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Las personas con discapacidad fisica organica se enfrentan a diferentes barreras (arqui-
tecténicas, sociales, etc.), que limitan su autonomia personal y participacion social. El
presente monografico, tiene por objetivo visibilizar las situaciones especificas que viven
las mujeres con discapacidad fisica organica, y facilitar comprension de las mismas apor-
tando informacién de su trasfondo estructural.

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con discapacidades y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.!
La discapacidad fisica, es aquella que produce una disminucién o ausencia de funciones
motoras que repercuten en la forma de desenvolverse o llevar a cabo actividades en una
sociedad que presenta serias limitaciones o barreras.

La discapacidad fisica organica, es la producida por la pérdida de funcionalidad en uno o
varios sistemas corporales (de forma generalizada o localizada en 6rganos especificos),
debida al desarrollo de condiciones de salud crénicas y por la existencia de barreras
sociales que limitan o impiden la participacién social plena y el ejercicio de los derechos y
libertades en igualdad de oportunidades.

En este documento, como hemos mencionado anteriormente, vamos a adentrarnos en la
situacién de las mujeres con esta discapacidad, denominada como invisible, debido a las
manifestaciones y sintomas que suele presentar, como dolor, fatiga, trastornos del sue-
no, cognitivos, entre otros, y aunque la frecuencia e intensidad sean elevados, pueden
quedar infravalorados, no comprendidos o desapercibidos por la sociedad. Tam-bién hay
que sumar los tratamientos crénicos, usualmente con cambios en los mismos durante
toda la vida, sobre o polimedicacion, que producen diferentes efectos secunda-rios,
ademas de mudltiples visitas a centros sanitarios, pruebas, consultas y necesidad de
cuidados, también impactan en la vida de las mujeres con discapacidad.

A las mujeres con discapacidad les atraviesan diferentes aspectos transversales, aqui
nos centraremos en los aspectos mujeres y discapacidad, aunque sabemos que otros
factores también inciden en las diferentes situaciones de las mujeres con discapacidad
fisica organica, como edad, estatus socioeconémico, etnia... Es importante poner el foco
en la lectura de las mujeres como personas proveedoras de cuidados, lo que en las mu-
jeres con discapacidad produce un gran impacto cuando son las que requieren de dichos
cuidados.

4 1. Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad



Las personas con discapacidad fisica organica tienen ademas diferentes obstaculos a la
hora de acceder a servicios sanitarios, sociosanitarios, apoyos tanto personales como
materiales... que condicionan su autonomia personal y participacion social en diferentes
ambitos como educacion, empleo, ocio y relaciones con otras personas. Cuando a esto
ademas le sumamos los estereotipos y prejuicios de género, vuelven a interseccionar los
aspectos mujer y discapacidad.

La Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE)
es la principal entidad representativa de la discapacidad fisica organica y quien ha pro-
movido desde 1988, con la incorporacién de diferentes entidades agrupadas en torno

a diferentes enfermedades crénicas, el reconocimiento y la defensa de derechos de las
personas con esta discapacidad invisibilizada. Este monografico bebe principalmente de
estudios previos realizados por COCEMFE y su Movimiento Asociativo, especificamente,
los resultados presentados en el Libro blanco de la discapacidad organica (2022), a partir
de un proceso de generacion de un conocimiento que contd con la participacion directa y
activa de dicho tejido asociativo. También, incorpora datos de interés de la Encuesta de
discapacidad, autonomia personal y situaciones de dependencia 2020 (EDAD2020) del
Instituto Nacional de Estadisticas, a fin de aportar datos actualizados a nivel poblacional y
cenidos al grupo de personas con discapacidad organica.?

Es conocida y avalada por los principales instrumentos de derecho internacional (Conven-
cién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006), nacional y los prin-
cipales marcos politicos de planificacién en materia de discapacidad como la Estrategia
Europea Sobre Discapacidad 2021 — 2030 y la Estrategia Espanola Sobre Discapacidad
2022 - 2030, que la discapacidad y el género constituyen determinantes sociales funda-
mentales que explican desventajas y vulneraciones de derechos y deben ser priorizadas
en todas las agendas. El objetivo de este trabajo es evidenciar, entonces, como estas
vulneraciones y desventajas se manifiestan en el grupo concreto de mujeres y ninas
con discapacidad fisica en Espana en diferentes ambitos de su vida (educativo, laboral,
social); asi como dar cuenta de las principales situaciones de discriminacion que experi-
mentan.

La puesta en conocimiento de estas vulneraciones tiene como fin ultimo abogar por el
reconocimiento general, tanto social como oficial, de la discapacidad fisica organica
desde una perspectiva de género e interseccional que permita encauzar vias de accién
que mejoren las condiciones vividas por las mujeres y nifas con esta discapacidad, tanto
a nivel social como por parte de las Administraciones publicas.

2. Para ello se ha agrupado a las personas con discapacidad fisica y organica a partir de la
categorizacion de las deficiencias incluida en la encuesta por ser el parametro mas proximo a
dicha definicion. Desde tal agrupacion (en concreto, cefida a las personas con discapacidad
organica) se han obtenido los datos y cruces presentados; por lo que variaran respecto de los

5 datos presentados para toda la poblacion con discapacidad de 6 y mas anos.



— Modelo social de la discapacidad

Con el objeto de situar y definir el marco conceptual donde se enmarca este documento,
alineado con el consenso internacional centrado en un enfoque de Derechos Humanos
y recogido en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, es
necesario hablar sobre el modelo social de la discapacidad.

El modelo social de la discapacidad se encuentra recogido en el paradigma de la autono-
mia personal, que promueve centrar la mirada en el entorno y favorecer la inclusion social
de las personas con discapacidad. Este modelo afirma que las causas de la exclusiéon de
las personas con discapacidad son mayoritariamente sociales, quedando fuera el peso
individual sobre las personas con discapacidad de su no inclusién social. Es una cuestién
de Derechos Humanos: autodeterminacién, autonomia personal, dignidad, inclusién plena
en la sociedad atendiendo a las diferencias y con apoyo de sus necesidades basicas.

El modelo social de la discapacidad se construye por tanto en contraposicion de los mo-
delos anteriores (prescindencia y médico-rehabilitador) donde se discriminaba y privaba a
las personas con discapacidad de su dignidad humana y su autonomia personal. Afirma
que las causas de la exclusion de las personas con discapacidad son mayoritariamente
sociales, quedando fuera la mirada individual y el peso sobre las personas con discapa-
cidad de su no inclusion social. Por tanto, enfoca la discapacidad como una cuestion de
Derechos Humanos: autodeterminacién, autonomia personal, dignidad, inclusion plena en
la sociedad atendiendo a sus diferencias, exigiendo el apoyo a sus necesidades basicas.

Agustina Palacios y Javier Romanach plantean desde el modelo de la diversidad que to-
das las personas tienen un valor moral y, por ende, deben tener garantizados los mismos
Derechos Humanos fundamentales, poniendo de manifiesto las discriminaciones y vulne-
raciones de derechos a los que se enfrentan las personas con discapacidad.

El Movimiento Asociativo de la Discapacidad lucha por lograr el acceso a la mas amplia
condiciéon de ciudadanos y ciudadanas, abogando por lo establecido en los Derechos Hu-
manos fundamentales para todas las personas y hacer posible su plena inclusion social.

A través del asociacionismo y los movimientos sociales, reivindican sus derechos, visibili-
zan sus dificultades y barreras, y conciencian a la sociedad, a los gobiernos y las Adminis-
traciones Publicas, acerca de las situaciones de discriminacion, violencias y vulneraciones
de derechos que viven. Las personas organizadas en el Movimiento Asociativo son las
propias personas con discapacidad y/o, en su caso, sus familiares.



El reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad es el fruto del es-
fuerzo de varias décadas de lucha de las organizaciones que las representan, para cam-
biar los paradigmas, los modelos de actuacion, las leyes y erradicar las discriminaciones.
El Movimiento Asociativo de las personas con discapacidad tiene una larga trayectoria de
lucha por sus derechos y la no vulneracién de los mismos. A nivel internacional, en 1948
se produce la Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Este documento supone
un reconocimiento normativo de la dignidad universal de todas las personas, y sera un
aliado y pilar fundamental en el que se base todas las reivindicaciones del Movimiento
Asociativo de la Discapacidad.

El ano 1981 es declarado como el Ano Internacional de las Personas con Discapacidad,
en 1982 se aprueba el Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad
y en 1983 se declara la Década de Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad,
con el objetivo de dar visibilidad a las personas con discapacidad, lograr la igualdad y par-
ticipacion plena en todos los ambitos de la vida y avanzar en la consecucién de derechos.
El 3 de diciembre se declara oficialmente el Dia Internacional de las Personas con Dis-
capacidad. Tras la Década de Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad, se
aprueban las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad como instrumento juridico.

No obstante, no se debe olvidar que los paradigmas y modelos de la discapacidad no son
contextos sociales lineales, sino que pueden ser ciclicos y pueden aparecer discursos,
practicas o servicios que nazcan desde el asistencialismo, caridad, cura o rehabilitacion.

Los modelos, paradigmas y movimientos sociales pueden darse e interseccionar en otros
momentos que no son donde han tenido mayor auge o presencia. Los conceptos de capa-
cidad y discapacidad deben ser transformados para que ser entendidos desde un enfoque
de autonomia personal y autogobierno. El hecho de que una persona tenga discapacidad
no es sinénimo de que no tenga capacidad de autogobierno sobre su propio cuerpo y su
vida, y por ende no tenga plena posesion de su autonomia personal. Este hecho es sobre
todo analizado desde el Movimiento Social de las Mujeres con Discapacidad, que ha
incidido en el hecho de que los Derechos Humanos fundamentales de las mujeres y ninas
con discapacidad se vulneran de manera muy severa. ONU Mujeres refiere a las mujeres
y ninas con discapacidad dentro de los colectivos con mayor vulnerabilidad dentro de los
colectivos vulnerables.

El Movimiento Social de las Mujeres con Discapacidad ha logrado que la incorporaciéon de
la perspectiva de género y empoderamiento sea algo imprescindible dentro del Movimien-
to Asociativo de la Discapacidad, ademas de impulsar y generar estudios e investigacio-
nes que evidencian importantes sesgos de género que se siguen produciendo a la hora
de acceder a servicios y recursos, como pueden ser por ejemplo los servicios sociosa-
nitarios, donde la atencién que reciben es en muchas ocasiones insuficiente, llegando a
poner en riesgo sus derechos como personas.



— Enfoque de género y enfoque interseccional

Las desigualdades existentes que viven las mujeres y ninas con discapacidad son un
problema grave que ha recibido una creciente atencion tanto a nivel internacional como
nacional en los Ultimos anos, debido a que estan histéricamente consolidadas. La comu-
nidad internacional ha trabajado arduamente para abordar estas formas de discriminacio-
nes y violencias y promover la igualdad de género y los derechos humanos de las perso-
nas con discapacidad.

Pensar el género es situar las relaciones dadas entre hombres, mujeres y otras identida-
des en el campo de las relaciones de poder, problematizando las caracteristicas biol6gi-
cas y naturales que se asignan a unos y otras. Género, como rasgos psicolégicos y socia-
les asignados al sexo, en tal sentido, se contrapone a sexo, como rasgos anatémicos y
fisicos, y conforma un sistema sexo-género (COCEMFE, 20193). El binomio sexo — género
demuestra que las caracteristicas sociales que se asignan segun cuestiones anatémicas
no son naturales ni inamovibles, sino que son producidas por situaciones de poder histéri-
cas y estructurales que son perpetuadas actualmente.

Incorporar una perspectiva de género es incorporar una identificacion y cuestionamiento
de la asociacion naturalizada entre ser mujer y la reproduccion, y ser hombre y la produc-
tividad, y otros roles y estereotipos. Permite analizar las diferencias y desigualdades de
género como una dimensioén fundamental para comprender la sociedad y transformarla.

Observar el mundo de forma binaria, confrontando lo considerado como “normal” con lo
diferente perpetla las desigualdades y la discriminacion. Todas las personas estamos
conformadas por diversos factores sociales que generan nuestra identidad (género, etnia,
raza, cultura, clase social, estatus socioeconémico, sexo, identidad y expresion de género,
sexualidad, edad y generacion).

Todas estas identidades no afectan a una persona por separado, sino que interaccionan
entre si'y dan lugar a una diversidad que puede generar mayores desigualdades y barre-
ras, o, al contrario, ventajas y privilegios para la persona, dentro de un contexto social.

La acumulacion de factores agrava las situaciones de discriminacion de las personas.
Hablar de discriminacion interseccional significa identificar las desigualdades de derecho
y de hecho que se derivan de situaciones de exclusion social y el sometimiento y opresion
de determinados grupos sociales como, por ejemplo, el hecho de ser mujer y ademas
tener una discapacidad.

El término “interseccionalidad” fue acunado por la académica estadounidense Kimberlé
Crenshaw en 1989. Crenshaw, introdujo la idea de interseccionalidad para abordar co6mo
las mujeres negras enfrentan la discriminacion tanto por su género como por su raza, y
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cémo estas experiencias no pueden ser entendidas completamente al analizar solo un
aspecto de la identidad. Define la interseccionalidad como “el fenémeno por el cual cada
individuo sufre opresidn u ostenta privilegio en base a su pertenencia a multiples catego-
rias sociales”.

Segun Crenshaw, al cruzarse en una misma persona diferentes categorias sociales, se
generan opresiones y privilegios con una gran disparidad.

Una mirada interseccional con relacion a las personas con discapacidad permite entender
las multiples identidades que existen en una misma persona al interactuar con otros fac-
tores. La interseccionalidad en relacion a la discapacidad se refiere al hecho de que las
personas con discapacidad pueden pertenecen a multiples grupos marginalizados, cada
uno con su propia historia de opresion y discriminacion.

El marco conceptual de la interseccionalidad en discapacidad se centra en como estas
multiples dimensiones de la identidad interactian y se refuerzan mutuamente generando
un efecto multiplicador, para crear experiencias Unicas de discriminaciéon y exclusion para
las personas con discapacidad y en especial las mujeres y ninas.

Por lo tanto, es imprescindible hacer un abordaje sobre la situacidon de las mujeres y
ninas con discapacidad ya que su contexto personal, social y politico tiene unas caracte-
risticas propias que requieren unas medidas, servicios y politicas acordes a ellas.

— Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, es
promulgada por la Organizacién de Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006. Es un
tratado internacional que protege los derechos de las personas con discapacidad. Espana
firmo el texto el 7 de diciembre de 2007. El propdsito es promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos derechos humanos y libertades funda-
mentales por todas las personas con discapacidad y promover el respecto de su dignidad
inherente.

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad con-
solida una forma de conceptualizar la discapacidad que rompe con el modelo médico
rehabilitador y constituye aquella que propone el modelo social desde un enfoque de dere-
chos humanos, en continuidad a una linea iniciada por las Naciones Unidas en la década
de 1980%. Es asimismo resultado de un proceso de elaboracién de cuatro anos en el

4. En 1981, declarado Ano Internacional de la Personas con Discapacidad, se formula el
Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, aprobado por la Asamblea
9 General en 1982 en su Resolucion 37/521, y plantea como principios la igualdad de oportunida-

des y la plena participacion de las PCD en la sociedad.



que las organizaciones de la discapacidad han tenido un papel preponderante (Palacios,
2008).

En todo caso, la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad marca un hito significativo al ser un instrumento juridico vinculante que define y
posiciona a la discapacidad como una cuestién de derechos humanos, igualdad de opor-
tunidades y no discriminacion, integrando desde entonces el Sistema Internacional de
Proteccion.

Lejos de constituir derechos de caracter especial, la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad busca profundizar el proceso de generaliza-
cion de derechos implicito en el principio de igualdad de todas las personas y de su digni-
dad inherente, siendo el resultado de un proceso global tendente a visibilizar los derechos
de las personas con discapacidad, que encuentra antecedentes tanto en la normativa del
Derecho Internacional. (Palacios, 2008, COCEMFE, 2020).

Como se ha mencionado, la consolidacién del cambio de enfoque conlleva atender primor-
dialmente a las barreras que dificultan la participacion e impiden la igualdad efectiva y el
ejercicio de los derechos consustanciales de las personas con discapacidad fisica orga-
nica, es decir, al contexto social y politico en términos amplios. En otras palabras, insta

a los Estados a asumir la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad
fisica organica de manera activa y permanente y vigilar su cumplimiento.

De alli que en el articulo 1 se especifique como propédsito general “promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto
de su dignidad inherente”. Seguidamente, en este mismo articulo, se establece que “Las
personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas.”

De modo que, se enfatiza el aspecto relacional de la discapacidad, entre el elemento
“deficiencia” que se sitda en el nivel de la persona y el de las “barreras” a nivel social
como causa principal de las desventajas e inequidades que restringen el ejercicio pleno
de los derechos y las libertades de las personas con discapacidad y su participacion en
la sociedad en general.

La relacion entre deficiencia y entorno queda asimismo reflejada en el Preambulo, al especi-
ficar que la discapacidad es un “concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién en-
tre personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.
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Entre los principales ambitos de actuacion que recoge su articulado contempla la igual-
dad de oportunidades y no discriminacién, la igualdad entre hombres y mujeres, la accesi-
bilidad universal, la participacion civica y politica, el derecho a la salud, la re-habilitacion,
la educacion o el empleo, entre otros. La Convencidon sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad otorga un papel central a la autonomia como concepto amplio asociado
a la libertad y autodeterminacion de las personas con discapacidad y asume una perspec-
tiva social e interseccional por la cual enfatiza la situacién de nifias y mujeres con disca-
pacidad, entre otros grupos particularmente vulnerables.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad también estable-
ce mecanismos y organismos de seguimiento y la obligacion de los Estados miembros
de asumir las medidas y cambios que resulten perentorios para la proteccién de los
derechos de las personas con discapacidad, como es el caso de la Unién Europea y del
Estado espanol. De manera general la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad da un protagonismo central a las organizaciones de la discapacidad,
instando asimismo a los Estados a contar con su participacion en el disefo, seguimiento
y evaluacion de las medidas y actuaciones desarrolladas, asi como en la vigilancia de las
formas de discriminacion y vulneracion que puedan estar cometiéndose.

En el ambito internacional, también es necesario mencionar que la actual Agenda Global
2030° junto a sus 17 Objetivos para el Desarrollo Sostenible (ODS) adoptados por Nacio-
nes Unidas en 2015, incorpora por primera vez la situacién de las personas con discapa-
cidad entre sus objetivos y enfatiza la necesidad de su participacién que como actores
centrales en la construccion del horizonte global propuesto. Esto se plasma concretamen-
te en los objetivos de educacién (ODS 4), crecimiento y el empleo (ODS 8), desigualdad
(ODS 10), accesibilidad de los asentamientos humanos (ODS 11) y en lo referente a la
recopilacion de datos (ODS 17), aspecto este Ultimo también mencionado en la CDPD.

— Ley nacional

A nivel nacional, la Encuesta de discapacidad, autonomia personal y situaciones de de-
pendencia 2020 (EDAD2020)¢ del Instituto Nacional de Estadisticas indica que el porcen-
taje de personas con discapacidad fisica y organica en Espana es de un 60,6%, siendo
seis de cada diez personas. En relacidon a la discapacidad fisica, las mujeres tienen un
porcentaje mayor de presencia (67,60%) al igual que en la discapacidad organica un
60,7%. En concreto, aporta datos que muestran que, de las personas con discapacidad
fisica organica, un 63,7% son mujeres con situaciones especificas por ser mujer con
discapacidad, como dejar el empleo “por voluntad propia” con un porcentaje de un 28,3%
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frente a un 2% de los hombres. También hay diferencias sustanciales en la comparativa
cuando se presentan los porcentajes que muestran los datos de las personas con dis-
capacidad que dejan de trabajar “por jubilacion (voluntaria o forzosa) siendo un 44% en
hombres y un 24,4% en mujeres. Las cifras en relacién a los cuidados también presen-
tan diferencias muy importantes. Los hombres obtienen mayores cuidados por su pareja
(40,6%) que las mujeres por su pareja (21,2%).

A nivel Estatal, los derechos de las personas con discapacidad se encuentran en el articu-
lo 49 de la Constitucién Espanola de 1978:

Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e inte-
gracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos a los que prestaran la atencion
especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los derechos
que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.

La terminologia expresada es propia del contexto de su elaboracién, pero nombra de
manera explicita los derechos de las personas con discapacidad, unido al articulo 14 que
alude al principio de igualdad y no discriminacién y al articulo 9.2 que responsabiliza a
los poderes publicos de cumplir con las garantias de la citada igualdad y libertad de las
personas con discapacidad y de disponer de la misma participacion social que el resto de
la ciudadania.

Espana, desde la entrada en vigor de la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad en 2008, ha constituido una serie de legislaciones que
han dado como resultado, a través del Real Decreto Legislativo 1/2023, de 29 de no-
viembre, la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion
social, recogiendo los marcos y derechos de toda la legislacion realizada hasta la fecha, y
poniendo el foco en garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, como
queda establecido en su articulo 1:

Garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asi como el ejercicio
real y efectivo de derechos por parte de las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones respecto del resto de ciudadanos y ciudadanas, a través de la promocion
de la autonomia personal, de la accesibilidad universal, del acceso al empleo, de la in-
clusion en la comunidad y la vida independiente y de la erradicacion de toda forma de
discriminacion, conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucion Espanola y
a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y

los tratados y acuerdos internacionales ratificados por Espana.

Ademas, deja de emplear terminologia obsoleta y pone el foco en la interaccion de las
personas con discapacidad con barreras sociales. Por lo tanto, esta normativa establece
una consonancia con los instrumentos internacionales, la estructura de relacién entre per-
sona y entorno, y no pone en el foco la eliminacion de las deficiencias sino de las barreas
sociales que limitan o impiden la participacion plena y en condiciones de igualdad en la
sociedad.
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Ademas, se han llevado a cabo otras normativas mas especificas y transversales. Un
ejemplo muy importante que interpela directamente a mujeres y ninas con discapacidad
es la erradicacion de la esterilizacion forzada o no consentida (2020)7, siendo una res-
puesta ante una situacion de vulneracion de derechos y libertades fundamentales, que
se han producido en Espana de manera habitual hasta la entrada de esta legislacion de
2020 (CERMI, 24 de noviembre de 2020).

7. Ley Organica 2/2020, de 16 de diciembre, de modificacion del Codigo Penal para la erradi-

cacion de la esterilizacion forzada o no consentida de personas con discapacidad incapacitadas
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SITUACION DE LAS MUJERES Y NINAS CON
DISCAPACIDAD ORGANICA EN ESPANA

— Poblacion con discapacidad fisica organica en Espana

Volviendo a la EDAD 2020, principal base de consulta, indica que la poblacién con disca-
pacidad organica® es de 1.372.469; que equivale al 31.78% del total de personas con
discapacidad en 2020.

* Las mujeres conforman el 60.7% de este grupo

¢ La edad media general es de 68 anos, mas de dos tercios (68.3%) tiene
entre 48.5 anos y 87.6 anos.

¢ 39.7% vive en capital de provincia o0 municipio de mas de 100 mil habitan-
tes y el 21,5% en municipios de menos de 10 mil habitantes; el 15.2% en
municipios de 20 a 50 mil habitantes.; 12% de 10 a 20 mil habs. y 11.6 de
50 a 100 mil habs.

* 60.2% en Andalucia (21.7), Catalunya (13.1), Comunitat Valenciana (15.2)
y Comunidad de Madrid (10.2).

Para conocer mejor al grupo de mujeres y ninas (mayores de 6 anos) con discapacidad
fisica organica, vemos los siguientes datos desagregados por sexo:

e Edad®: La edad media de las mujeres con discapacidad fisica organica es
casi 5 anos mayor (69.87 anos) que en los hombres (65.23 anos).

e Hay 14960 ninas y adolescentes con discapacidad fisica organica (6 a
15 anos) y 174010 ninos y adolescentes con DO (6 a 15 anos).

* Proporcionalmente hay mas mujeres con discapacidad fisica organica
que hombres en todos los grupos de edad, con excepcion de los 6 a 15
anos y de los 25 a 34 anos y se intensifica a partir de los 75 anos (62%) y
de los 85 anos (70.8%).

Por otra parte, segun los datos de la Base Estatal de IMSERSO (2020), existen
856.667 personas con discapacidad reconocida (del 33% o superior) basada en enfer-
medades crénicas (554.504) y neuromusculares (302.163). Entre estas, solo el 44%
son mujeres, siendo un porcentaje bajo en comparacién con datos poblacionales, con y
sin reconocimiento de la discapacidad que genera la pregunta de un posible sesgo en el
acceso a dicho reconocimiento.

8. Se han agrupado las personas con deficiencias organicas, incluyendo aquellas que tenian
tanto organicas como motoras y excluyendo las que tenian solo motoras (discapacidad fisica
motora).

9. Las diferencias en la edad por sexo son estadisticamente significativas.
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10. No se incluye en este calculo las categorias de deficiencia mixta y otras.


https://imserso.es/gl/el-imserso/documentacion/estadisticas/base-estatal-datos-personas-con-discapacidad

— El género y la discapacidad como determinantes

Ser mujer y tener discapacidad son dos factores que determinan, de forma separada y
alin mas si es agregada, la existencia de desventajas sociales. A ambos, es posible agre-
gar otros ejes de desigualdad como es, de modo fundamental, el nivel socioeconémico,
pero también la pertinencia a un grupo minoritario por razén étnico-cultural o religiosa, la
residencia, el ciclo vital, entre otros. Para evidenciar estas relaciones y su impacto en las
mujeres y nifas con discapacidad organica, presentamos a continuacién algunos datos
provenientes de dos fuentes principales: la EDAD 2020 y el estudio realizado para el Libro
Blanco de la Discapacidad Organica de COCEMFE (2022)*.

A partir del estudio realizado por COCEMFE (Libro Blanco de la Discapacidad Organica,
2022)*?, se ha observado que la discapacidad fisica organica tiene un impacto global
en diferentes los ambitos de la vida y el género establece diferencias en todos ellos: es
mayor el impacto percibido cuando se es mujer.

En una escala de O (nada) a 5 (mucho), los ambitos con la valoracién media mas alta son
el laboral (3,5), las actividades de ocio y recreacion (3,3), el bienestar fisico y la autono-
mia personal (3,2), el bienestar psicoemocional (3,2) y la vida afectivo-sexual (3,1). Al
diferenciar por la variable sexo-género, se observan un valor medio mayor en todos los
ambitos considerados en las mujeres respecto de los hombres, si bien, los valores esta-
disticamente significativos, es decir, que permiten estimar que dichas diferencias sean
relativas al género y no al azar, se dan en cinco ambitos principales: bienestar psicoemo-
cional (3.4), ambito laboral (3.1), autodeterminacion (2.9), participacién social y/o politica
(2.9) y relaciones familiares (2.6).

11. Nos centramos en estas fuentes dada la dificultad de arribar a datos especificos para la
poblacion con discapacidad organica en Espana; al no ser esta aun una categorizacién reconoci-
da e incorporada de modo general en investigaciones y fuentes oficiales.

12. La muestra del estudio (n=625) fue fuertemente feminizada (76,18%), con una edad media
de 46,4 anos, una discapacidad adquirida en la vida adulta (edad media de obtencion del diag-
nostico de 30.4 anos), con comorbilidades (49%) y otros tipos de discapacidad (47%) y certifi-
cado de discapacidad mayor al 33% (2 de cada 3). Esta composicion puede tender a generar
diferencias estadisticamente significativas al realizar cruces por la variable sexo-género; si bien,
en muchas ocasiones se trata de patrones que se encuentran presentes en los datos poblacio-

15 nales, como la brecha de ingresos.



Impacto medio en ambitos de la vida por sexo-género
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— Impacto socioeconomico

Uno de los aspectos mas marcados por la desigualdad asociada al género es la reper-
cusién a nivel socioecondémico y en las trayectorias laborales. La situacién de mayor
vulnerabilidad de las mujeres con discapacidad se refleja en los ingresos minimos y la
desigualdad respecto a los hombres con discapacidad, ademas de las mujeres y hombres
sin discapacidad (ODISMET, 2021). Estas diferencias han quedado claramente reflejadas
en el Libro Blanco de la Discapacidad Organica de COCEMFE (2022):

* Brecha de ingresos. En general, encontramos ingresos medios-bajos (42,4% de las
personas encuestadas percibe entre 301 y 1200€ de ingresos mensuales), pese a existir
un nivel formativo alto (47.7% tiene estudios superiores); en particular si se compara con
la poblacién con discapacidad en general*3. Esto en si mismo sugiere que, incluso con

un acceso relativamente alto (en el contexto del estudio realizado y no generalizable), las
personas con discapacidad fisica organica encuentran dificultades para obtener un nivel
de ingreso aceptable. Esto es mas marcado en el caso de las mujeres participantes. Asi,
el 45,4% de las mujeres encuestadas indicaron cobrar menos de 900€ o no tener ingre-
sos, frente al 25% de los hombres e, inversamente, el 57.8% de los hombres encuesta-
dos refirieron cobrar mas de 1200€, porcentaje que se reduce al 36.7% de las mujeres
encuestadas.

13. Solo llega al 10.6% en la EDAD2020; valor que se mantiene de la encuesta anterior
(2008,).
16 14. Se aplica prueba de Chi cuadrado, dando un valor p=0,000.



 Diferencias en la situacion laboral. Destaca que un tercio de la muestra trabajaba por
cuenta ajena y 1 de cada 4 no trabaja por tener concedida la incapacidad total o abso-
luta. El género es aqui también una variable determinante, siendo particularmente noto-
rias'4 las diferencias en la categoria de paro/desempleo, proporcionalmente mayor entre
las mujeres (11.6%) que en los hombres (4.14%), mientras que en las de incapacidad
laboral y jubilacién sucede lo contrario: en la primera equivale al 32,4% de los hombres
encuestados y al 22,4% de las mujeres, y en la segunda representa al 13,8% de los hom-
bres frente al 3,23% de las mujeres.

A su vez, al analizar los tramos de ingresos por tipo de actividad, se observa que el nivel
mas bajo (sin ingresos) esta concentrado en las categorias de paro y desempleo (32.7%),
estudio y formacion (38.5%) y atencion al hogar (28.8%), siendo estas categorias repre-
sentadas mayoritariamente por mujeres (92%).

e Baja cotizacion y brecha de ingresos en las pensiones. 1 de cada 4 personas encues-
tadas percibian ingresos a partir de una pension contributiva, concentrandose la mitad en
dos tramos diferenciados de 1200 a 2000€ (25,3%) y 600 a 900€ (24%). Se observé que
el 40% de las mujeres encuestadas que percibian una pensidn por incapacidad, esta no
superaba los 600€, frente al 17.4% de los hombres con el mismo tipo y nivel de ingresos.
Mientras que, en el tramo de ingresos mayor a 1200€, la proporcién se invierte: implica

al 34.3% de las mujeres y al 58.7% de los hombres. Esta diferencia bien puede ser un
indicador de las desventajas vividas en las trayectorias sociolaborales que conllevan un
menor nivel de cotizacion.

— Trayectorias laborales y educativas

Los datos presentados se complementan con los relatos y valoraciones recogidos en el
Libro Blanco de la Discapacidad Organica de COCEMFE sobre los obstaculos vividos en
el ambito laboral, que ha sido referido como el ambito de mayor afectacion (media 3.5/5),
pero que son coincidentes con aquellas referidas en el ambito educativo?®.

* Condiciones y entornos no adaptados que constituyen una situacion de desventaja.
Estas dificultades estan directamente asociadas a la carga de la enfermedad y del trata-
miento, generando molestias, incomodidades, dolor o imposibilidad de desarrollar ciertas
actividades, dada su intensidad, duracién o ritmo exigido o dada la agresion de elementos
del ambiente (quimicos, radiacion, etc.). También, estan asociadas a las necesidades pro-
pias de los cuidados y el tratamiento que provocan, entre otros aspectos, la necesidad de
disponer de acceso a aseos adecuados o solicitar reiterados permisos 0 ausencias por
citas médicas en un contexto de fragmentacion de los servicios sanitarios, como se vera

15. El ambito educativo ha sido considerado por personas del entorno proximo (PE), particular-
mente madres de niflos/as con discapacidad fisica organica, y personas adultas en relacion a

17 sus propias trayectorias formativas.



luego. En tal sentido, desde la perspectiva de la discapacidad, es posible argumentar que
se trata de carencias de accesibilidad y de ajustes razonables que en muchos casos no
son entendidos como tales, o que hace mas dificil su demanda y resguardo.

 Situacion de desamparo ante la falta de reconocimiento social y oficial de la disca-
pacidad fisica organica. En un entorno no adaptado y poco sensibilizado, expresar estas
necesidades y solicitar adaptaciones del puesto o en el entorno educativo, flexibilidad
horaria o permisos y ausencias en general, cuando se trata de una discapacidad invisibili-
zada, no es una tarea facil. Las mujeres entrevistadas valoran la situacion de desventaja
que todo ello supone para el acceso y el mantenimiento de su puesto de trabajo y para
el desarrollo de su carrera profesional, como se ha visto. En particular, la dificultad para
solicitar permisos y bajas médicas, parece ser también algo mas habitual entre mujeres
con discapacidad fisica organica: el 44.3% reconoci6 haber tenido estas dificultades en
su experiencia laboral actual o pasada frente a un 28.6% de los hombres. Por su parte a
nivel educativo y formativo, se reconocen desventajas al no recibir respuesta y carecer de
recursos de apoyo (enfermeria escolar) para transitar los estudios y el desarrollo pleno
desde el ambito escolar hasta el superior. En relacidn con las ausencias, también son
las mujeres encuestadas quienes identifican en mayor porcentaje estas dificultades: 43%
frente al 26% de los hombres.

En dicho contexto, el acceso al reconocimiento legal de la discapacidad es clave para
facilitar la solicitud de adaptaciones y permisos (sin este resguardo es mas dificil dicho
reconocimiento) y también habilitar medidas de discriminacion positiva, como pueden ser,
el acceso a puestos reservados para personas con discapacidad o los examenes para
opositar. No obstante, las mujeres con discapacidad fisica organica, particularmente ante
un diagndstico complejo o de dificil valoracién (por ejemplo, afectaciones no pueden cuan-
tificarse u observarse de forma directa), encuentran este acceso particularmente dificulto-
so y ven en ello un claro condicionante de sus oportunidades de vida.

* Precarizacion y la interrupcion forzosa de las trayectorias laborales como consecuen-
cia de las desventajas y obstaculos. La falta de accesibilidad, de ajustes razonables, de
reconocimiento oficial y de entendimiento de la situacion vivida y los derechos que ampa-
ran de modo general, ocasiona que las personas con discapacidad fisica organica tengan
que realizar jornadas parciales, periodos discontinuos de actividad, cambiar a un trabajo

que pueda ser compatible, tener dificultades para avanzar en su formacién y, en un extre-
mo, abandonar proyectos y/o su trayectoria laboral como tal.

En este caso, se observa una diferencia significativa al considerar el temor por no poder
continuar los estudios o formacion, siendo reconocida por el 65% de las mujeres frente al
44% de los hombres. Aunque no indigue que el abandono se haya consumado, este alto
porcentaje es sugerente si se considera que en Espana el abandono temprano de los estu-
dios en 2020 llegé al 20% en el caso de los hombres y del 11% en el caso de las mujeres
(INE, 2020), sugiriendo una dificultad particular de las mujeres con discapacidad organica.
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* Vulnerabilidad y desamparo como corolario del efecto acumulativo de falencias y
discriminaciones estructurales. La falta de oportunidades y los sistematicos obstaculos
a nivel institucional, social, cultural y relacional tienen como colofén la generacion de si-
tuaciones criticas que, en el contexto del estudio realizado, han sido mayoritariamente re-
feridas por mujeres, estando vinculadas a la imposibilidad de trabajar y generar ingresos
y a situaciones de desamparo en las que se presenta, ademas, una carencia de recursos
econdmicos y de vinculos sociales:

Imposibilidad de trabajar Situaciones de desamparo

- Mujer, 40 anos: En paro. No puedo trabajar. - Mujer, 69 anos: Desempleada (me despi-
dieron). No tengo el minimo cotizado para

- Mujer, 57 afios: No puedo trabajar ni atender jubilarme... No cobro desempleo ni baja ni

mi hogar. jubilacién. No tengo derecho a ninglin ingreso.

Estoy desamparada.
- Mujer, 46 anos: Esperando la valoracion de

mi discapacidad. No puedo trabajar por mis - Mujer, 42 afios: En desempleo, sin ingre-
problemas se salud y no me conceden bajas. s0s y sin poder buscar/encontrar un trabajo
adaptado.

- Mujer, 51 afios: En paro sin posibilidad de
poder cumplir con una contratacion. - Mujer, 53 afios: Pago el seguro de auténo-
mos para tener pension, no tengo actividad
profesional por falta de salud.

- Mujer, 48 aos: Sin trabajo, sin paro, sin
pension ni ningln tipo de ayuda econdmica,
sin ningln ingreso, dependiente econdmica-
mente de mi familia.

— Ambito sanitario y sociosanitario

Los obstaculos percibidos en el ambito sanitario y sociosanitario reflejan las carencias
existentes y la fragmentacién de los servicios sanitarios y sociales, en principal medida, y
se centran también en la atencidn y el trato recibido por parte de los y las profesionales,
expresando otra faceta de la invisibilidad de las necesidades y de la discapacidad fisica
organica en su totalidad. En la experiencia de las mujeres participantes del estudio del
Libro Blanco de la Discapacidad Organica, esto aparece claramente marcado y con una
impronta propia que resumimos en los siguientes puntos:

e Incredulidad y desacreditacion de las afecciones y necesidades en el ambito sanitario.
Es un punto comun en la experiencia de las personas con discapacidad fisica organica y
en particular de las mujeres, quienes reiteradamente perciben ser desacreditadas.
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* Psicologizacion como sesgo machista. En gran medida, esa desacreditacion esta unida
a la tendencia a asociar su situacién a la depresion y a cuadros de salud mental que
refleja un estereotipo machista de la mujer con problemas psicolégicos y escasa credibili-
dad. Dicha asociacién conlleva un cuestionamiento general de los sintomas experimenta-
dos al ser ensombrecidos por sintomas relacionados con la salud mental. La afectacion
psicolégica tiende a anteponerse y se presupone e incluso, si se presenta, se tiende a
asumir como causa principal y no como resultado de la situacion vivida, pudiendo invisibi-
lizar la patologia organica.

* Desatencion y vulneracion al derecho a la salud. La incredulidad y psicologizacién pue-
den conllevar dificultades en el acceso al diagndstico, a un tratamiento eficaz y, de forma
general, a una situacion de desatencion que afecta el derecho a la salud. Este impacto es
valorado como la invisibilidad “que mas dano hace”, por las repercusiones importantes
que tiene en la salud, el bienestar y también en la participacion en diferentes ambitos de
la vida.

De modo que las mujeres con discapacidad fisica organica presentan, por su discapaci-
dad, originada en enfermedades y condiciones crénicas, y por el hecho de ser mujer, un
obstaculo especifico y un acceso sesgado a la salud, con consecuencias importantes en
su vida. Desde esta premisa cabe entender, a su vez, las diferentes problematicas que
transita este grupo social de modo general en el ambito sanitario y sociosanitario, que
senalaremos a continuacion.

e Atencion e itinerarios sociosanitarios descoordinados y fragmentados. Debido a la
complejidad de las condiciones de salud (a veces también, acompanada de comorbilida-
des), la visita a diferentes especialistas y al servicio de urgencias es frecuente. La caren-
cia de coordinacién, que impide conciliar la atencién a la salud con la vida, y de un abor-
daje integrado, que contemple diferentes especialidades médicas y no médicas, son dos
de los aspectos mas reiteradamente sefalados por las personas con discapacidad fisica
organica en general y también por las mujeres con esta discapacidad, al conformar parte
de sus itinerarios mas recurrentes.

* Percepcion de desatencion asociada a la complejidad clinica y la cronicidad. Existe,
ademas, la percepcién de no recibir la atencion necesaria o no tener respuesta a las ne-
cesidades de salud, pese a haber logrado un diagnéstico. Esto es asi particularmente en
casos de multipatologia y complejidad clinica que requieren de una atencién no centrada
en el proceso agudo y en la cura (Qque muchas veces no es posible), sino en los cuidados
y apoyos necesarios para mantener la calidad de vida y el bienestar, y prevenir la intensifi-
cacion de la discapacidad o la desmejora de la salud.

» Atencion a los derechos sexuales y reproductivos como un asunto pendiente en el
ambito sociosanitario. Sea en relacion con las dificultades para ejercer la maternidad, la
desinformacién existente sobre tratamientos anticonceptivos en relacion con la condicion
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de salud y su tratamiento o la falta de cobertura para el diagnéstico preimplantacional
en el caso de condiciones genéticas, los derechos sexuales y reproductivos se ven seve-
ramente limitados por diferentes barreras actitudinales, de acceso a la informacién y a
servicios y productos.

* Escasa cobertura de necesidades de apoyo para la autonomia personal referentes a
servicios sanitarios y sociales. En el estudio se observan cuan necesarios y cuan cubier-
tos se perciben servicios y productos necesarios para garantizar la autonomia personal
en las personas con discapacidad fisica organica. Se destacan problemas en la cobertura
plena de estas necesidades y observamos también diferencias por géneroé:

Cobertura | Necesidad Necesidad | Cobertura | Cobertura

Necesidad . en total en total en
total en mujeres .
hombres mujeres hombres
Tratamiento farmacoldgico
medicacion roductos sani-
( )yp 94% | 55% | 94% | 94% | 51% | 70%

tarios (dietoterapicos, nutricion
enteral)

Apoyo psico-social (psicologia,

. . . ) 72% 18% 77,30% | 53,50% | 17,70% | 21%
trabajo social, psicopedagogia)

Asistencia re-habilitadora 1 de
(fisioterapia, logopedia, terapia | 60% 15% 63,30% | 50,30% | 10,50%
ocupacional) cada 3
Prevencion y promocion de salud 75% 17% 76% 70% 14,20% | 29,30%

(nutricion, dietética)

* Sobrecostes asociados a servicios y productos no cubiertos y requeridos. La limita-
cion en el acceso y cobertura de los servicios y productos necesarios y requeridos por

la situacioén de discapacidad, generan gastos asociados (sobrecostes). En el marco del
estudio, se vio que para casi 1 de cada 3 personas con discapacidad fisica organica el
gasto mensual era de entre 100 y 200 €, y para 1 de 5, entre 200 y 500 €. Estos valores
no cambian de forma significativa al considerar la situacion de mujeres y de hombres. No
obstante, puesto a la luz de las diferencias en el nivel de ingresos por género, es posible
observar una situacion de desigualdad subyacente: para las mujeres es mayor la dificul-
tad y el peso de estos gastos y, como refieren las participantes entrevistadas, su cobertu-
ra depende muchas veces de que pueda asumirla su entorno préximo.

16. Indicamos aquellas que presentan significatividad estadistica en el marco del estudio; en
aquellas que hay diferencia, pero no es significativa senalamos los porcentajes (mujeres y hom-
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* Dificultad en el reconocimiento oficial de la discapacidad. Para algunas personas

con discapacidad fisica organica y en particular, mujeres, lograr el reconocimiento de su
discapacidad presenta obstaculos importantes, tanto en la demora como en la valoracién
global de su discapacidad como se ha dicho. Este reconocimiento, a su vez, condiciona
el acceso al marco de proteccidén asociado, generando una situacion de mayor desventaja
entre quienes lo requieren, pero no acceden.

— Interaccion social, vinculos e invisibilidad

* La invisibilidad como vivencia cotidiana de negacion. Ser “invisible” no solo es percibir
de forma recurrente que se es ignorado/a, sino también, vivir la incomprensién e incredu-
lidad por parte de otras personas como un juicio de valor que condiciona las posibilidades
de participar en la sociedad. Implica que sea puesta permanentemente en duda las nece-
sidades de apoyo Yy, por tanto, las barreras y desventajas que se presentan. Esta invisibi-
lidad se vive de forma cotidiana, en las relaciones interpersonales y en todos los ambitos
de la vida, desde el laboral, hasta el ocio y la sociabilidad.

En el caso de las mujeres con discapacidad la incredulidad y puesta en duda, es percibi-
da de forma especialmente notoria, asocidandose a una idea estereotipada y machista de
“exageracion”, que anticipa el siguiente punto sobre los estereotipos de género que se
agregan a los asociados a la discapacidad:

* La confluencia de estereotipos capacitistas y machistas. La discapacidad fisica
orga-nica confronta el estereotipo de que la discapacidad fisica es algo que se ve a
primera vista, generalmente porque se usa silla de ruedas o algun apoyo o ante la
ausencia de movilidad o de una parte del cuerpo.

Pero la estereotipia también esta presente en el asombro y el comentario habitual de que
se tiene “buena cara”. Esta imagen estética, a la que puede agregarse el maquillaje, un
peinado o la vestimenta, suele ser escuchada por las personas con discapacidad fisica
organica, para expresar incredulidad o minimizar la situacion de discapacidad vivida. Y es
un comentario que también desnuda los prejuicios en torno a la discapacidad y a lo que
Se espera ver para aceptar que se esta ante una persona con discapacidad.

En el caso de las mujeres y de las mujeres jovenes, en concreto, la existencia de nece-
sidades de apoyo y de la discapacidad agudiza ain mas la disonancia cognitiva con las
imagenes estereotipadas de lo femenino y la juventud culturalmente arraigadas.

En esta linea, la psicologizacién como reduccion o sustitucion de la situacion vivida por la
discapacidad fisica organica por un estado psicolégico patolégico (generalmente, depre-
sién o ansiedad), es una forma de negacion que se ha observado en el ambito de la aten-
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cién sanitaria en particular, donde se prejuzga que, si es mujer, el estado psicolégico es la
causa primaria de sus sintomas de dolor o fatiga, y de su malestar en general.

* La exigencia de dar explicaciones... y cuando se es mujer, alin mas. La exigencia
habitual entre las personas con discapacidad fisica organica de dar explicaciones pone en
evidencia como opera la discriminacién a partir de la invalidacién de la situacion de vida:
generando una situacién de permanente sospecha.

Tener que dar explicaciones o hacer notar su situacién es algo habitual para el 65,5% de
las personas encuestadas, entre las mujeres este porcentaje sube al 70%. Y estas dife-

rencias se evidencian en todas las situaciones discriminatorias analizadas, dando cuenta
de que son proporcionalmente mas las mujeres que los hombres con discapacidad fisica
organica que las han identificado.

Se percibe como bastante o muy frecuente... MUJERES HOMBRES
Tener que dar explicaciones o hacer notar mi situacion 70,00% 56,00%
Recibir comentarios sobre mi esfuerzo o voluntad 56,30% 43,50%
Recibir comentarios sobre mi apariencia fisica 54,10% 35,50%
Recibir comentarios sobre mi estado psicoldgico 38,80% 20,90%
Recibir comentarios o percibir actitudes de lastima o compasion 34,70% 19,30%

* Redes vinculares pequenas y estancas, particularmente entre mujeres con discapaci-
dad fisica organica. Casi 2 de cada 3 personas con discapacidad fisica organica encues-
tadas dijo contar con s6lo 1 o0 2 personas en caso de necesidad o imprevisto y 43,30%
tiene esta red minima en caso de pasar el rato o conversar. En las mujeres encuestadas,
este porcentaje es un poco mas elevado (66.30%; 44.10%). Pero las diferencias significa-
tivas se han dado respecto de la reduccioén de la red vincular en el ultimo ano: el porcen-
taje de mujeres (31,7%) duplica el de los hombres (14,4%).

* Las mujeres con discapacidad fisica organica también prestan apoyos en su entorno.
Algo mas de la mitad de las personas con discapacidad encuestadas presta cuidados y

apoyo a algun familiar (56%). En el caso de las mujeres, este porcentaje se eleva al 60%
(frente al 47,20% de los hombres). También hay diferencias en a quiénes prestan dichos
apoyos y cuidados: las mujeres lo hacen no solo a sus hijos/as (25%) sino especialmen-
te a “otros familiares” (46.58%), mientras que los hombres encuestados lo hacen sobre
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todo a sus hijos/as (43.94%) y menos a otros familiares (27.27%).

La provisién de cuidados y apoyos en la experiencia narrada de mujeres con discapacidad
fisica organica y mujeres madre de ninos/as con discapacidad fisica organica exponen las
realidades y profundidades detras de los nimeros, en las que influyen la identidad de gé-
nero y los roles de género y familiares, asi como los proyectos de vida y su dificil encaje,
que habla de renuncias y de soledades.

Es importante situar la vivencia de soledad como reverso de las barreras afrontadas a
partir de la falta de reconocimiento de la situacion de discapacidad y de la carga anudada
a los roles de género, esto es, cuando el acceso a recursos y servicios no esta garantiza-
do ni se cuenta con una sociedad que aloje la diferencia o haga una redistribucién equipa-
rada de las tareas de apoyo y cuidados.

 El tiempo y las energias sustraidos al ocio y la sociabilidad por la carga de enferme-
dad y tratamiento en la discapacidad fisica organica. Una de las situaciones reiteradas
por las personas con discapacidad fisica organica es la necesidad de descanso y la mo-
dificacion de los ritmos vitales, que implica disponer de un menor tiempo para dedicar a
momentos de ocio, personales y de disfrute en general, especialmente cuando el tiempo
y la energia “se reserva” para el trabajo o los estudios.

Asi, el 70,9% de las personas encuestadas manifestaron haber tenido que irse alguna
vez de un evento o lugar por falta de adecuacion, un 60% ha tenido dificulta-des para
acceder o permanecer, limitando su asistencia a eventos de interés, y solo 4 de cada 10
puede asistir a estos cuando desconoce las caracteristicas del lugar o de la actividad.
En estos casos no se observaron, no obstante, diferencias significativas por sexo-
género, pero si en la disposicion de tiempo libre, siendo los hombres quienes en su
mayoria refieren disponer de tiempo libre (83,70%); en las mujeres este porcentaje, aun-
que alto, se reduce 20 puntos.

— Impacto psicoemocional

* Entender la afectacion psicoemocional como consecuencia de las desventajas so-
ciales. Frente a la psicologizacion, es muy importante cuidar que la atencién al impacto
psicoemocional que generan las barreras vividas y la falta de oportunidades, particular-
mente en el caso de las mujeres con discapacidad organica, sea comprendido como una
consecuencia global y evitable y como la expresion de un cimulo de vulneraciones. Esta
apreciacion no quita sino complejiza y agrega urgencia en las situaciones en las que de
hecho existen patologias y discapacidad psicosocial sobrevenida.
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Dicho esto, es posible considerar algunos aspectos que componen el impacto psicoe-
mocional vinculado a la discapacidad fisica organica y que debe siempre leerse con una
clave de género:

e Irrupcion de la discapacidad y aislamiento como producto de barreras. La irrupcion en
los proyectos vitales cuando la discapacidad es sobrevenida en diferentes etapas de la
vida conlleva en muchos casos renuncias forzosas y la consecuencia de sentirse “fuera
del mundo”. Las llamadas barreras actitudinales, dada la falta de comprensién y cono-
cimiento, como las fisicas, ambientales o “temporales” y las carencias de accesibilidad
en sentido amplio estan en la base de una silenciosa y sistematica exclusion de la vida
social de las personas con discapacidad y en concreto de las mujeres, quienes, ademas,
afrontan barreras especificas de género y por la convergencia entre el machismo y el
capacitismo.

* El impacto en las personas del entorno: la maternidad de ninos/as con discapacidad
fisica organica. Entre las mujeres del entorno entrevistadas el impacto de las desventa-
jas y barreras es descrito a través de la experiencia de su maternidad, dando cuenta de
los mismos elementos senalados en términos de renuncias, la falta de apoyos, el impacto
psicoemocional y la soledad:

» Afrontar el diagnéstico, convivir con la enfermedad y la discapacidad: el papel de las
entidades de la discapacidad. Las personas con discapacidad fisica organica aluden a

la dificultad de afrontar el diagnéstico de las condiciones crénicas de salud de base en
los casos en que esta es sobrevenida y el proceso a largo plazo que se inicia a partir de
entonces. Este proceso carece muchas veces del necesario apoyo psicoemocional que
resulta insuficiente e inaccesible desde el ambito publico e inasequible desde el ambito
privado. De alli la importante tarea que realizan, entre otras, las asociaciones y entidades
de la discapacidad, de la mano de personas que han transitado una situacién similar.
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Uno de los aspectos mas préximos a la experiencia cotidiana y a la vez mas mas estruc-
turales, es la constante puesta en duda y minimizacion de la discapacidad que no solo
atane a la interaccidn social mas cotidiana (pedir el asiento de un autobus o recibir juicios
por parte de conocidos), sino que también condiciona la solicitud de permisos de baja la-
boral o ausencias en centros educativos, asi como la valoracion de la condicién de salud
y las necesidades médicas en un espacio de consulta o de valoracién de la discapacidad.
Esta dimensidn intersubjetiva se presenta tanto en un contexto de relaciones, en princi-
pio, simétricas y cotidianas (amistades, colegas, personas desconocidas), como cuando
las relaciones son asimétricas y jerarquicas (jefes, directivos, funcionarios, profesionales
sanitarios), intensificando en tal caso las barreras que supone la falta de reconocimiento
de la discapacidad.

La permeabilidad de los estereotipos y de marcos interpretativos culturalmente exten-
didos como el capacitismo y el machismo estan en la base de la invisibilidad, al negar

0 minimizar la situacién de discapacidad, y también operan, de modo opuesto y comple-
mentario, cuando las diferencias son observadas y rechazadas. En la discapacidad fisica
organica esto se presenta cuando, a la incomprensién general, se agregan rasgos visibles
devenidos de las propias condiciones de salud o del tratamiento, no solo asociados al
desarrollo de afecciones motrices, sino a manifestaciones que conllevan desfiguracién o
alteraciones visibles.

En todos los casos, la perspectiva de género transparenta la doble discriminacién que
afecta a las mujeres con discapacidad fisica organica, quienes enfrentan de modo genera-
lizado el descrédito y la psicologizacion de sus afecciones. Asimismo, el género y el nivel
de ingresos aparecen como las principales variables asociadas a situaciones de mayor
desventaja en el marco del estudio.

En efecto, la falta de reconocimiento de la discapacidad fisica organica incide de forma
directa en la inclusion social y en el goce de derechos y acceso a bienes.
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