? Tengo que buscar
un abogado y todo eso. ( Quién se mete con esto? Por ejemplo, ahora he
tenido la oportunidad de explicarlo en Maudes, y la sefiorita asistente,
muy amable, lo que me dijo fue, es su ayuntamiento, es competencia de
su ayuntamiento, y su ayuntamiento es el que tiene que obrar segun la
ley.” (E20, Entorno Rural)

Existencia, tanto en el entorno urbano como rural, de barreras arquitectdnicas en es-
pacios publicos, tales como la calle, los parques, las plazas, que dificultan la movilidad
y limitan la presencia y el derecho a utilizar esos espacios, dificultando que las muje-
res con discapacidad participen en la vida comunitaria, por lo que se hacen necesarias
adaptaciones arquitectdnicas (rebaje de aceras, rampas para salvar escalones, baran-
dillas de apoyo, ascensores, etc.).

“.. mis compafieras que estdn en silla de ruedas [...] cuando van a dar
un paseo las calles no estdn bien adaptadas a la silla de ruedas.” (E8, En-
torno Urbano)

“Y con la gente mayor que estd en silla de ruedas, ésabes lo que pasa al
final? Que se quedan en su casa o les mandan a residencias, y eso es una
pena, una pena.” (E16, Entorno Rural)

“... en el Palacio de Congresos de Madrid hay escaleras, no se puede entrar
[...] no puede entrar a ciertos sitios en Madrid como el Palacio de Congre-
sos. Eso es muy fuerte, ahi todavia queda mucho, no me tengo que ir a un
pueblo [...] hay escaleras y no puedes pasar.” (E16, Entorno Rural)



“.. hay muchas barreras arquitectdnicas que no se pueden..., los bordi-
llos, las barreras [...] (Y como te afecta a ti eso? [...] Muchas veces hay
mucha tierra y es que no la quitan, entonces, la dejan, muchas veces no
quitan nada, no limpian nada.” (E20, Entorno Rural)

“.. el ayuntamiento en la Casa de la Cultura necesitaria un ascensor.”
(E19, Entorno Rural)

Existen dificultades en el acceso a espacios de consumo (tiendas de ropa, centros co-
merciales, supermercados, etc.), asi como ausencia de adaptaciones en estos lugares
(sillas en las tiendas y en los probadores, etc.).

“Yo tengo un problema para ir al cine. Antes podia ir donde me apetecia,
ahora no puedo [...] ahora necesito a mi marido para que me ayude...”
(E7, Entorno Urbano)

“.. pero los pantalones ¢como te los compras si casi nunca hay asientos
en los probadores?” (E5, Entorno Urbano)

“.. Yo creo que falta mucho también por potenciar en el tema de los es-
calones en los locales, porque lo de las aceras y tal pues se estd consi-
guiendo, aunque estd claro que en las zonas viejas pues todavia les queda
mds camino por recorrer, pero falta en lo que son los locales, los bares,
las tiendas, ese tipo de cosas.” (E18, Entorno Urbano)

“..0hay parairal mercado [...] sino tienes el coche, no hay un autobus.”
(E19, Entorno Rural)

Las necesidades de apoyo en el domicilio para la realizacion de tareas domésticas y ta-
reas de autocuidados no estan cubiertas de forma completa y satisfactoria por la ad-
ministracidn publica y las mujeres y sus familias tienen que asumir en muchos casos
el coste econdmico de este servicio (ayuda a domicilio).

“Aqui no hay que dar una ayuda domiciliaria como no sea que tengas
una pension infravalorada y entonces te pueden ayudar, entonces, tie-
nes que pagar a una persona que esté contigo.” (E3, Entorno Rural)

“Que haya mds cosas para las personas que estamos en esta situacion,
porque, claro, siempre no van a estar mis padres ayuddndome, que ten-
gamos mds ayuda o mds cosas [...] si estds en tu casa y yo no tengo a
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mis padres, cosas que me puedan ayudar a valerme por mi misma. (E17,
Entorno Rural)

“No te voy a decir a lo mejor todos los dias porque todos los dias, no, pero
si que de vez en cuando una ayuda necesito, eso si. Pero claro, solicitas
algo con un 33% de discapacidad y te dicen que te la apaies tu.” (E27, En-
torno Urbano)

Las mujeres manifiestan la necesidad de acceder a todo tipo de ayudas técnicas y adap-
taciones que faciliten la vida independiente de las mujeres con discapacidad.

“Para mi la silla eléctrica ha sido mi vida, porque realmente no te das
cuenta de lo valiosa que es [...] sin esto ahora mismo yo no soy nada, es
mivida y son mis pies, realmente estas ruedas son mis pies, y es mds va-
lioso de lo que parece.” (E18, Entorno Urbano)

Encuentran dificultades para obtener informacidn Util de manera sencilla. Se identifica
cierta desinformacion en los diferentes servicios y recursos publicos sobre temas con-
cretos relacionados con la discapacidad: falta de informacién sobre el acceso a sub-
venciones, trdmites necesarios para optar a las ayudas, asi como tener que ir por
diferentes recursos contrastando la informacién obtenida.

“Que hay que moverse mucho e ir a muchos sitios [...] nos marean. A mi
marido le marearon mucho. Es dificil consequir la informacion, ademds.
Es que ademads te dicen, hay un centro que es fenomenal, pero no te cuen-
tan ni donde, ni cémo, ni como llegar alli, te las tienes que ir buscando tu
solo.” (E5, Entorno Urbano)

“Nos informamos, efectivamente, nos informamos unas a otras, nos ayu-
damos unos a otros, y eso es lamentable cuando hay un servicio social [...]
No informan de ninguna manera y hasta que te enteras no sabes nada...”
(E20, Entorno Rural)

“Pero nadie te informa que a partir del tribunal tu tienes que ir a hacerte
el certificado de minusvalia [...] @ mi no me informaron absolutamente de
nada [...] Lo poquito que yo he movido es porque yo he indagado, me he
informado, pero nadie, ni un médico, nadie me ha informado.” (E27, En-
torno Urbano)

Se considera que el movimiento asociativo esta cubriendo necesidades que no cubre
la administracion. Como respuesta ante la falta de recursos y servicios para las muje-

o



res con discapacidad, se recurre a formulas asociativas para dicho fin. La reiterada rei-
vindicacion de estas asociaciones hace que con el paso del tiempo la administracion
preste estos servicios, bien directamente o subvencionandolos.

“A mi me gustaria asociarme con personas discapacitadas, porque ahi co-

nocen, te asesoran, y si me gustaria, porque te asesoran mds, porque,
claro, yo no he tenido ningtin asesoramiento, si, la persona que me estd
ayudando, pero que no conoces como buscar un trabajo asi.” (E17, En-
torno Rural)

—Diferencias en cuanto a recursos sociales entre el ambito urbano y el rural:

En el dmbito urbano se reconoce un mayor avance en cuanto a la eliminacién de ba-
rreras arquitectonicas en el acceso a edificios publicos, sin embargo sefialan que, en
ocasiones, estas adaptaciones no se han realizado correctamente y/o no se ajustan a
la diversidad dentro de la discapacidad, por ejemplo, se colocan barandillas en esca-
leras o rampas solo en el lado derecho, sin considerar las dificultades de personas que
tienen afectada la movilidad en esa mano.

“Accesos también a centros comerciales y centros del Estado, a edificios
publicos, que sdlo tienen una barandilla, y es el caso que si yo tengo que
bajar y voy con la muleta en la mano derecha, no me puedo agarrar con
la izquierda.” (E12, Entorno Urbano)

En el ambito rural existe una mayor restriccion de personal y horarios de atencién al
publico en los recursos sociales y en los servicios publicos.

“Yo aqui me doy cuenta de que los servicios sociales [...] trabajan para
cinco pueblos, hay dos chicas para cinco pueblos, pues qué quieres.” (E16,
Entorno Rural)

“[...] es que no hay suficiente personal, entonces, no tienen el tiempo fi-
sico para tratar a cada individuo como deberian de tratarlo [...] Yo ne-
cesitaria mds, no sé, mds apoyo, que cuando fueras alli te trataran mds
tiempo, que te dieran mds tiempo. La de servicios sociales siempre estd
o en El Alamo o en Villanueva de Perales, nunca estd cuando la necesitas,
y si la llamas veinte veces luego no te contesta, estdan un poco desperdi-
gadas.” (E16, Entorno Rural)
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En el dmbito rural hay mas edificios publicos inaccesibles debido a la presencia de ba-
rreras arquitectdnicas por ejemplo en Ayuntamientos, Centros de Servicios Sociales, Bi-
bliotecas, Piscinas Municipales, Casas de la Cultura, etc.

“.. voy a la biblioteca y no puedo entrar, tiene que ir mi marido [...] la
gente que trabaja en la biblioteca es muy buena porque te da el libro y
tal, pero no es lo mismo.” (E16, Entorno Rural)

“Hay una piscina y no estd adaptada, lleva ya un afio, o sea, una persona
que quiera ir a la piscina municipal no puede ir...” (E16, Entorno Rural)

“Yo esta mafiana he estado en el ayuntamiento [...] y esas escaleras para
nosotras son criminales [...] en vez de nosotros tener que venir aqui, te-
nemos este otro espacio que estd muy bien habilitado para nosotras por-
que estd liso, es plano [...] al final, nosotros tenemos que ir a
documentacion al otro lado.” (E19, Entorno Rural)

En el dmbito rural existen menos posibilidades de asociarse con personas que se en-
cuentran en una situacion de discapacidad similar. Se valoran pros y contras de aso-
ciaciones mas heterogeneas o la posibilidad de asociarse con personas de otros
pueblos utilizando las nuevas tecnologias.

“Aqui hay una, ahora la estdn haciendo, que hay de todo, o sea, personas
discapacitadas pero hay mds personas tipo retrasados, que no me sale la
palabra, mds personas con discapacidad psiquica que discapacidad fisica
[...] pero hay ésa, que yo sepa, hay una y la estdn montando ahora [...] A
mi me dijo el de asuntos sociales, éte gustaria ir a una asociacion que
hay en Madrid?...” (E17, Entorno Rural)

“Amelia y yo hemos hecho la asociacion a través de Internet, porque
claro, ella estd en Miraflores y yo estoy aqui'y no nos podemos ver. Las jor-
nadas que vamos a hacer el 29 de mayo, todo se ha organizado a través
de la Red. Fijate, pedimos voluntarios porque necesitdbamos terapeutas
[....] puso un e-mail a todos sus federados y no te puedes imaginar, me
han salido terapeutas de todo...” (E16, Entorno Rural)

En los pueblos es mas dificil acceder a adaptaciones técnicas por ausencia de recursos
especificos (por ejemplo, no hay tiendas de ortopedia).



“.. yo estoy buscando cosas para adaptarme en casa y no encuentro, y
si encuentras una, hasta que encuentras las otras te tienes que mover
mucho.” (E17, Entorno Rural)

“En Madrid pienso que habrd mds adaptaciones, porque un pueblo es un
pueblo...” (E2, Entorno Rural)

Recursos Sanitarios

Imposibilidad de acceder a seguros privados de salud, ya que éstos no aseguran a per-
sonas con discapacidades ni los problemas de salud derivados de estas.

“.. me quise apuntar a un [Seguro privado] de salud, porque a la hora de
hacerte una resonancia o una prueba [...] pero al tener una enfermedad
crénica no te cogen. Y entonces yo digo, para qué estdn, porque para un
dolor de cabeza voy al médico de cabecera, pero yo pienso que los [Se-
guros privados] de salud estdn para el que tiene una enfermedad grave.
[...] Si te dicen que no te cubre la enfermedad, vale, pero es que encima
es nada de lo que conlleva, ni un derivado [...] te puede afectar a la vista.
Entonces dije, para qué me voy a meter en un sequro de salud si no te
cubre nada... (E8, Entorno Urbano)

Como consecuencia de la discapacidad y del estado fisico de salud tienen determina-
das necesidades sanitarias que no estan cubiertas por la administracion publica y tie-
nen que asumir su coste econdmico (servicio de fisioterapia, pafiales, algunas
adaptaciones, aparatos ortopédicos, etc.).

“.. a base de tener fisios en casa, que vienen tres veces al mes, que nos
estd costando el dinero que no tenemos, porque luego ni la rehabilita-
cion de La Paz nos la han dado.” (E2, Entorno Rural)

“Dan la ayuda para un aparato ortopédico de hierro, pero es que yo no
puedo llevar el de hierro, porque el de hierro pesa mucho [...] Pero para
eso estd lo que no nos gastamos todo lo que recibimos al mes, por si hay
algun gasto [...] el aparato te pagaron una parte, pero hay otra parte
que has tenido que pagar tu.” E21, Entorno Urbano)

Falta de recursos especificos de apoyo a las mujeres con discapacidad en relacion con
la maternidad.
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“.. yo u otra persona que no tenga padres, si, a lo mejor yo me puedo
valer, me puede ayudar mi pareja, pero mi pareja no va a estar las 24
horas conmigo y con el nifio, tendrd que ir a trabajar, entonces tendria
que haber una auxiliar.” (E17, Entorno Rural)

“Tendria que haber mds ayuda también, que ahora mismo no hay nin-
guna ayuda para personas discapacitadas que se quedan embarazadas.
[...] No hay ayudas, no hay cosas para que tu puedas criar a un nifio.”
(E17, Entorno Rural)
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Falta de recursos especificos de apoyo a las mujeres con discapacidad en relacién a la
salud y a las practicas sexuales.

“¢Y creéis que hay suficiente asesoramiento [en materia sexual]?

—Muy malo. Ademds, yo conozco el caso de un chico [...] que tiene para-
plegia, que estuvieron viviendo como 17 afios y que él no tenia ganas de
entrar mucho en el rollo, al final, fueron al psicdlogo, le ponian una goma
para que se quedara erecto y pudiera tener relaciones, pero he visto cémo
no solamente él sino el compafiero o la compafiera tienen otros proble-
mas. Yo tuve también un problema con alguien que estaba a mi lado, en
pareja, que tampoco le funcionaba, entonces, yo queria pero el otro,
como habia tenido un accidente y estaba como bloqueado, pues como
que tampoco, o sea, no hacia ni el mds minimo intento. Yo me he sentido
totalmente frustrada, amargada, rabiosa, o sea, he pasado por todas las
etapas.” (E19, Entorno Rural)

El servicio de ambulancias como transporte sanitario se valora muy positivamente,
pero se sefiala la escasez de unidades y la impuntualidad habitual del servicio. Situa-
cién que provoca importantes consecuencias como la pérdida de citas médicas, de se-
siones de rehabilitacion, etc.

“Yo voy dos dias a Madrid, a la Fundacion de Lesionados Medulares, a
hacer terapia y rehabilitacion, y llego una hora tarde casi todos los dias,
con lo cual pierdo la terapia...” (E3, Entorno Rural)

“.. voy a hacer un inciso por el tema de las ambulancias. Se agradece
muchisimo que te puedan transportar de un sitio a otro, pero, por favor,
que sean un poco rigidos, un poco rigurosos en los horarios de recogida
y demds, porque es que estamos aqui perdiendo el tiempo media ma-
fiana para que nos recoja una ambulancia [...] Yo iba a Puerta de Hierro,



tenia una hora de rehabilitacion, y cuando queria llegar ya se habia pa-
sado mi hora [...] Hay veces que tienen muchos servicios, demasiados, y
otras veces es por dejadez de los trabajadores [...] Luego también hay
otra cosa. El primer afio a mi me tenian que subir a la ambulancia y
atarme porque yo me caia, pero al subirme a casa me tiraron al suelo, en-
tonces, yo creo que muchas veces no se preocupan [...] Yo creo que falta
coordinacion, y con toda la gente que hay en el paro, mds conductores.
[...] Si, mds unidades, mds conductores y que los cuadrantes sean mejo-
res, mejor organizacion, que es un caos.” (E9, E12 y E13, Entorno Urbano)

Falta de preparacion y especializacion de los y las profesionales sanitarios (enferme-
ria, medicina, auxiliares, personal conductor etc.) en el trato a las mujeres con disca-
pacidad. En este sentido las mujeres identifican fallos en sus habilidades de
comunicacion y su estilo de comportamiento (ausencia de empatia, indicaciones que
por su discapacidad no pueden cumplir, conduccidn rapida, etc.), y fallos en sus cono-
cimientos técnicos (no saben hacer una transferencia de la silla a la camilla, preguntas
inadecuadas en la exploracién sintomatoldgica, etc.)

“..yo es que he ido a urgencias y no saben lo que es una lesién medular.
Te ven en una silla de ruedas y creen que eres una persona que ha tenido
un accidente. Si, pero que no te puedes mover de aqui para abajo, no.
Entonces, étiene usted molestias? O viene un médico del 112 a tu casa
porque te dan infecciones de orina, que es lo mds comun, étiene usted
molestias al orinar? Oiga, que yo no siento nada.” (E2, Entorno Rural)

“.. yo le tuve que hacer bajarse al conductor en un semdforo para que me
pusiera el cinturdon, porque estaba en ese lado y era imposible. Yo me
pongo siempre en el lado [...] y ademds que te pone un cartel en rojo asi
de grande: “Pénganse el cinturdn, peligro de proyeccion”. Pues pénmelo
antes de montarte tu en la ambulancia, que yo no puedo, y aparte de que
no pueda, es que es su deber colocarte. Y ahora ya [...] dos horas y cuarto
el otro dia y todavia me duele.” (E12, Entorno Urbano)

Necesidad de adaptacion de los espacios sanitarios (bafios adaptados, pasillos, con-
sultas, etc.). Se hace especial hincapié en los servicios de ginecologia, las mujeres ne-
cesitan apoyos para quitarse la ropa antes de la exploracion, las camillas para la
exploracién no estan adaptadas, etc.

“.. hay una cosa que si quiero comentar, por ejemplo, las revisiones gi-
necoldgicas, que ahi estamos muy dejadas de la mano de Dios, y eso es
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unicamente para las mujeres, no tiene nada que ver con todos los disca-
pacitados.

—cY qué es lo que pasa?

[...] es que para que me hicieran una exploracion yo lo pasé fatal porque
no me podia desnudar alli como antes, o sea, apoyarme sobre una pierna
para quitarme los pantalones, y luego para la mamografia, pues tam-
poco. Se hace muy cuesta arriba porque los sitios no estdn preparados
para mujeres discapacitadas.” (E11, Entorno Urbano)

Las listas de espera en la atencion de la discapacidad provocan que durante los pri-
meros afos tras la aparicidn, se demore el tratamiento y la rehabilitacion, perdiendo
la oportunidad de aprovechar un momento clave en el proceso rehabilitador.

“No, y estaba por pedir un crédito para ir a uno privado y que me operara,
o seaq, ya desesperada [...] y la espera para operarte, entonces, eso se va
acumulando, se van pasando los afios y te vas deteriorando mds.” (E20,
Entorno Rural)

Falta de recursos de atencidn psicoldgica especializada para favorecer un proceso sa-
ludable de adaptacidn a la discapacidad, para la mujeres con discapacidad como para
sus familias. Cuando se solicita este tipo de atencion las mujeres refieren recibir Uni-
camente tratamiento farmacoldgico desde la especialidad de psiquiatria. Si las muje-
res optan por el servicio de atencidn psicoldgica deben costearlo ellas mismas o sus
familiares.

“... necesitamos mucho apoyo, eso si, moral, psicolégicamente, de todas las
maneras, para salir adelante porque es muy duro.” (E26, Entorno Urbano)

“Psicolégicamente, nada, como no te lo pagues tu de tu bolsillo... “ (E26,
Entorno Urbano)

“Yo fui a un psiquiatra, pero é¢sabes qué pasa? Que te hinchan de pasti-
llas.” (E27, Entorno Urbano)

—Diferencias en cuanto a recursos sanitarios entre el ambito urbano y el rural:

En el ambito rural los servicios sanitarios tienen mayores restricciones horarias y de
personal, esto provoca que para atender necesidades urgentes, para diferentes espe-
cialidades o para la atencién de demandas fuera del horario que les corresponde, ten-



gan que desplazarse a otros municipios mas grandes o con mas recursos, con las difi-
cultades asociadas al uso del transporte que tienen estas mujeres.

“Luego, de las tres farmacias que hay, resulta que llega un momento que
no hay ninguna y tienes que ir o a Soto o a Manzanares |[...], y habiendo
tres farmacias...” (E2, Entorno Rural)

“.. yo necesitaria hacer fisioterapia y aqui no hay nada, tengo que ir a
Moéstoles...” (E16, Entorno Rural)

“.. estds llamando a la clinica toda la mafiana y nadie te coge el teléfono,
o sea, te puede dar el infarto y te quedas en casa tranquilamente con el
infarto. Cuando consigues que te lo cojan necesitas al médico, te pre-
guntan si es de mafiana o de tarde, y como yo le tengo por la tarde, pues
por la mafiana nadie te asiste, te puedes quedar con tus dolores, tu estds
malisima y nadie te asiste.” (E19, Entorno Rural)

Hay servicios, como la Teleasistencia cuyo coste esta cubierto en el ambito urbano,
que en el rural no lo esta, teniendo que ser costeado directamente por la mujer dis-
capacitada y/o su familia.

“En Madrid yo tenia el aparatito [teleasistencia] y no tenia que pagar
nada; aqui tienes que tener un pago, pero 30 euros no te resuelve ningun
problema, te resuelve cuando te pase algo...” (E1, Entorno Rural)

Educacion

Necesidad de adaptaciones especificas en el contexto educativo (tamafio y altura de
las mesas, cuartos de bafio, pasillos y puertas, utensilios para escribir, etc.).

“.. lucharon mucho en la asociacion por que el instituto tuviera una rampa,
y mi hijo se aprovechd de ella. La universidad [...] estd todo adaptado, por-
que al ser nueva ya la han hecho asi, incluso las que han reformado como
el cuartel de Pavia, que han hecho otra universidad, antes era un cuartel de
militares, y también estd adaptado...” (E28, Entorno Urbano)

Necesidad de adaptaciones curriculares, para favorecer la inclusién académica con
contenidos y metodologias que permitan a la persona realizar sus estudios con nor-
malidad.
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“.. en botdnica me redujeron el herbario, en vez de 250 plantas tuve que
presentar 75, pero aun asi a la excursion si que me dio tiempo a ir en bo-
tdnica, y a las otras prdcticas para llenar la bureta pues..., o sea, incluso
habia algunas cdtedras que me ponian una mesa mds bajita.” (E21, En-
torno Urbano)

Empleo y Formacién para el empleo

La imagen social de las mujeres con discapacidad configura una serie de prejuicios en
el empresariado basados en la imagen de personas incapaces. Esto dificulta que sean
seleccionadas para acceder a un empleo, negdndoles la posibilidad de demostrar si
pueden o no desempefiar un trabajo, pues ni tan siquiera tienen acceso a los proce-
sos de seleccion y mucho menos acceso a los periodos de prueba.

“.. es una persona discapacitada. A lo mejor ya te dicen que no puedes
ejercer el trabajo que ellos te requieren sin hacerte ningun tipo de prueba,
que también eso joroba mucho.” (E8, Entorno Urbano)

“.. ahora es muy dificil porque si vas a buscar un trabajo y ya te ven con
el brazo asi te dicen, a tu casa, chica, porque no queremos una persona
asi.” (E17, Entorno Rural)

“Es que en la vida laboral estd fatal todo. Porque luego también te dicen,
lo vas a tener mds fdcil porque a las empresas les dan subvenciones por
coger gente discapacitada, pero es que nadie, nadie, o sea, te ven con la
discapacidad y dicen, ésta no puede hacer nada, pero es que no te ven.”
(E27, Entorno Urbano)

Ala discriminacion existente en el ambito laboral sobre las mujeres (brecha salarial, ta-
reas socialmente peor valoradas, etc.) hay que sumarle la discriminacion asociada a la
discapacidad (imagen de incapaces, enfermas, indtiles, etc.), dos elementos que inter-
accionan dando origen a la multiple discriminacidn que se cierne sobre las mujeres
con discapacidad.

“.. pero a la hora de presentarte y ver que por muy vdlida que tu seas
para el puesto de trabajo que te ofrezcan, académicamente me refiero,
pues claro, te ven en silla de ruedas y es como, huy, ya te llamaremos, y
eso si que me ha pasado alguna vez.” (E18, Entorno Urbano)



“.. a lo mejor la gente que esté buscando trabajo, por ejemplo, ahi yo
creo que muchas veces es la apariencia, y si te ven a lo mejor con bastdn
o en silla de ruedas pues ya piensan que no puedes hacer ciertos traba-
jos, cuando es absurdo. Para un trabajo en el que no tienes que cargar ni
tienes que andar, pues puedes estar tan capacitado como otra persona,
pienso yo.” (E29, Entorno Urbano)

Esta situacion de discriminacion en el entorno laboral se reproduce con bastante fre-
cuencia en el entorno formativo. Las mujeres con discapacidad no son seleccionadas
para hacer cursos de formacion ocupacional, de nuevo atendiendo a la idea de inca-
pacidad para hacer determinadas actividades o tareas.

“... he querido hacer un curso de monitora de granja escuela, que vale, ahi
sé que no puedo escalar, pero si que puedo ensefar los animales a los
nifios, es que no tienes ninguna discapacidad para ensefar a nifios o estar
con nifios. A mi me encanta eso y me estdn cerrando las puertas en todos
los lados para hacer cursos.” (E17, Entorno Rural)

Necesidad de adaptaciones especificas en el puesto de trabajo y eliminacién de ba-
rreras arquitectonicas para mejorar la accesibilidad de las empresas.

“... sime pongo a trabajar tiene que ser como mucho, como mucho, cua-
tro horas, mds me es imposible, entonces claro, en los mejores trabajos
ya te dicen, no, estamos buscando ocho horas [...] estd buscando gente
que trabaje sus jornadas [...] pero yo por ejemplo no puedo, es que no

podia.” (E8, Entorno Urbano)

“.. que sea un puesto de trabajo donde puedas estar sentada y que no
sean jornadas duras sino, como mucho, a lo mejor media jornada.” (ES,
Entorno Urbano)

Las mujeres con discapacidad opinan que las empresas cubren el porcentaje desti-
nado a la contratacion de personas trabajadoras con discapacidad con personas que
tienen una discapacidad leve y poco visible, situacion que limita mucho la integracion
laboral de las personas con discapacidad severa y visible.

“.. pero con el tema de las subvenciones a personas que tienen discapa-
cidad, hay muchas empresas que se aprovechan de eso. Yo lo sé porque
me ha llegado a través de la asociacion gente que dice, me han contra-

e FAMMA—Cocemfe Madrid



tado por ser discapacitada, me han contratado durante un mes y luego
me han echado, que no era asi al principio.” (E16, Entorno Rural)

“.. hay otro problema en las subvenciones. En el momento en que una
empresa cobra una subvencion por contratar a una persona con disca-
pacidad, en el momento en que de esa subvencion se termina el plazo o
el cupo, la persona con discapacidad va a la calle independientemente
de sus capacidades en este caso. Porque yo si soy capaz de trabajar seis
meses, soy capaz de trabajar cinco afios.” (E22, Entorno Urbano)
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Consideran que las empresas no estan dispuestas a hacer el esfuerzo de adaptar la
empresa, tanto los espacios, como el disefio de los puestos de trabajo, para incluir a
mujeres trabajadoras con discapacidad.

“..ala hora del empleo es el acceso a las empresas. A mi me ha pasado
muchas veces que he ido a buscar trabajo, he cumplido el perfil, se han
quedado mds o menos satisfechos con el resultado de la entrevista, pero
luego a la hora de ir a trabajar no podia porque habia escaleras [...] en-
tonces, eso si que es un problema real del cual las personas con discapa-
cidad no tenemos culpa...” (E25, Entorno Urbano)

La posibilidad de perder las prestaciones econdmicas que reciben al incorporarse a un
empleo supone una dificultad afiadida a la hora de buscar empleo, ya que en algunos
casos las propias mujeres desisten ya que no les compensa el sueldo recibido (en mu-
chos casos el salario minimo) y todo el esfuerzo personal y econdmico que tienen que
realizar respecto al incremento de ingresos que supone el tener un empleo remune-
rado frente a la prestacion, a esto hay que afiadir la incertidumbre que genera la po-
sible pérdida del empleo y la demora en la recuperacion de la prestacion debido a la
burocracia.

“Yo queria hablar sobre la reinsercidn al mercado laboral de los discapa-
citados o de las mujeres discapacitadas, porque también nosotras podri-
amos hacer algun trabajo y cotizar a la Seguridad Social en el caso de
que encontrdsemos un trabajo que hacer, sin embargo, nos lo ponen muy
dificil, mucho mds dificil, porque si trabajamos en algo, nos quedamos
sin pension o nos la rebajan.” (E14, Entorno Urbano)

“Otro de los problemas que yo veo en el empleo es el tema pension y em-
pleo, hay mucha desinformacion en cuanto a eso. ¢Y qué ocurre? Que en
cuanto una persona se va a un organismo oficial a pedir informacion y



luego quiere contrastar esa informacidn, resulta que en un sitio le dicen
una informacion y en otro le dicen otra, con lo cual ahi hay muchos erro-
res, la persona en concreto no sabe si trabajando puede conservar su
pension, si no la conserva, sile quitan parte, si no le quitan parte. Hay per-
sonas para las que es fundamental a la hora del despido que vuelvan a
recuperar su pension de manera automadtica porque si no al mes que vie-
nen no comen.” (E22, Entorno Urbano)

“... tampoco podemos cobrar 600 euros porque... O sea, si yo voy a cobrar
600 euros y cobro 400 de pension, los 200 de mds se me van en el trans-
porte. ¢ Me compensa trabajar? No, me quedo en mi casa, ése es el ra-
zonamiento que hago...” (E25, Entorno Urbano)

Cuando la discapacidad es sobrevenida e imposibilita la realizacion de las tareas labo-
rales que venian desempefiando, se percibe una especial dificultad para la reinsercién
en el mercado laboral. La formacion de reciclaje profesional a la que tienen acceso a
través de recursos publicos no mejora su empleabilidad, ya que no es una formacion
Gtil y orientada a necesidades reales del mercado laboral.

“.. ya esta bien también un poco de cursillos que no valen para nada o
para muy poco, o sea, lo que pretenden es entretener a las personas con
discapacidad [...] yo puedo hacer muchos cursos y pasdrmelo muy bien y
relacionarme con gente, pero a mi quién me paga la luz, quién me paga
el teléfono, quién me paga el agua...” (E22, Entorno Urbano)

“.. pero es que yo no sé hacer otra cosa. Me dicen, métete en una ofi-
cina. Pero cémo me voy a meter en una oficina si yo no sé de oficina, yo
no he estudiado para eso. No estamos preparadas. Yo toda mi vida, desde
los catorce afios, he estado trabajando, he estado trabajando en una tin-
toreria-lavanderia, entonces, ese trabajo desde el primer momento sabia
que no. Yo no estoy preparada, pero claro, eran 25 afios de experiencia y
ahi era muy buena, pero no estoy preparada para otra cosa. Entonces,
équé pasa? Pues 48 afios que tengo, minusvalia y que no estoy prepa-
rada oportunamente para ahora.” (E27, Entorno Urbano)

Identifican dificultades de acceso a una informacidn clara y veraz sobre ofertas de em-
pleo especificas para personas con discapacidad, tanto publicas como privadas, a las
que ellas puedan acceder.
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“... no hay la informacidn necesaria por parte de todas las asociaciones [...]
falta informacion. Es decir, yo he visto revistas sobre discapacidad [...] no
sé cudntos empleos para personas con discapacidad, y dices, pues voy a
ver esto que esto me interesa, a ver donde, cdmo, por qué, como puedo
presentar un curriculum [...] pero no es nadie, es una publicidad engafiosa.
[...] Muchas veces la informacion es insuficiente a la hora del empleo, es
que no la hay, no es que no haya [...] es que no hay informacion suficiente,
no sé si es porque se da a personas determinadas, no sé si es porque hay
unos intereses de por medio, eso ya no lo sé.” (E22, Entorno Urbano)

Las personas profesionales entrevistadas manifiestan que en los estados iniciales de
discapacidades orgdnicas, mientras aun no hay signos visibles de discapacidad, hay
mujeres que ocultan su enfermedad, no solicitan el certificado de minusvalia, ni acce-
den a prestaciones sociales y/o sanitarias, por miedo a perder el empleo.

Recursos de Transporte

Necesidad de mejorar la accesibilidad a los medios de transporte publicos: autobu-
ses, trenes de cercanias, metro, AVE, adaptaciones necesarias en las estaciones (eli-
minar escaleras, rampas, etc.). En este sentido:

*Se consideran escasos los autobuses adaptados disponibles,

“.. hay autobuses que yo he visto en otras provincias, que hay unos au-
tobuses que bajan [...] pero aqui Larrea no lo tiene tampoco. No lo tiene,
porque por esta linea siempre van también los coches mds viejos.” (E20,
Entorno Rural)

*En ocasiones, no funcionan las adaptaciones en los medios de transporte (rampas
de autobuses, ascensores, etc.)

“.. hay un problema en los autobuses, y te lo digo porque me ha pasado en
Madrid con la silla normal, que la rampa no baja...” (E16, Entorno Rural)

eLas mujeres con discapacidad se ven obligadas a planificar previamente el itinerario
a realizar en transporte publico, valorando las estaciones de metro que estan adapta-
das, avisando por teléfono para que preparen la rampa mdvil informando del tren que
van a cogetr...



“.. la dltima vez que estuve en la estacion de Atocha creia que me tenia
que quedar en el jardin, porque no veia la forma de bajar [...] ni a nadie
que me lo dijera, y para montarme en el tren me dijeron que tenia que
haber avisado con no sé cudntos dias antes para que me pusieran la ram-
pita...” (E14, Entorno Urbano)

“.. los metros, que te planificas qué metro [...] no es como tu, que te coges
el metro y no te preocupas si tiene escaleras o no, yo tengo que ir a algun
sitio y tengo que preguntar...” (E16, Entorno Rural)

*En ocasiones, la dificultad estd en la falta de preparacion del personal conductor que
desconoce los mecanismos de utilizacidn de las adaptaciones disponibles.

“.. que el conductor no sabe qué boton apretar para la rampa, que el au-
tobus va lleno. Me acuerdo de una vez que en el Circular armé una por-
que no me queria abrir el conductor.” (E16, Entorno Rural)

Las administraciones no respetan la legislacion en cuanto a las plazas de aparcamiento
reservadas para las personas con discapacidad.

“.. en el centro del pueblo habia dos, una detrds de la iglesia y otra del
hogar de los pensionistas, y han desaparecido las dos, las dos.” (E19, En-
torno Rural)

“Por ejemplo, este caso mio de tener una plaza solicitada, aprobada, de
minusvalia en la puerta de mi casa, y llegan y de la noche a la mafiana
me la desplazan y me la ponen en mitad de mi puerta, cuando no hay
motivos ni razén para desplazarla. ¢ Quién me ayuda? Tengo que buscar
un abogado y todo eso. ¢ Quién se mete con esto? Por ejemplo, ahora he
tenido la oportunidad de explicarlo en Maudes, y la sefiorita asistente,
muy amable, lo que me dijo fue, es su ayuntamiento, es competencia de
su ayuntamiento, y su ayuntamiento es el que tiene que obrar segun la
ley.” (E20, Entorno Rural)

—Diferencias en cuanto a recursos de transporte entre el ambito urbano y el rural:

Todas las dificultades relacionadas con la accesibilidad al transporte publico se ven in-
crementadas en el dmbito rural. Hay mas escasez de autobuses adaptados, es dificil
prever el horario de los autobuses que si estan adaptados y hay menos personal en las
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estaciones de tren, haciendo mas dificil poder solicitar el uso de la rampa movil o cual-
quier otra ayuda o medio necesario.

“Tienes que llamar antes, pero no solamente en el Cercanias, tienes que
llamar en los autobuses, en el transporte de la sierra tienes que llamar
antes, porque a lo mejor te toca un autobus donde la rampa no funciona.”
(E16, Entorno Rural)

“..0hay parairal mercado [...] sino tienes el coche, no hay un autobus.”
(E19, Entorno Rural)

“.. nosotros teniamos taquilla todo el dia, con su factor y su [...] y ahora
han puesto las maquinitas para sacar el billete. Y si quieres utilizar el tren,
ctienes que llamar con cudntos dias de antelacion? El dia antes, dos horas
antes. Para que haya alguien que te eche una mano.” (E20, Entorno Rural)

Necesidad de medios de transporte adaptados, (Autobuses, taxis...) y plazas de apar-
camiento reservadas en el entorno rural.

“.. no hay un taxi que lleve unasilla de ruedas, no hay un taxi al que yo llame
por teléfono y diga, venga a buscarme a este sitio...” (E3, Entorno Rural)

“.. en los pueblos [...] no hay facilidades para los minusvdlidos, aparca-
mientos nada mds que hay dos en todo el pueblo...” (E2, Entorno Rural)

“.. hay pueblos que no tienen ni siquiera tarjeta de discapacitados, de
reservados para minusvdlidos, porque nadie lo ha pedido...” (E16, En-
torno Rural)

En el dmbito urbano se percibe una mejoria en cuanto a la adaptacion y accesibilidad
de la red de Metro y Autobuses de Madrid Capital.

“.. Ultimamente se estdn haciendo muchas cosas en lo que se refiere a eli-
minacion de barreras arquitectdnicas [...] si que he visto que muchos de
los metros cuando yo llequé, hace mds de dos afios, no estaban adapta-
dos, y hoy lo estdn o lo estdn haciendo, entonces, si que veo que se estdn
haciendo cosas.” (E18, Entorno Urbano)

“.. en Madrid por lo menos si que funcionan las rampas de los autobu-
ses...” (E29, Entorno Urbano)



Vivienda

La presencia de barreras arquitectonicas en los domicilios de familiares y amigas/os de
las mujeres con discapacidad dificulta que puedan hacerse visitas, esta situacion puede
influir en la reduccion de la red social de las mujeres con discapacidad.

“Yo a casa de mamd hace como doce afios que no voy, porque ella vive
en un cuarto sin ascensor, llevo aqui viviendo diez afios y no he podido ir,
no voy.” (E16, Entorno Rural)

Necesidad de adaptaciones en la estancias de la vivienda (cuarto de bafio, cocina) y
adaptaciones técnicas (utensilios de cocina, control domético) para favorecer la inde-
pendencia y autonomia de las mujeres con discapacidad.

“... abrir botellas, no tengo fuerza, y alguien me dijo, pues hay una especie
de muestra de cosas para discapacitados, y me compré un aparato que
estd muy bien, que lo puedes abrir tu. Luego también el discapacitado tiene
que buscar, porque hay cosas para todo, para cortarte las ufias, para abrir
botellas, para las personas que tienen problemas de movilidad en manos,
cucharas, un tenedor-cuchillo multiuso.” (E16, Entorno Rural)

“.. lo de las persianas automadticas pues estd guay, la verdad, es una
cosa que esta bien, es una cosa que facilita [...] son cosas que facilitan,
igual que el mando a distancia, que te puedes levantar y encender la tele,
pero con el mando a distancia haces pum y ya lo has encendido, son cosas
que en mi caso no son 100% necesarias, pero que estdn bien.” (E18, En-
torno Urbano)

“Para la ducha [...] se hizo obra en casa y se instalé un asiento gerid-
trico...” (E21, Entorno Urbano)

Falta de informacion sobre la existencia y dificultad en el acceso a adaptaciones para
el hogar.

“Que yo sepa, no. Si, hay sillas de ruedas, pero a personas que estamos
con un brazo, que yo sepa, no [...] Tenian que fabricar, no sé, para abrir
una lata para personas discapacitadas, que, que yo sepa, no hay, o abrir
una botella para personas asi, que yo sepa, no. (E17, Entorno Rural)

“Hay cosas que te cuesta encontrarlas, porque yo estoy buscando cosas
para adaptarme en casa y no encuentro, y si encuentras una, hasta que
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encuentras las otras te tienes que mover mucho, o hacerte inventos en
casa para que funcionen porque de otra forma no las encuentras.” (E17,
Entorno Rural)

Dificultad para la realizacion de tareas domésticas motivadas por la afectacion fun-
cional y necesidad de apoyos para la realizacion de las mismas, como la limpieza o
hacer la compra.

“Yo puedo lo que es la limpieza, puedo llevar una limpieza de manteni-
miento, pero cuando es limpieza mds profunda, en las esquinas, etcétera,
pues, claro, date cuenta de que yo voy en una silla de ruedas, entonces,
no tengo el mismo margen de movimiento...” (E18, Entorno Urbano)

“éLa compra? Eso ya no, acarrear peso no lo hago y hacer la comida tam-
poco, porque el fuego me pilla a la altura de la cara”. (E21, Entorno Urbano)

Recursos de Ocio

Necesidad de eliminar barreras arquitectonicas y/o realizar adaptaciones que faciliten
la accesibilidad a espacios de ocio.

“.. le gusta mucho el flamenco y es dificil encontrar teatros adaptados
para ir a ver flamenco, por ejemplo, los teatros en Madrid no estdn he-
chos para personas que van en silla de ruedas, los cines de Gran Via tam-
poco, no hay ningtn cine donde poddis entrar las personas que tenéis
problemas. Se encuentra algtn sitio pero en todos los que quieres a veces
es dificilillo...” (E6, Entorno Urbano)

“.. yo creo que falta mucho también por potenciar en el tema de los es-
calones en los locales, porque lo de las aceras y tal pues se estd consi-
guiendo, aunque estd claro que en las zonas viejas pues todavia les queda
mds camino por recorrer, pero falta en lo que son los locales, los bares,
las tiendas, ese tipo de cosas.” (E18, Entorno Urbano)

Las adaptaciones, cuando las hay, en ocasiones no funcionan o estdn mal disefiadas
para cubrir la diversidad de necesidades de las diferentes discapacidades.

“Hay servicios en los que sdlo te puedes agarrar con una mano para suje-
tarte y no piensan que hay personas en hemipléjicas, pero de los dos lados,



no solamente del lado derecho |[...] los cuartos de bafio de los hoteles, por
ejemplo, que no todos estdn bien adaptados.” (E10, Entorno Urbano)

“.. cuando el ascensor del centro comercial dice “Fuera de servicio”, es
que eso te mata.” (E14, Entorno Urbano)

Necesidad de planificacion previa por parte de las mujeres con discapacidad para ase-
gurarse de la accesibilidad en los recursos de ocio que quieren utilizar.

“Yo me estoy haciendo una lista de los cines: el Roxy porque hay ascen-
sor, al Palacio de la Musica no vuelvo porque no hay barandilla nada mds
que a un lado [...] Tu tienes que hacer tus trucos. Yo vivo muy cerca del
centro comercial Principe Pio y ya sé por qué escalera no tengo que subir
o0 bajar porque no hay barandilla en mi lado bueno, entonces, tienes tus
trucos, te buscas la vida un poco.” (E13, Entorno Urbano)

“.. el problema es cuando voy a Madrid, que tengo siempre que pregun-
tar. Si, por ejemplo, voy a un teatro [...] tienes que preguntar, necesitas
esa informacion [...] Porque, claro, si tu vas a un teatro y resulta que hay
escaleras, pues no puedes entrar, entonces tienes que preguntar |[...] Lo
que pasa es que tienes que planificdrtelo, eso si, eso es ya parte de mi
vida.” (E16, Entorno Rural)

“.. yo ahora tengo que escoger los sitios donde voy porque yo no puedo ir
a donde yo quiero ir o a donde vayan mis amigos...” (E18, Entorno Urbano)

—Diferencias en cuanto a recursos de ocio entre el ambito urbano y el rural:

En el ambito rural hay menos recursos de ocio de consumo (cines, discotecas, teatros,
centros comerciales...) y cuando los hay estan en las afueras o en otras localidades, lo
que implica que a esta dificultad hay que afiadir las sefialadas respecto a los recursos
de transporte.

Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion y Medios de Comunicacién

Los medios de comunicacion (television, radio, prensa) habitualmente dan una imagen
distorsionada de las mujeres con discapacidad.

@ FAMMA-Cocemfe Madrid



MUJERES Y DISCAPACIDAD | Necesidades y fortalezas |

“Yo sali hace relativamente poco en un programa de television y [...] nin-
guna solucion porque por television lo primero que te exigen es lo que quie-
ren que echen y lo que no, y lo que no lo censuran.” (E25, Entorno Urbano)

“Dan una informacion adaptada a sus intereses. Lo pintan como ellos
quieren, yo creo.” (E22, Entorno Urbano)

Un uso excesivo de las tecnologias de la informacidn y la comunicacién contribuye a
incrementar el aislamiento fisico y social de las mujeres con discapacidad (virtualiza en
exceso su red de relaciones sociales).

“Es que esto es una puerta al mundo, entonces, es muy importante que
la gente que tenga discapacidad fisica, las mujeres, que hagan sus cursos,
que estén en Internet, todo con un orden, I6gicamente, pero esto es una
maravilla.” (E8, Entorno Urbano)

“Siempre y cuando sepas utilizarlo [...] también puede llegar a hacer que
te aisles de todo, entonces también puede ser un peligro, pero bueno,
creo que es como todo [...] Internet ha sido un adelanto genial...” (E25,
Entorno Urbano)

Existe una dificultad para identificar la utilidad, calidad y contrastar la veracidad de la
informacidn sobre recursos para la discapacidad que estd accesible mediante internet
y las nuevas tecnologias.

“.. informacion tienes toda, te metes en Internet y tienes muchisima in-
formacion, tanto de la enfermedad como de la discapacidad, ahora, que
luego sea verdad o sea mentira, es otra cosa, porque hay muchas veces
también que te pone, para personas discapacitadas tienes una ayuda de
equis dinero o equis cosas, una subvencidn, y luego es mentira.” (E8, En-
torno Urbano)

Las mujeres con discapacidad refieren que los nuevos aparatos tecnolégicos, como los
MP4, los moviles, IPOD, etc., tienen un disefio y un tamafio que no se ajusta a sus po-
sibilidades de manipulacidn.

“En mi caso, me encanta el ordenador [...] pero también tengo una queja,
en las cosas de MP5, MP... [...] son muy pequefias, muy monas pero muy
poco manejables. El mend, [...] movilidad reducida, cualquiera, me da
igual una que otra, pero que ese mismo [...] mds grandes, mds facilidad
para alguien [...] mds comodo...” (E9, Entorno Urbano)



Recursos Econdmicos

Necesidad de recursos econdmicos para costear las adaptaciones técnicas necesarias
para que las mujeres con discapacidad puedan vivir de la forma mds auténoma posi-
ble. Las ayudas externas mas relevantes para las mujeres son las que tienen que ver
con los diferentes espacios de la vivienda, con los utensilios de cocina, sillas de ruedas
y eléctricas y adaptaciones para el automdvil particular. Esto hace que estas adapta-
ciones se conviertan en un “lujo” para la economia familiar.

“.. todo lo de discapacidad es carisimo, eso si que es verdad, muy caro,
simplemente vete a una ortopedia, carisimo...” (E16, Entorno Rural)

“.. un ordenador puedes comprar, también tienes que ver la economia,
[...] herramientas que hacen falta para cocinar o para ayudarte, en eso
tendria que haber mds ayuda, que no hay ninguna, tienes que decir, lo
pago yo de mi bolsillo.” (E17, Entorno Rural)

“.. es todo tan caro [...] Porque a mi hijo le tocé una casa en la montafia
y la estd poniendo para él, entonces pedimos presupuestos para cocinas
de las que se baja la parte de arriba, para cuando él quisiera coger algo,
y no porque le sale por una millonada esa cocina, entonces, ha tenido
que poner una cocina normal sin nada abajo [...] Es que a veces parece
que es un lujo tener una discapacidad.” (E28 y E29, Entorno Urbano)

“Si es caro, la mayoria de las personas no podemos. Claro, el que tiene
mucho dinero [...], ahi ya no hay problema, si quieres ir a tal sitio, vas por-
que tienes a alguien, pero la persona normal, con una economia media,
pues no, porque ciertas cosas puedes y otras no.” (E29, Entorno Urbano)

En este punto se consideran las dificultades para optar a las ayudas publicas para cos-
tear dichas adaptaciones:

*En cualquier caso hay que hacer el desembolso inicial del coste de la ayuda externa.

ePosteriormente recibes la subvencion, aunque siempre cabe la posibilidad de que la
subvencion sea denegada y no obtengas la financiacion para la adaptacion.

*Estos pasos se demoran en el tiempo, de tal forma que si no pueden adelantar el di-
nero no pueden acceder a la adaptacion.
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eRefieren una excesiva burocratizacion descentralizada para solicitar cualquier tipo de
ayuda econdmica.

“.. la scooter ahora se me estd fastidiando, [...] si le pasa algo a la scooter
y no han pasado los tres afios, nada, me quedo sin nada, por eso la cuido
mucho. Y la Seqguridad Social, [...] tu la compras y luego ya te da el dinero,
pero es un desembolso que yo no tengo, entonces, cuando me compré la
scooter lo tuve que hacer yo, tuve que poner el dinero, y luego siempre pen-
diente de que no haya ningtin problema, que luego diga alguien, pues yo
qué sé, la ortopedia, es que esto no estd homologado, y te dicen que no
estd homologado y ya estd, no te la pagan.” (E16, Entorno Rural)

“El procedimiento es que tu vas [...] al neurdlogo, te piden un informe y
luego te tienen que hacer una receta, con esa receta vas a la ortopedia,
tu pagas y te dan como una especie de justificante, y luego esperas una
carta que te dice si te la han aceptado o no, pero tu ya la has pagado.
Claro, la gente que no tiene dinero para eso no puede hacerlo, por eso
muchas veces sale en la tele gente pidiendo ayuda, porque no tiene ese
dinero primero para darlo, aunque se lo vayan a devolver, y eso es un
problema.” (E16, Entorno Rural)

“.. que pedi una ayuda [...] papeles, pero primero te lo tienes que pagar,
claro, y después entregar factura y unos papeles que te dan, y a los tres
o0 cuatro meses te dan un tanto por ciento.” (E27, Entorno Urbano)

Necesidad de cumplimiento del reconocimiento econdmico de las tareas de cuidados
realizadas por las personas que ejercen el rol de cuidadoras principales previsto en la
Ley de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de
dependencia y a las familias, mas conocida como «Ley de Dependencia».

“Pues la Ley de Dependencia, por ejemplo, a nivel econdmico es una
buena ayuda, porque hacer un trabajito y que te lo paguen, a nivel de
autoestima incluso, que dices, yo estoy en mi casa con mi mujer, pero yo
estoy recibiendo un dinero.” (E16, Entorno Rural)

“.. toda la ayuda que tu quieras tiene que ir a través de Dependencia, y
Servicios Sociales todavia no me ha dicho nada. Estoy valorada, pero es
una ley asi como de television, abstracta. Pero si, claro que me haria
falta.” (E16, Entorno Rural)



Las personas profesionales también refieren los costes econdmicos excesivos del ac-
ceso a las nuevas tecnologias.

La condicidon de mujer y de discapacidad lleva asociada una importante desventaja
econodmica. Existen mayores dificultades para obtener ingresos (mayores dificultades
para acceder al mercado laboral, ayudas econdmicas escasas, etc.) y, ademas de los
gastos habituales para cualquier persona, hay que afiadir todos los gastos afiadidos
que implican tener una discapacidad: adaptaciones técnicas, necesidades de apoyo
en el domicilio, necesidades sanitarias, transporte adaptado, etc.

Esta situacidn repercute en una limitacién a la hora de acceder a determinados bienes
y recursos, desde formacidn especializada hasta la realizacién de determinadas acti-
vidades de ocio.

“.. en casa si entra un dinero, dicen que el dinero no da la felicidad, pero
en algunos casos si, porque yo qué sé, puedes hacer mds cosas, te pue-
des ir con tu marido a comer, pero, por ejemplo, con un sueldo hoy en dia
[...] pues es mds dificil, entonces, es complicado.” (E8, Entorno Urbano)

“Yo no me puedo permitir pagar un curso, ahora estoy pagando uno de
ofimdtica [...] que me cuesta 69 euros, pero yo con 300 euros no me
puedo permitir eso, y lo estoy pagando, pero porque no tengo otra sa-
lida.” (E27, Entorno Urbano)

2 Situaciones de carencia o dificultad y principales necesidades
expresadas por las mujeres en relacion a variables psicolégicas

Autoimagen, autoconcepto y autoestima

Los modelos sociales de belleza influyen sobre la idea y la valoracion negativas que las
mujeres con discapacidad hacen de su propio cuerpo. Expresan la necesidad de sen-
tirse queridas y atractivas en el ambito afectivo-sexual mas alla de lo corpdreo. Se hace
explicita la injusticia y la tirania derivada de esos modelos y se reivindica la diversidad.

En determinadas circunstancias de pérdida de movilidad se niegan la posibilidad de la
sexualidad compartida en pareja, optando Unicamente por practicas sexuales de au-
tosatisfaccion.
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“Y cuando me apetece, porque me apetece, evidentemente soy perfec-
tamente autosuficiente, asi que lo resuelvo con la manguera de la ducha
y con cincuenta mil cosas, no me hace falta ningiin hombre para eso. Me
hace falta un hombre para otra cosa, para llegar a unos niveles de rela-
cion personal, de comprension, de compartir objetivos, de algo mds pro-
fundo que todo eso, pero para el sexo pues ya no, tengo 64 afios y creo
que he tenido lo necesario, entonces, ya no me hace falta mds.” (E1, En-
torno Rural)

Las mujeres con discapacidad se ven a si mismas como prisioneras de su propio cuerpo
(cuerpo=carcel), se ven a si mismas como mujeres dependientes.

“Yo antes me iba sola y ahora ya no [...] Se pierden un poco esos mo-
mentos de soledad que se necesitan a veces, ino?” (E6, Entorno Urbano)

“.. que no estés como escondidilla...” (E17, Entorno Rural)

En este aspecto, las mujeres entrevistadas coinciden con lo que defiende Carmen
Mafias (Mafias, 2009): la identidad de la mujer queda atrapada en un cuerpo que la
discapacitada para dominary ser capaz, y el cuerpo es también quien atrapa a las mu-
jeres con discapacidad haciendo invisible cualquier otra cualidad no corpdrea. Esa vi-
vencia se puede instaurar en el nicleo de la identidad personal como baja autoestima.
El cuerpo de las mujeres con discapacidad se percibe tan vulnerable que se desea in-
visible.

Las mujeres con discapacidad jévenes (ya se trate de discapacidad sobrevenida o con-

génita) se ven a si mismas como incapaces para la maternidad. Se conceptualizan a si

mismas como una carga para sus familias (en general, para sus madres) que incre-
mentarian en el caso de quedarse embarazadas.

”... es coger al nifio, que no puedo porque se me caeria el nifio, bafiarle,
es todo, todo. Es que ahora mismo no puedo. Yo sé que si soy madre me
ayudarian muchisimo mi madre y mi suegra, pero mds cargas para ellas.
Tendria que cambiar mucho porque un nifio..., tener mds apoyo, si, por-
que tener un nifio asi como estds no puedes, porque no vas a poder hacer
muchas cosas, vale, cuidarle le vas a poder cuidar, porque es tu hijo y
sacas fuerzas de donde no las tienes, pero a la hora de bafiarle, que se
puede escurrir, si, le puedes dar la comida, pero cogerle, son muchas
cosas, es que no, o sea, donde voy yo con un nifio.” (E17, Entorno Rural)
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Las mujeres con discapacidad se ven a si mismas como inutiles, como una carga, en
todos los sentidos, para su entorno familiar debido a que no pueden acceder al mundo
laboral, sentirse productivas, colaborar con la economia familiar y establecer relacio-
nes en entornos diferentes al familiar.

“.. yo soy una persona que he trabajado toda mivida, desde muy joven-
cita, entonces, yo estaba acostumbrada a estar fuera de casa, trabajar,
llegar a casa, hacer las cosas, irte, salir de marcha y me daba igual, y hoy
en dia todo eso no lo puedes hacer, entonces, yo buscaba mi refugio en
un trabajo para que yo me evadiera de mis cosas y no te pusieras triste
y pensar, entonces, eso me fallé también [...] Yo con media jornada me
conformaba, pero para que salieras, hablaras con la gente,” (E20, En-
torno Rural)

“..te echan a la calle, y una persona totalmente vdlida «no tiene ningtn
problema» en encontrar otro trabajo, pero si te ha costado mucho tra-
bajo encontrar ese trabajo y te echan a la calle, [...] conozco incluso a un
chico [...] que le han echado a la calle ahora y que estd hundiéndose en
la miseria, o sea, no en la miseria econdmica, sino en la miseria personal.”
(E21, Entorno Urbano)

“Yo lo que necesito ante todo es un trabajo, un trabajo que pueda llevar,
pero ya no porque lo necesite econdmicamente, sino yo como persona,
sentirme util, porque lo he pasado fatal...” (E27, Entorno Urbano)

La construccion de un autoconcepto desajustado y negativo de la condicién de la dis-
capacidad las hace sentirse mas vulnerables y mds susceptibles ante situaciones so-
ciales que antes de la discapacidad hubieran considerado como neutras.

“Porque hay gente luego, y eso duele [...] mucho, que dice, pues yo tengo
una amiga que tiene esclerosis multiple y tiene tres hijos. Es que cada
caso es un mundo, es muy delicado. Eso duele mucho también. Yo tengo
un amigo que tiene esclerosis multiple y estd fenomenal. Y hay gente que
tiene cdncer y estd muy bien, y hay gente que tiene cdncer y se ha muerto.
No hay mucho tacto. Tienes que estar muy fuerte, porque si eres una per-
sona con la autoestima asi, asi, si te dicen eso te derrumbas, pero siem-
pre hay otro lado.” (E16, Entorno Rural)
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Identificacion y manejo emocional. Estado de animo

Cuando la discapacidad es sobrevenida, en las fases iniciales las mujeres se sienten
mas vulnerables a experiencias emocionales negativas. Verbalizan sentimientos de-
presivos, sentirse hundida, rechazada y sentimientos de soledad.

“.. yo me encuentro bastante sola, aunque tengo mucha familia. Me en-
teré... Continua tu.” (E3, Entorno Rural)

“A lo primero estuve muy borde, muy burra. Muchas veces a lo mejor me
ponia a hablar con la gente o me hacian algun tipo de preguntas y ya sal-
taba [...] siempre estaba enfadada, [...] y eso por ejemplo ya es un logro
que [...] te has dado cuenta bien por las personas que te lo dicen, por ti
mismo o por tu familia, dices, asi no puedo estar, por mucho que me
afecte la enfermedad lo que no debo hacer es estar gritando, enfadada,
no podia estar constantemente enfadada...” (E8, Entorno Urbano)

“..alo primero [...] a mi fortaleza no me dio ninguna, al revés, me hun-
did [...] Luego vienes aqui y encuentras a gente que tiene una enferme-
dad y que estd realmente mal, pues te hunde, la verdad es que si que te
hunde.” (E8, Entorno Urbano)

“.. me daba vergiienza, no queria salir, no queria usar la silla...” (E16, En-
torno Rural)

“Es que esto te cambia el humor, te cambia el cardcter, si tienes un ca-
rdacter timido ya o te aplanas del todo o te subes, una de dos, y yo lo re-
conozco, sé que hay veces que no hay quien me aguante, o sea, el dia
que estoy mal a mi que nadie me hable, que nadie me diga, porque écon
quién lo pagas? Con los que estdn a tu alrededor, no hay otra historia.”
(E20, Entorno Rural)

A medida que pasa el tiempo, la discapacidad ocupa un papel central en la vida de
estas mujeres, se instauran los sentimientos de inutilidad y de miedo.

Necesidad de aprender a canalizar las emociones negativas (ira, enfado, rabia, impo-

tencia, etc.) que experimentan ante las barreras fisicas y sociales. Pasar de verse a si

mismas como victimas de la discapacidad y de la sociedad a verse a si mismas como
agentes de su propia vida desde su condicion de mujeres con discapacidad.
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“Yo ya he aprendido a no enfadarme, ademds, es que si me enfado me
sienta fatal por la esclerosis, entonces digo, para qué me voy a enfadar.”
(E16, Entorno Rural)

Cuando las mujeres tienen que renunciar a la posibilidad de la maternidad debido a
consecuencias de la discapacidad, se hace necesario llevar a cabo un proceso de ajuste
emocional saludable para aceptar esta renuncia.

“Pero yo he llorado muchisimo porque, claro, el instinto, sobre todo
cuando te vienen las hormonas, y por mucho que te diga la gente, tu
como que no lo entiendes, es una sensacion de querer ser mamd, de tus
nifios, de tu familia, pero es que era intentarlo y brote, y ya, claro, brote
con corticoide, imposible.” (E16, Entorno Rural)

Estilo cognitivo: actitudes y creencias

La discapacidad genera la necesidad de aprender a pedir ayuda y a no verse a si mis-
mas como inferiores o incapaces por este motivo.

“.. yo antes he tenido que aprender a pedir ayuda...” (E16, Entorno Rural)

Se produce una pérdida de motivacion para la realizacion de actividades de la vida co-
tidiana o actividades de ocio, generalmente relacionadas con creencias de incapacidad
o de pérdida de sentido.

“He estado cinco afios buscando empleo, trabajo, luchando psicoldgica-
mente [...] yo buscaba mi refugio en un trabajo para que yo me evadiera
de mis cosas y no te pusieras triste y pensar, entonces, eso me fallé tam-
bién...” (E20, Entorno Rural)

“Yo tengo piscina en mi casa y la veo desde la ventana porque soy inca-
paz de meterme, tengo mucho miedo para todo. Yo tengo coche y lo cojo
en casos extremos, extremos, pero extremos.” (E27, Entorno Urbano)

“Porque pierdes la ganas de todo, de hacer las cosas de tu casa, de hacer
las cosas que tienes que hacer fuera, y cuando terminas de hacerlas y te
sientas en una silla, dices, qué a gusto estoy aqui.” (E8, Entorno Urbano)
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Historia de aprendizaje: Proceso de adaptacidn a la discapacidad

Através del discurso de las mujeres con discapacidad se identifican diferentes fases en
el proceso de adaptacion a la discapacidad, que requieren una reelaboracion cognitiva
y emocional de su nueva situacion en el caso de las discapacidades sobrevenidas.

“Pues depende del grado de madurez de cada discapacitado. Si acabas de
empezar, si estd reciente estar en una silla de ruedas, con que te miren asi
de reojo, ya te han jodido el dia. Ahora, cuando ya llevas un tiempo...” (E3,
Entorno Rural)

“A lo primero estuve muy borde, muy burra. [...] dices, asi no puedo estar,
por mucho que me afecte la enfermedad lo que no debo hacer es estar
gritando, enfadada, no podia estar constantemente enfadada, entonces,
ahora eso es un logro que me lo he quitado, [...] pero por lo menos no
estoy tan histérica, tan borde, eso es un punto que si he notado que voy
a menos.” (E8, Entorno Urbano)

Se hace necesario hacer un proceso de adaptacion a la discapacidad saludable, sin em-
bargo las mujeres identifican una falta de apoyo psicolégico profesional para afrontar
este proceso, mientras que se produce una excesiva tendencia a la medicalizacion, que
no resuelve la integracion de la discapacidad en la vida de estas personas.

“Entonces, claro, la autoestima, baja, bajita. Pero lo que te comentaba
antes, ahi yo no sé de dénde saqué las fuerzas que hice un cambio.” (E16,
Entorno Rural)

“Si, porque tampoco hay ningun tipo de ayudas al respecto, no hay neu-
rélogos, psicélogos o psiquiatras que se ocupen de ti en esos aspectos, 0
sea, es apretar el culete y tirar para adelante, no hay mds [...] porque en
la mayor parte de los centros lo que hacen es que te dan la pastilla para
que no te deprimas y ya estd, para adelante. Toma, dos veces al dia, y ya
estd, y si te ven con un poco mds de tristeza, tres, y para adelante.” (E13,
Entorno Urbano)

A partir del discurso de las mujeres se identifica que las personas con discapacidad
congénita tienen en general una mejor adaptacion a la discapacidad que las personas
con una discapacidad sobrevenida.

“Dicen que teniendo una minusvalia primaria se acepta mejor que en el
caso, por ejemplo, de todos los que estdn en el hospital de Toledo, paraplé-
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jicos o incluso tetrapléjicos. Es que, claro, que estés incluso dando saltos y de
pronto tengas que ser usuario de silla de ruedas...” (E21, Entorno Urbano)

“Pero la persona que a lo mejor nace con esa discapacidad, pienso, no lo
sé, a lo mejor me estoy equivocando, si nace con ello, estd desde el prin-
cipio muy mentalizado y aprende a vivir con ello [...] que no estds prepa-
rado para absolutamente nada como es mi caso, que de golpe y porrazo
te viene esto y te parte la vida, te parte la vida por completo.

“A mi me ha cambiado todo, todo, hasta la manera de ser. Yo era un cas-
cabel.” (E27, Entorno Urbano)

En las personas con discapacidad congénita tiene especial relevancia la etapa escolar
en la adaptacion a la discapacidad, lo que parece facilitar la construccion de la identi-
dad basada en aspectos intelectuales, poniendo en un segundo plano la falta de ca-
pacidad fisica.

“A mi siempre me ha gustado estudiar y yo iba a gusto al cole [...] Porque
Y0 soy una persona super activa y necesito hacer algo [...] Ademds, el
cole a mi me gustaba mucho porque, aparte de aprender y todo ese rollo,
estabas con tus amigos, te ibas haciendo tu entorno social, y a mi siem-
pre me ha gustado porque, aparte de lo que es aprender, te haces tu vida,
tu entorno, tu gente, y creo que eso vale mucho también, de hecho, ahora
sigo con mis amigos de hace cuatro afios, seguimos viéndonos, y espero
que sigamos viéndonos muchos afios mds.” (E18, Entorno Urbano)

3 Situaciones de carencia o dificultad y principales necesidades
expresadas por las mujeres en relacion a variables biolégicas

Las mujeres con un grado de discapacidad moderada se encuentran en una situacion
de mayor desproteccidn debido a que no pueden optar a prestaciones econdémicas y
aque asu vez, tienen grandes dificultades para reincorporarse al mercado laboral des-
pués de la aparicion de la discapacidad, ya que, en general, se trata de mujeres que no
pueden desempefiar el mismo trabajo que hacian antes de la discapacidad y, por otra
parte, no tienen formacion y/o experiencia para realizar otro tipo de trabajos ajusta-
dos a su discapacidad.
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“.. yo creo que nosotras estamos en el medio, que no estamos bien pero
tampoco estamos mal, entonces, no tenemos nada a nuestro favor...”
(E27, Entorno Urbano)

“Pocas ayudas y sin embargo mucha dificultad para acceder, por ejemplo,
a un trabajo.” (E26, Entorno Urbano)

En el mismo sentido, las mujeres con discapacidad moderada apuntan dificultades en
cuanto a la posibilidad de obtener determinados beneficios sociales a los que acceden
con mayor facilidad las mujeres con discapacidad severa (por ejemplo, ayudas para el
transporte, acceso a plazas de aparcamiento reservadas, etc.)

“Pues muy mal. Las pensiones son bajisimas, tienes muy pocas ayudas
en cualquier cosa, por ejemplo, yo no tengo derecho a la tarjeta o al
abono transporte por minusvalia, entonces, yo pago el autobus religio-
samente como todo el mundo, a un euro el viaje, y no te ayudan en nada.
No, es que usted no tiene derecho a abono, no tiene tanta discapacidad.
Tengo la suficiente.” (E12, Entorno Urbano)

Los tratamientos farmacoldgicos asociados a la discapacidad tienen efectos secunda-
rios sobre areas vitales que en principio no estan relacionadas con la situacion de dis-
capacidad: disminucion del deseo sexual, dificultan o eliminan la posibilidad
reproductiva de las mujeres, influyen en el estado de animo...

“.. pero no tengo ganas de hacer el amor con él, a mi se me pasan las
ganas terriblemente. ¢ Qué pasa? Que me tomaba cinco pastillas de Tran-
xilium 10 cada dia...” (E2, Entorno Rural)

“.. con el tema de los nifios también lo pasé muy mal, porque he estado
muchos afios medicdndome con Interferdn y no puedes, firmas un papel
por el que no puedes tener nifios, y eso fue muy duro para mi, muy duro.
Y luego hubo épocas en que decia, ya estd, no tomo mds cosas porque
quiero tener un hijo” (E16, Entorno Rural)

Las mujeres con afectacién funcional y movilidad reducida expresan dudas y temores
acerca de sus propias capacidades en las practicas sexuales compartidas, asi como la
inseguridad y el temor que les produce la falta de control sobre sus propias reacciones
fisiologicas (control de esfinteres, incontinencia, etc.)

“.. siempre te queda la duda: ¢lo hard por pena?, ino lo hard por pena?;
pasamos a la siguiente fase, ¢podré manejarlo bien?, éno podré mane-



jarlo bien?, ¢podré abrazar y acariciar?, o sea, ya tienes unas limitacio-
nes.” (E1, Entorno Rural)

“.. conozco una chiquita [...] te afecta que a lo mejor te estds meando, y no
lo controlas y a lo mejor te lo haces [...] vida sexual” (E8, Entorno Urbano)

La afectacidn funcional y la pérdida de autonomia derivada de la discapacidad hacen
que las mujeres necesiten apoyos personales, acompafiamiento o ayuda para la rea-
lizacion de actividades que antes podian hacer de forma auténoma (por ejemplo ves-
tirse, lavarse, comer, ir de compras, etc.)

“A la hora de hacer la compra, por ejemplo, pues yo me canso muchi-
simo. Yo no puedo hacer una compra...” (E8, Entorno Urbano)

“.. mi hermana me hace de todo, si me hace falta ir a comprar es la pri-
mera [...] Claro, hacer la comida también me gusta mucho, lo que pasa es
que tengo a mi hermana, que vive al lado, tengo a mi madre [...] Y mi
marido, igual. Mi marido llega el fin de semana, se pone su trapito, la as-
piradora...” (E8, Entorno Urbano)

4 Potencialidades y puntos fuertes en relacion a variables sociales
El estilo de vida del entorno rural facilita el establecimiento de relaciones de apoyo.

“Esto no es Madrid, aqui sales a la calle y te hablas con todo el mundo,
buenos dias, buenas tardes, qué tal, o sea, esto es un pueblo y funciona
distinto a una capital”. (E19, Entorno Rural)

Los vinculos que se establecen entre las personas en el entorno rural favorecen el sen-
timiento de pertenencia y de comunidad.

“Este es un pueblo pequefio, no es Madrid, y entonces nos conocemos
todos. A todas nos preguntan, qué tal estds hoy, o a nuestros padres
cuando los ven, o sea, en eso no tengo...” (E19, Entorno Rural)

Las caracteristicas especificas de la vida en el entorno rural, tranquilidad y cercania, for-
talecen las redes sociales en las que se establecen relaciones de apoyo emocional, ma-
terial, informativo y social.
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“.. aqui sales a la calle y ya hablas con gente, vas a por el pan y si quie-
res charlar ya estds hablando ahi, vas por la calle y a lo mejor vas a hacer
una gestion y tardas dos horas en llegar a casa, como las personas ma-
yores cuando salen, pues lo mismo. Digamos que es un aliciente del dia,
te distrae, te motiva, creo que eso es positivo, y no que vivas en Madrid
en un piso y estés alli encerrada sin ver a nadie.” (E19, Entorno Rural)

“Internet, por ejemplo [...] ahora mismo en un pueblo, que no hay mucha
informacidn, que es que no hay, pues si te metes en Internet encuentras
cosas que no sabias y, encima, ayudas a los tuyos, mira, que he encon-
trado esto. Eso estd muy bien, y tendria que haber mds todavia.” (E17, En-
torno Rural)

“A mi desde luego me han servido muchisimo y pienso que me van a ser-
vir. Me habia metido en un agujero y habia desaparecido del mundo, y yo
creo que con el ordenador, con el correo y la conversacion por Internet
[...] puedo por lo menos consultar.” (E11, Entorno Urbano)

“... es una manera de que el mundo te llegue aqui. Tanta gente hay hoy
en dia que se pasa horas y horas, siendo discapacitado fisicamente, en el
ordenador y escapa a Nueva York con Google Earth y puede ver fotos. Es
que esto es una puerta al mundo, entonces, es muy importante que la
gente que tenga discapacidad fisica, las mujeres, que hagan sus cursos,
que estén en Internet, todo con un orden, Idgicamente, pero esto es una
maravilla.” (E16, Entorno Rural)

“... yo creo que si cumplen alguna funcion, para buscar cualquier tipo de
informacion es lo mejor. Y para evitar el tema del transporte, con lo cual
es muchisimo mds cémodo [...] Y para el entretenimiento también es
bueno, te desconecta de tu vida y si que te ayuda, yo creo que si.” (E24,
Entorno Urbano)

Consideran que la aplicacién efectiva de la remuneracién econdmica a las personas
que hacen tareas de cuidados recogida en la “Ley de Dependencia” incidiria en un in-
cremento en la autoestima y el bienestar de las personas cuidadoras, en el reconoci-

Las tecnologias de la informacion y la comunicacion (teléfono mavil, internet...) facili-
tan la comunicacion, la creacidn y el mantenimiento de redes de apoyo social y el ac-
ceso a lainformacion de las personas con afectacion en la movilidad y con dificultades
para transportarse.
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miento y profesionalizacion de estas tareas y repercutiria en una mejor calidad en las
relaciones que las personas cuidadoras establecen con las mujeres con discapacidad.

“La Ley de Dependencia, por ejemplo, a nivel econdmico es una buena
ayuda, porque hacer un trabajito y que te lo paguen, a nivel de autoes-
tima incluso, que dices, yo estoy en mi casa con mi mujer, pero yo estoy
recibiendo un dinero [...] El cuidador es tan importante como el discapa-
citado, tan importante, porque dependiendo de la calidad de vida que el
cuidador tenga, eso le afecta directamente al discapacitado, es directa-
mente proporcional, como dicen las matemadticas [...] cuidador y disca-
pacitado estdn unidos, es una simbiosis.” (E16, Entorno Rural)

La eliminacion de barreras arquitectdnicas es un beneficio para toda la comunidad y
facilita la integracion y la normalizacion, ya que posibilita a toda la diversidad de per-
sonas la participacion compartida en la vida comunitaria.

“... rehabilitar para qué, si hay una valla o hay lo que sea, puedan entrar
también las personas que no pueden andar, no sillas de ruedas, porque
eso luego lo usan hasta sefioras que van con cochecitos de nifios.” (E1, En-
torno Rural)

Los medios de comunicacién (television, radio, prensa, NTIC, etc.) pueden contribuir
a visibilizar y dar una imagen positiva de las mujeres con discapacidad.

“.. aunque vayas en una silla de ruedas eres igual y tienes tus derechos
[...] Ahora estoy empezando a notar que los medios de comunicacion
estdn dando mucha importancia a este tema. Ahora en la 2 hay un pro-
grama de discapacitados, creo que es al mediodia, a la una, que lo hace
Gema, la paralimpica que es Medalla de Oro, que tiene un programa de
discapacidad los lunes en la 2 que estd genial, y es en la television pu-
blica. En la radio también veo que la gente estd mds concienciada, se
estdn dando mds minutos en la radio al tema de la discapacidad, incluso
estd habiendo programas, y eso te estd diciendo algo. Cuando un pro-
grama de television sale en RTVE es porque hay audiencia y a la gente le
interesa. Si, yo estoy notando muchos cambios, y eso es muy bueno.”
(E16, Entorno Rural)

Los medios de comunicacidn pueden asumir una funcion educativa, facilitando el ac-
ceso al conocimiento para personas con dificultad para acceder al sistema formal de
ensefianza.
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“En los afios 60 habia television escolar, que fue cuando empezd Félix Ro-
driguez de la Fuente, habia programas de matemdticas en television.
Claro, eso para los nifios que no podiamos ir al colegio también servia de
ayuda.” (E21, Entorno Urbano)

5 Potencialidades y puntos fuertes en relacion a variables
psicoldgicas

MUJERES Y DISCAPACIDAD | Necesidades y fortalezas |

Las mujeres con discapacidad tienen una imagen de si mismas como personas acti-
vas, como agentes de su propia vida, capaces de luchar por los cambios sociales y per-
sonales necesarios y capaces de reivindicar sus derechos ante la sociedad y ante los
poderes publicos y privados.

“Creo que debemos de luchar por consequir la adaptacion y..., o sea, que
nosotros podamos acceder a todos los sitios, cuantos mds, mejor. Como
todo estd muy atrasado y muy inaccesible, pues hay que luchar por con-
sequir que las cosas vayan mejorando para nosotros.” (E1, Entorno Rural)

“Mira, yo soy una pesada, pero es que no me hacen caso, entonces tengo
que sequir, pero al final, de tanto que insisto, pues consigo cosas.” (E16,
Entorno Rural)

“Yo es que soy una pancarta de reivindicacion en persona.” (E16, En-
torno Rural)

“Si, moverte, te tienes que revelar y quejarte para que la gente te oiga, las
empresas te oigan, todo, porque si no te quejas no se entera la gente de los
problemas que tu tienes, es que si no, estariamos en la Edad de Piedra, y la
Edad de Piedra ya la hemos dejado atrds.” (E17, Entorno Rural)

Las mujeres con discapacidad se consideran a si mismas como personas iguales a las
que no tienen discapacidad. Iguales en derechos y en deberes.

“Yo si que quisiera que dejarais muy claro que no se trata de hacer cosas
para los discapacitados, se trata de incorporar al discapacitado a la so-
ciedad. Es decir, no es hacer un cuarto de bafio de discapacitados, se trata
de que en un cuarto de bafio de un organismo publico tiene que entrar
todo el mundo [...] la historia no es sequir marginando, porque mientras



sigamos haciendo cosas para discapacitados [...] sequiremos siendo mar-
ginados, es que estamos ya diciendo, es que éstos son ciudadanos de se-
gunda categoria. No es eso, es al revés, es que el de sequnda categoria
tiene que pasar a primera, a eso me refiero.” (E2, Entorno Rural)

“El discapacitado es una persona como otra cualquiera que tiene sus de-
beres y sus derechos, lo mismo que paga sus impuestos igual que los
demds, entonces, el minusvdlido en si no tiene que ir a llorarle ni a un
ayuntamiento ni a una comunidad ni nada de eso [...] Las personas con
discapacidad son como otras cualquiera y hay que tratarlas igual que a
los demds, los mismos derechos que los otros...” (E1, Entorno Rural)

“Pues yo diria que nos traten como a todos los demds, que somos como
todos los demds, porque, aparte de una discapacidad fisica, de tontas te-
nemos lo justito, y que se den cuenta de que no nos pueden tratar como
a un mueble.” (E14, Entorno Urbano)

Las mujeres con discapacidad valoran como algo positivo no sentirse victimas de su dis-
capacidad y/o de la sociedad.

“Eso es muy importante, no ser una victima, eso me ha ayudado mucho,
no ser victima.” (E16, Entorno Rural)

La participacion en el tejido asociativo facilita un autoconcepto positivo. La participa-
cién constituye un elemento motivador, un elemento de luchay de reivindicacién que
les permite marcarse metas y trabajar conjuntamente para lograrlas, les permite cons-
truir un sentido vital y les posibilita el tener una imagen positiva de si mismas.

“La reivindicacion me da vidilla, pues si, porque te sientes util [...] me ha
ayudado mucho la asociacion, esa utilidad, sentirme util, esas ganas de
sequir haciendo cosas, proyectos.” (E16, Entorno Rural)

“Se hacen cositas, que siempre son unos cuantos los que se dedican,
luego ya también pues que te retines y te sirve también un poco de eva-
sién y de contactar con personas que aunque cada una tengamos una
cosa, pues vale, estd bien. No se hace tampoco mucho porque es una aso-
ciacion pequefia [...] Nos reunimos los viernes, charlamos un poquito y
luego cada una habla de lo suyo, de lo que te apetezca ese dia o lo que
te haya pasado. A mi me gusta mucho venir, yo paso un rato a gusto.”
(E29, Entorno Urbano)
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Las mujeres que tienen o han tenido experiencias afectivas y/o sexuales positivas du-
rante su discapacidad construyen un autoconcepto positivo y una buena autoestima.

“... tuve un afio que me demostrd que yo todavia estaba en pie de gue-
rra y tenia cuerpo de marcha, que encima podia gustar a un hombre que
se hacia 200 kilémetros para venir a verme, pasar la noche conmigo y
volverse, y me dije, yo creo que ya como realizacion personal me puedo
poner la medalla...” (E3, Entorno Rural)

“.. creo que las relaciones sexuales son muy importantes y mds en un
caso de discapacidad, porque tanto el hombre como la mujer necesitan
en esa situacion no solamente sentirse queridos, sentirse queridos y
atractivos para el otro, deseados para el otro, pese a su limitacidn, y eso
es un gran, gran problema entre la discapacidad y eso si que no se re-
suelve ni con muchas cosas, es un trabajo interior, tienes que crecer
mucho, es muy dificil. Ahora, en silla de ruedas ya, no me planteo [...] y
me imagino que tendria que ser [...] el no va mds para que yo me sintiera
relajada y confiada en la cama con alguien.” (E2, Entorno Rural)

Las mujeres con discapacidad que han realizado un proceso saludable de adaptacién
a la discapacidad y que han construido un autoconcepto ajustado, realista y positivo
de si mismas son capaces de autoafirmarse ante la imagen y los prejuicios sociales
existentes.

“Yo veo que la mayor barrera la tiene uno mismo. Cuando tu has supe-
rado esa barrera, te da igual, y como vas asi, no la encuentras, ahora,
como vayas pensando a ver qué piensan de mi, entonces, hay la barrera.
Claro que si hay prejuicios sociales, pero si tu eres una echada para ade-
lante y te da igual, como el que vive de dentro para afuera, ya te quitas
esa barrera. Es que esta mochila a veces la llevamos muy pesada, yo me
la quité y ahora voy muy ligera.” (E16, Entorno Rural)

Se consideran positivas las actitudes reivindicativas, la paciencia, la reduccion de la
dependencia familiar, los intentos constantes de ganar autonomia y el establecimiento
de metas pequefias asi como los pequefios logros.

“Yo pienso que a dia de hoy creo que puedo considerar que soy una per-
sona con suerte. Yo desde los 18 afios sali de mi casa para estudiar y
demds, llevo una vida totalmente independiente dentro de lo que son mis
circunstancias de ir una silla de ruedas y demds, tengo mi trabajo, tengo



mi independencia laboral, mi independencia econdmica, o sea, que den-
tro de eso no me puedo quejar.” (E18, Entorno Urbano)

“Yo personalmente soy feliz, o sea, yo no tendria que cambiar nada de mi
vida [...] Yo colaboro en la asociacion de antiguos alumnos de mi colegio,
de hecho, el domingo estuvimos en la exposicion de Monet y en la ac-
tuacion, y bueno, pues nada, no hay nada, no tengo..., de hecho, en el
colegio no tuve ningtn problema y en la facultad tampoco. Entonces,
claro, es lo que se dice siempre, lo que no puede ser ademds es imposi-
ble, y yo no me he planteado nunca ser trapecista... Yo desde luego soy
feliz, no me falta nada, no encuentro que me falte nada, de verdad.” (E21,
Entorno Urbano)

La realizacion de actividades de rehabilitacion refuerza el bienestar percibido por las
mujeres con discapacidad.

“Fisioterapia, logopedia, manualidades, cocina también, gimnasio pro-
tegido y muchas cosas mds [...] Para ponernos mejor, para tener mds con-
fianza en nosotras mismas.” (E5, Entorno Urbano)

“Desde que estoy aqui estoy dando clases para sentirme mejor y lo estoy
procurando intensamente, cada vez estoy mejor.” (E6, Entorno Urbano)

Las mujeres con discapacidad destacan en ellas mismas una serie de fortalezas o ras-
gos positivos de su cardcter que contribuyen a que sean capaces de experimentar bien-
estar en la adversidad de sus condiciones vitales:

*Coraje

“Pues eso es gratificante y eso te da ganas de seguir haciendo mds pro-
yectos y contagiar, sobre todo contagiar a las mujeres que tienen algtn
tipo de discapacidad, que somos muy capaces, que nos va a costar mds
pero somos muy capaces.” (E16, Entorno Rural)

eAutoafirmacion ante los prejuicios sociales

“Pierdes el miedo [...] esa limitacion social del qué dirdn |[...] Pues lo siento,
pero yo voy como me da la gana. Quiero decir que te liberas de muchas
cosas, y en eso yo le doy las gracias a la enfermedad...” (E1, Entorno Rural)
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eParticipacion en la vida comunitaria

“Me siento muy feliz [...] yo tengo todo lo que necesito porque he encon-
trado un objetivo en mivida como es el trabajo con la asociacion, y no es
tanto por la asociacion sino por consegquir o trabajar en favor de la dis-
capacidad, tanto en la asociacion como con la gente de la asociacion o
con una vision mucho mds alld, y creo que lo importante es que tu ten-
gas una motivacion para salir adelante.” (E1, Entorno Rural)

eCambio de valores, la desmaterializacidn de los valores y la orientacién a los

pequefios logros

“La vida me ha dado un mensaje y tenia dos opciones: encontrar el apren-
dizaje o dejarlo pasary ser una victima, entonces, yo estoy en la primera
opcion, estoy aprendiendo. He tenido mucha suerte [...] Toda la vida es-
tamos aprendiendo cosas, y desde la aceptacion de tus propias limita-
ciones, ahi arrancas, te da mds fuerza para escribir tus objetivos,
objetivos, I6gicamente, medibles a tu condicion.” (E16, Entorno Rural)

“Porque ya no quieres nada material, sencillamente [...] Antes decias, si
me tocara la loteria. Yo no quiero loteria, yo quiero sentirme bien y quiero
un trabajo y sentirme til, no quiero nada mds, vivir tranquila. Antes daba
mucho valor a lo material y ahora a mi eso no me importa. Te cambia la
vida mucho.” (E26, Entorno Urbano)

“La enfermedad es la gran maestra, ademds, es que es una [...] porque te
das cuenta de lo que es importante en la vida, que no hay nada impor-
tante realmente, realmente si lo piensas, no hay nada importante, es la
importancia que tu le des a las cosas.” (E16, Entorno Rural)

sAmor

“Se sacan fuerzas de los hijos, los maridos, las madres, es lo que te anima
a luchar. Yo, de mi hija o mi hijo. Pero en la mayoria de los casos yo creo
que somos nosotras mismas...” (E9, Entorno Urbano)

eSentido del humor

“Tu lo tienes que asumir, si no lo asumes tu no va a haber nadie [...] subir
para arriba el dnimo, tienes que estar mds contenta. Muchas veces yo
hago chistes de cachondeo...” (E8, Entorno Urbano)



eActitud de superacion

“Yo intento cada dia superarlo y poder hacer cosas normales como otra
persona... Si que me doy cuenta de que no puedo hacer algunas cosas,
pero intento no pensar en ello y superarme a mi misma, que eso es im-
portante en cada persona.” (E24, Entorno Urbano)

“... empiezas a desarrollar una serie de cosas, casi todo el mundo pinta,
por ejemplo, con una discapacidad, o hacen cosas que los normales no
pueden hacer, y yo creo que es porque necesitan compensar, o sea, de-
mostrarse a si mismos...” (E3, Entorno Rural)

eSabiduria

“....mucha paciencia, que es la capacidad de entender las cosas que nor-
malmente no se entienden. Pero a través de la paciencia encuentras un
sentido y dices, bueno, pues esto es lo que hay, es que por mucho que te
enfades no lo vas a cambiar.” (E16, Entorno Rural)

“Soy una persona optimista, realista pero optimista, creo que lo que me
ha hecho ser asi es darme cuenta de que no todo el mundo es igual pero
que todo el mundo tira adelante y que no por el hecho de que yo vaya en
una silla de ruedas voy a ser menos feliz, que de todo se puede salir” (E18,
Entorno Urbano)

eCapacidad de adaptacion, aceptacion de las capacidades y limitaciones perso-
nales de forma positiva

“Si, yo tengo una enfermedad, una discapacidad, pero también tengo
unas capacidades, entonces, si yo desarrollo esas capacidades me inte-
graré mejor en la sociedad...” (E22, Entorno Urbano)

“... lo mds importante y lo mds bonito, o sea, aprender a vivir con la en-
fermedad, sentirte en paz contigo misma, saber que lo que tu haces en tu
silla de ruedas es importante...” (E1, Entorno Rural)

Como defiende Carmen Mafias (Mafias, 2009) las mujeres en este comienzo de siglo estan
adquiriendo un nuevo rol protagonista en los procesos de transformacion social, son pro-
motoras y facilitadoras activas de transformacion social; es necesario poner de manifiesto
que las actitudes existentes socialmente hacia el valor humano, econdmico y social de las
mujeres con discapacidad fisica son erréneas e injustificadamente negativas.
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CONCLUSIONES

La realidad de las mujeres con discapacidades que emerge de las paginas de este es-
tudio es una realidad heterogénea y compleja. Las diferencias interpersonales, la va-
riabilidad de situaciones de convivencia y apoyo social, las diferencias en el acceso a
los servicios y a los recursos componen un mosaico que pone en evidencia el error de
simplificacion en el que caemos al estereotipar a las mujeres con discapacidades. No
existe una unica forma de ser mujer, igual que no existe una tnica forma de ser mujer
discapacitada.

Conocer la cotidianeidad y entender las trayectorias vitales de estas mujeres requiere
de una aproximacion a sus vidas amplia y serena. Este estudio es tan solo un acerca-
miento a una realidad que nos reclama para que seamos capaces de permanecer, al
menos el tiempo suficiente, como para poder captar la diversidad social, psicoldgica,
bioldgica, cultural, y politica y entender y atender estas especificidades.

Los estereotipos de género y discapacidad socioculturales configuran una realidad que
es discriminatoria para estas mujeres en multiples areas de su vida y de su desarrollo
personal. Estos estereotipos colocan a estas mujeres en una situacion de partida de
desventaja en el acceso a los recursos y servicios, las aisla socialmente y las excluye de
la condicién de ciudadanas de pleno derecho y las obliga a tener que demostrar cons-
tantemente ante la sociedad su condicion de mujeres.

Ademas de generar situaciones de discriminacion, estos prejuicios sobre el género y
la discapacidad tienen un impacto considerable en la construccion de la identidad,
tanto a nivel individual como a nivel del colectivo de mujeres con discapacidad. En la
medida en que estas mujeres se construyen y se asumen como incapaces para la vida
y como no-mujeres, de acuerdo con los prejuicios sociales se mantienen y refuerzan
estos estereotipos socioculturales en un proceso de retroalimentacién circular.

El discurso de las mujeres participantes en la investigacion revela que en el proceso de
deconstruccion de estos estereotipos de género y discapacidad ellas tienen el papel
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protagonista. El rol activo que estas mujeres necesariamente tienen que ejercer mo-
dula la accién que permita concienciar a la sociedad de cara a la transformacion de la
imagen social predominante.

Ellas son el punto de partida de este proceso de deconstruccion de la imagen social.
En la medida en la que logran integrar su discapacidad en su vida, y encuentran nue-
vos sentidos vitales, se empoderan y descubren en si mismas fortalezas personales,
tales como el valor, la sabiduria, la autenticidad, la persistencia, el amor, el humor o la
esperanza, que afloran ante la adversidad como auténticos pilares para el crecimiento
no solo personal, sino también familiar, comunitario y social. Slo hay que dejarlas ha-
blar y atender sus voces.

Las mujeres entrevistadas resaltan la importancia de construir una imagen de la dis-
capacidad como oportunidad, centrada en las capacidades y fortalezas que tienen, y
no sobre sus dificultades y carencias, aspectos en los que se centra la vision social tra-
dicional de las mujeres con discapacidad.

Nuestro proceso historico y cultural ha convertido a la familia en el centro proveedor
de los apoyos de todo tipo que requieren las mujeres con discapacidad fisica y/u or-
ganica. Tradicionalmente las personas con discapacidad contaban con una red de
apoyo familiar y comunitaria extensa, con la que alin nos podemos encontrar en el dm-
bito rural. Asi se constata en el discurso de las mujeres entrevistadas residentes en en-
tornos rurales de la Comunidad de Madrid.

El proceso de urbanizacion y la expansion del estilo de vida de las ciudades han in-
fluido en la propia configuracion de la familia, reduciendo la red de apoyo a la familia
nuclear cercana y en muchas ocasiones recayendo Unicamente sobre la figura ma-
terna, lo que perpetta asimismo los roles de género tradicionalmente establecidos.

Ante la importancia de la red de apoyo en la identidad de las mujeres con discapaci-
dad, esta situacién convierte a la ciudad en un “entorno discapacitante” frente al reto
de construir una “sociedad accesible” a toda la diversidad ciudadana, que se refleja en
la experiencia rural.

Por otra parte, en la medida en que las mujeres con discapacidad no participan en la ela-
boracién de las politicas publicas nos seguiremos encontrando con necesidades no cu-
biertas y con iniciativas no ajustadas a la realidad particular de esta poblacion. Las
necesidades que no tienen respuestas en la Administracion, se encuentran invisibiliza-
das socialmente, y ademas debido a las limitaciones en la movilidad de muchas muje-
res con discapacidad, se hace mas dificil una reivindicacion colectiva de mayor impacto.



En esta linea, Elvira Ramos (Ramos, 2009) defiende que las mujeres con discapacidad
sean las auténticas protagonistas de su proceso de empoderamiento por el cual al-
cancen el mayor grado posible de autonomia personal. De esta manera las mujeres con
discapacidad estardn en el epicentro de las politicas de accesibilidad a los bienes y ser-
vicios que necesiten, lo que servira también para hacer frente a las desigualdades de
género en esta materia.

Las mujeres con discapacidad construyen su experiencia de bienestar a partir de la in-
terdependencia que se da entre las diferentes circunstancias que rodean sus vidas. En
funcién de nuestro marco tedrico y del discurso de las mujeres participantes hemos
agrupado esas circunstancias teniendo en cuenta las variables biopsicosociales que in-
tervienen en la percepcidn de salud, bienestar, necesidad y potencialidad, a saber:
imagen sociocultural, accesibilidad a recursos y a servicios, caracteristicas del apoyo so-
cial cercano y la identidad de las mujeres construida en base a su condicion de muje-
res y en base a su condicion de discapacitadas.

Como se representa en la figura que se muestra a continuacion, estas circunstancias
son interdependientes unas de otras, asimismo pueden manifestarse como obstacu-
los o como facilitadores de la construccidn de bienestar, y en la propia interaccion se
ven modificadas y modifican la percepcion de bienestar.
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Este esquema se presenta como un mapa-guia en la construccion del bienestar y la
felicidad de las mujeres con discapacidad. Podemos leer este esquema en clave de in-
tervencion e incidencia, de tal forma que nos permita tomar decisiones y establecer
lineas de actuacion prioritarias para mejorar la vida y la percepcion de bienestar de las
mujeres con discapacidad.

En este sentido, una linea de accion fundamental es la que tiene que ver con el apoyo
psicoldgico profesional en el proceso de adaptacion a la discapacidad, en la re-cons-
truccion de la identidad como mujer discapacitada, en el proceso de reelaboracion del
sentido vital, de afrontamiento de la diversidad y de descubrimiento y potenciacién de
las capacidades y de las fortalezas personales.

Por otra parte, es imprescindible intervenir en el ndcleo de apoyo social cercano, edu-
cando a las familias en un estilo de relacién asertiva con las mujeres con discapacidad.
Asimismo, se revela el potencial de apostar por la construccidn de redes sociales y co-
munitarias extensas, aprovechando las experiencias rurales, creando grupos de ayuda
mutua y reformulando las relaciones de apoyo basadas en la amistad.

Otro dmbito de accion esencial es la eliminacidn de barreras arquitecténicas y socia-
les que permitan el acceso de las mujeres con discapacidad a los recursos y servicios
disponibles en la sociedad en igualdad de oportunidades.

En la medida en la que se den cambios en los elementos mencionados hasta ahora, se
estara contribuyendo a modificar la imagen social de la discapacidad y del género. Este
aspecto se modifica lentamente a través de campafias de concienciacidn y a través de
la lucha y la reivindicacion social del colectivo de mujeres con discapacidad y de sus
redes de apoyo social.

Marta Liesa y Elias Vived (Liesa y Vived, 2009) proponen, en esta misma linea, que
para mejorar la calidad de vida y la autonomia personal de las mujeres con discapaci-
dad es necesario trabajar no sélo con las personas con discapacidad, sino también en
el contexto, lo que supone redefinir y revisar actitudes y percepciones de familiares,
profesionales y sociedad en general. En relacion a la intervencion en los contextos hay
que ofrecer apoyos en los mismos, proporcionando oportunidades a las personas con
discapacidad y disefiando dmbitos de participacion.

Por lo que respecta al capitulo de las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion,
este estudio pone de relieve una doble valoracion acerca de estas herramientas de
Comunicacién.
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Por un lado, queda clara la idoneidad de las aplicaciones tecnoldgicas para facilitar el
acceso remoto a la Red y acercar el mundo exterior a las mujeres con discapacidad. En
este sentido, las nuevas tecnologias se perciben como un medio mas al alcance de
todas, y como “un adelanto ideal” por las infinitas posibilidades que se abren al albur
de sus multiples aplicaciones.

En este sentido, queda una puerta abierta para una utilizacion mas especifica como es
la Telemedicina. La practica de este concepto es ya toda una realidad en los paises nor-
dicos, en los que su poblacion —sobre todo las personas mayores y/o con discapacidad—
viven en condiciones muy dificiles, con especial dificultad en el invierno, casi siempre
rodeados por grandes masas de hielo y nieve que hacen imposible —las mas de las
veces— acceder a los Centros de Salud y mantener una visitas regulares.

Por ello, la implantacién de la Telemedicina, a través de las redes que propician las
nuevas tecnologias y, en especial, su trabajo combinado, hace que se pueda realizar
una monitorizacion del paciente sin importar la distancia. Aplicar este concepto, desde
la perspectiva de las TIC, para que las mujeres con discapacidad puedan estar atendi-
dasy protegidas —no importa la distancia hasta el Centro de Salud-, a través del moni-
toreo y seguimiento, tanto de las constantes fisicas como de la aplicacion
médico-farmacéutica, supondria un avance de tipo cualitativo y econémico muy sig-
nificativo en el que todas las partes implicadas, colectivo de la discapacidad y Admi-
nistracion Sanitaria, encontrarian beneficios inmediatos.

En los dltimos afios la telemedicina ha recibido un impulso muy importante gracias
al desarrollo de las Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones. Resulta evi-
dente el interés creciente de los sectores publico y privado por explotar las capaci-
dades de los sistemas de telecomunicacidn avanzados para su uso en la mejora de
los servicios de salud.

En Europa existen ya numerosos programas y redes de Telemedicina en funciona-
miento estable, que se han visto multiplicados con el desarrollo de Internet, |a tele-
fonia movil y las nuevas redes de telecomunicaciones de banda ancha. Se tienen
evaluadas varias formas de trabajo y posibles escenarios de aplicacion de la Tele-
medicina.

Pero por otro lado, en la utilizacion de las nuevas tecnologias, por parte de mujeres con
discapacidad alejadas de los entornos urbanos, queda el peligro latente que puede
suponer el uso pertinaz del medio tecnoldgico, porque puede provocar un aislamiento
tan peligroso como el de la sobreproteccion familiar, puede llegar a hacer que se ais-



len del todo. Es éste un efecto perverso cuya Unica recomendacion radica en ejercer
un uso racional de las nuevas tecnologias.

Internet engancha, el mévil puede enganchar también —cada vez con mayor nimero
de aplicaciones- para las que un sector social, necesitado de interrelaciones persona-
les, puede encontrar en las nuevas tecnologias un refugio ideal.

Otro punto a resefiar es el que hace referencia al disefio y la accesibilidad de los items
tecnoldgicos. En muchos casos son disefios minimalistas, de grandes prestaciones, con
multitud de interesantes servicios que, las mas de las veces, las mujeres con discapa-
cidad no saben ni cdmo acceder a ellas ni los aparatos se prestan a un tipo de utiliza-
cion, digamos no-regular. Los dispositivos de utilizacién no estan disefiados,
generalmente, para este tipo de personas que tienen dificultades como las de movili-
dad reducida, sobre todo en dedos y manos.

Los ingenieros de telecomunicaciones, en los estudios de ergonomia de los nuevos di-
sefos, quizas deberian tener en cuenta este tipo de dificultades y optar por un Disefio
para Todos que pueda solventar estos problemas que padecen las personas con dis-
capacidad, en general, hombres y mujeres.

“En mi caso, me encanta el ordenador [...] pero también tengo una queja,
en las cosas de MP5, MP4 [...] son muy pequefias, muy monas, pero muy
poco manejables. El mend, [...] movilidad reducida, cualquiera, me da
igual una que otra, pero que ese mismo |[...] mds grandes, mds facilidad
para alguien [...] mds comodo...”

Constatamos, pues, la idoneidad de las TIC para este colectivo poco visible y aislado,
el extraordinario servicio que les brinda y hacemos hincapié en la accesibilidad —que,
en ocasiones no existe-, un disefio adecuado a la movilidad reducida y, quizas, algun
taller de formacidn, para la utilizacion y aprovechamiento maximo de las TIC, dirigido
a este tipo de colectivo social que podria responder de una forma rotunda ante una ini-
ciativa como la que reflejamos, y estar acompafiadas por familiares y amigos.

Y queda el horizonte de futuro que supone la aplicacion de estas nuevas tecnologias
al servicio de la Telemedicina en lo que, sin ningln tipo de duda, significard un avance
social, racional y cualitativo en la atencion a personas con discapacidad o con movili-
dad reducida.
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