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DiSCAPACIDAD Y GENERO.
ESTUDIO ETNOGRAFICO SOBRE
MUJERES DISCAPACITADAS
DISABILITY AND GENDER.
AN ETNOGRAPHIC STUDY ABOUT
DISABLED WOMEN

Maria Lopez Gonzalez
Universidad de Cérdoba (Esparia)

RESUMEN

El estudio aborda la realidad vital de las mujeres con discapacidad. En la fun-
damentacion teérica, se expone una sintesis de los modelos de investigacién en el
ambito de la discapacidad, las aportaciones de la perspectiva feminista, asi como las
contribuciones de los tltimos afios relacionadas con el tema objeto de estudio.

El trabajo practico se centra en las trayectorias de vida de mujeres discapaci-
tadas de dos generaciones y tres tipos de discapacidad.

Los resultados ponen de relieve cémo, en gran medida, los condicionantes so-
ciales modelan la vida de estas mujeres, constatandose la importante evolucién cultural
en la consideracién y actuacion social en relaciéon con las mujeres con discapacidad.

PALABRAS CLAVE: discapacidad, actitudes hacia la discapacidad, feminismo, roles de
género, estereotipos de género, discriminacién por discapacidad y género.

ABSTRACT

The study approaches real life of women with disability. In its theoretical ba-
sis it offers a review of the different ways of research on the topic of disability, the
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contributions of the feminist point of view and the contributions concerning the stu-
died topic.

The practical work focuses on the different lives of disabled women of two ge-
nerations and with three different kinds of disability.

The results emphasize how, to a great extent, social conditions shape this wo-
men’s lives, showing the considerable cultural evolutions in the social consideration
and behaviour towards women with disabilities.

KEYWORDS: disabilities, attitudes toward disabilities, feminism, gender role, gender
stereotipes, disability and gender discrimination.

1. INTRODUCCION

La finalidad fundamental de la investigacién en el campo de las ciencias hu-
manas es contribuir, con la propia aportaciéon personal, a descubrir aspectos nuevos
0 a ampliar el conocimiento en temas ya conocidos. La perspectiva ética y emanci-
patoria sefiala, ademas, que la investigacion debe contribuir a mejorar la realidad so-
cial, especialmente cuando se trata de personas o colectivos en desventaja. En este
sentido se sitian las motivaciones bésicas que han guiado el presente trabajo, ha-
biendo constatado que la realidad de las mujeres con discapacidad en nuestro con-
texto, y hasta el momento, ha sido mayoritariamente desconsiderada, tanto por los
estudios y el movimiento social en el campo de la discapacidad, como por la investi-
gacién y el activismo feminista.

Para indicar las razones que han motivado la invisibilidad cientifica de este co-
lectivo se expone una somera vision retrospectiva que pretende situar el moderno en-
foque de la investigacién en el ambito de la discapacidad desde un modelo social re-
novado, considerando la relevancia del conocimiento de la experiencia personal co-
mo via de aproximacién a la realidad, compleja y multifacética, que representa la dis-
capacidad.

Con relacién a la realidad concreta de la mujer con discapacidad, se expone
una sintesis de las contribuciones referentes a diversos aspectos relacionados con al-
gunos toépicos que estan centrando el creciente interés investigador de los ultimos
anos. En el trabajo préctico, he considerado la idoneidad de la metodologia cualitati-
va y el enfoque feminista por su acercamiento a las situaciones y sus significados des-
de el punto de vista de las protagonistas, y la valoracion de la experiencia individual
como medio para obtener conocimiento del mundo social.

La realizacion de este trabajo me ha proporcionado la oportunidad de aproxi-
marme a una parte de la realidad personal y social de las mujeres con discapacidad
a través de las aportaciones de las participantes, jovenes y adultas, que han colabo-
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rado en el mismo, poniendo asi sus experiencias individuales, sus propias vivencias,
v la interpretacion de lo que les rodea a disposiciéon “publica”. Como se ha indicado
antes, la investigacion pretende contribuir al enriquecimiento cientifico a través del
trabajo personal del investigador o investigadora. En este caso, el trabajo personal-
mente ha significado una reelaboracién y reconstruccion del conocimiento previo en
este ambito, y, mediante la sintesis del mismo que aqui se expone, la intencién es
compartir sus aportaciones, contribuyendo a mejorar el conocimiento en un ambito
poco explorado y a “repensar” la realidad de las mujeres con discapacidad, realidad
que, como todo lo humano, a todas las personas nos debe interesar e implicar.

2. FUNDAMENTACION TEORICA

2.1. La conceptualizaciéon de la discapacidad y el estudio de la
realidad de las mujeres con discapacidad

En el ambito de la discapacidad, como en todo ambito del saber, y en particu-
lar en el campo de las “humanidades”, el progreso cientifico no es un proceso aisla-
do e independiente del progreso cultural y social en general. Las concepciones o ide-
as sobre la realidad que se trata de comprender y explicar estan intimamente rela-
cionadas con la forma de enfocar y llevar a cabo la investigacion y con las practicas
profesionales guiadas (al menos explicitamente) por este conocimiento “cientifico”
que, a su vez, pueden llevar a cuestionarlo y transformarlo. La superacion de los “mo-
delos demonoldgicos” o de interpretacion sobrenatural de la discapacidad, al consta-
tarse la base natural, humana, de las diferencias corporales o comportamentales de
los sujetos, la respuesta positiva a la intervenciéon educativa, etc., condujeron a la
configuracion de un &mbito de interés cientifico que centrd su objeto de atencién en
las personas tipificadas como discapacitadas (con distintas denominaciones a lo lar-
go de la historia). Progresivamente, el desarrollo cientifico y social ha conllevado la
diversificacién de disciplinas cientificas y la disposicién politica de recursos (organi-
zativos o institucionales, personales, materiales, etc.) en relacién con esta area. Res-
pecto a la orientacion de los mismos, hasta muy recientemente, en la investigacion y
en la intervencion profesional en el campo de la discapacidad ha prevalecido el en-
foque individual, médico o patolégico, centrandose la atencion en el sujeto, el déficit
o la alteracion respecto de la norma, y sus consecuencias en el funcionamiento bio-
légico, el desarrollo psicolégico, el aprendizaje académico, la adaptacion social, el
desenvolvimiento en la vida ordinaria, el desemperio de una actividad laboral, etc. La
investigacion y la intervencién desde este enfoque, dirigida por expertos en distintas
disciplinas cientificas y técnicas, ha tenido como objetivo fundamental explicar, valo-
rar, corregir o rehabilitar, y en la medida de lo posible también prevenir, las carencias
y desviaciones del individuo para procurar su adaptacién al medio habitual.
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En las dltimas décadas ha tenido lugar un importante cambio en la forma de
entender la discapacidad y de plantear la accién en este campo (Maria Lopez, 2006a).
Asi, la investigacion orientada desde perspectivas sociopoliticas (interaccionismo sim-
bélico, funcionalismo estructural, creacionismo social) ha aportado un importante
avance en la comprensién de la discapacidad y su teorizacién, llegando a conformar
lo que se viene denominando “modelo social de discapacidad”. El modelo social de
discapacidad sitia los origenes de la discapacidad en la propia sociedad, organizada
por y para gente no discapacitada. Asi se ha puesto de relieve que la discapacidad no
viene determinada tanto por las insuficiencias o limitaciones individuales como por la
forma de interpretar las diferencias corporales o funcionales por parte de otras per-
sonas, lo que condiciona las interacciones sociales, dominadas con frecuencia por el
prejuicio vy la discriminacién, asi como por las restricciones que impone un tipo de
organizacién social basada en la economia de mercado, que da primacia a la pro-
ductividad vy la competitividad, junto con la existencia de un medio material y social
construido sin tener en cuenta las diferencias (Vic Finkelstein, 1980; Mike Oliver,
1990, 1998; Paul Abberley, 1998).

Esta nueva manera de entender la discapacidad y su teorizacién no es un pro-
ceso aislado de la realidad practica, que se sitia solo en el plano de las ideas. Como
todos los avances cientificos, esta interrelacionado e impulsado por los acontecimientos
sociopoliticos, culturales y econémicos que tienen lugar en una determinada época
histérica. Asi, desde los afios sesenta y setenta del siglo XX, especialmente en el con-
texto de Estados Unidos, Gran Bretafia y paises escandinavos, aparecen diversos mo-
vimientos sociales promovidos por parte de diversos colectivos “desfavorecidos” y sus
defensores, como personas de raza negra y de minorias étnicas, mujeres y personas
con discapacidad, que denuncian su situacién de marginacién v piden el reconoci-
miento de sus derechos civiles como ciudadanos y ciudadanas, reivindicando condi-
ciones de igualdad social. En el caso de las personas con discapacidad, el denomina-
do Independent Living Movement y la corriente de normalizacién, rechazan la vida
en instituciones apartadas, el ser sometidas a programas de rehabilitacién, etc., ma-
nifiestan que se sienten oprimidas y reclaman sus derechos, pidiendo tomar por si
mismas el control de sus propias vidas. Con las variaciones propias de los contextos
en que se ha ido desarrollando, el movimiento de las personas con discapacidad de
forma generalizada ha ido asumiendo gran parte de las ideas y propuestas del mo-
delo social de discapacidad, tomandolas como base conceptual para reinterpretar sus
propias experiencias, definirse como colectivo, y emprender su accion politico-social.

El modelo social de discapacidad progresivamente ha ido siendo aceptado por
la comunidad cientifica como apropiado para comprender la realidad de la discapa-
cidad, y de forma correlativa, respecto a la orientaciéon de las acciones practicas, se
va superando el paradigma de la rehabilitaciéon, incorporandose elementos del enfo-
que de vida independiente. No obstante, también dentro de estos modelos teéricos y
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de intervencioén practica, han surgido voces criticas que han cuestionado algunos de
sus supuestos, provocando el debate vy la consiguiente reorientaciéon de la construc-
cién tedrica v la accién politica, de acuerdo con las criticas y aportaciones surgidas
en el seno de los mismos. Asi, entre los retos y desarrollos del modelo social de dis-
capacidad, hay que sefalar la influencia de dos corrientes de pensamiento y de ac-
cion social.

Por una parte, los planteamientos posmodernistas vienen a cuestionar y trans-
formar las ideas asentadas sobre el valor universal de las teorias y su capacidad para
abarcar, comprender y sistematizar la realidad. Se considera que la experiencia hu-
mana es demasiado compleja y diversa como para que quepa en cualquier explica-
cién Gnica, y cualquier metanarracion resulta opresora. En consecuencia, la discapa-
cidad debe reconceptualizarse desde la interpretaciéon contextual e individual.

Por otra parte, la consideracion de las similitudes de la tradicional situacion de
desventaja de las mujeres y las personas con discapacidad, las grandes coincidencias
entre los dilemas y desafios que afrontan el movimiento feminista y el de la discapa-
cidad, asi como la valoracién de la méas amplia experiencia de investigacién en el sen-
tido sefialado y de activismo social del feminismo, han llevado a la aplicacién del en-
foque feminista al campo de la discapacidad.

Las aportaciones de estas corrientes criticas han conducido al desarrollo de dos
importantes lineas de estudio. Una la constituye la investigacion de las representa-
ciones culturales de la discapacidad, donde podemos situar los estudios deconstructi-
vistas histéricos, el estudio de distintos pueblos y areas geogréficas, o el analisis de la
imagen de la discapacidad en los medios de expresiéon o de comunicaciéon social (li-
teratura, cine, arte, prensa, etc.). Otra linea de investigacion se dirige al estudio de la
discapacidad a partir de la experiencia personal. Desde esta posicién se tienen en
cuenta diversos factores diferenciales, como edad, raza, clase social, tipo de discapa-
cidad, etc., que pueden tener implicaciones importantes en las identidades persona-
les y ser significativos en las experiencias de personas con discapacidad.

Es preciso advertir que la aceptacién de este enfoque en los estudios de dis-
capacidad maés recientes no ha estado exento de polémica. El temor de hacer re-
surgir el énfasis en lo individual como desviacién y tragedia (el tradicional modelo
médico o psicopatoldgico), desconsiderando el papel del medio, ha sido un motivo
fundamental en este retraso del reconocimiento de las diferencias que existen den-
tro de la realidad de la discapacidad. Dicho reconocimiento y la integraciéon de sus
aportaciones ha representado asi un importante reto para el modelo social y el mo-
vimiento de las personas con discapacidad (Tom Shakespeare, 1996; David T. Mit-
chell y Sharon L. Snyder, 2001).

Como se ha dicho, cada vez mas, los estudios de discapacidad incorporan es-
ta orientacién del estudio de la diversidad, tomando el enfoque metodologico v las he-
rramientas de investigacion feministas (Carol Thomas, 1999). Sin embargo, a pesar
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de la consideracion de distintos factores de diversidad y de la incorporacion de la pers-
pectiva feminista en los estudios de la discapacidad, resulta paradéjico el “olvido” o
escasez de investigaciones sobre la realidad de las mujeres con discapacidad, grupo
que aparece relegado tanto en los estudios de discapacidad como en la investigacion
feminista.

Al indagar sobre las razones de este tipo de exclusién por parte del feminismo,
se pueden reconocer al menos tres temas en los que la discapacidad (en concreto la
particular situacién de las mujeres con discapacidad) ha supuesto confrontacién con
las ideas o posiciones defendidas por el feminismo, motivando la ausencia de estas
mujeres en los analisis y reivindicaciones politico-sociales feministas hasta hace muy
poco tiempo: la imagen social de la discapacidad en contraste con el modelo de mu-
jer en la perspectiva feminista, el desacuerdo en aspectos relativos a libertad repro-
ductiva y prevencion, v la atencién en la comunidad. Ademas, con frecuencia ha su-
cedido que cuando el feminismo ha tomado la experiencia de las mujeres como foco
de investigacién ha presentado una visidbn negativa del tema, lo que ha conllevado la
disconformidad del colectivo de mujeres feministas y activistas con discapacidad.

A pesar de estos desencuentros, en la actualidad, en muchos sentidos de la in-
vestigacion y la accién, se camina en orientaciones confluyentes por parte de las dos
corrientes de analisis tedrico y activismo politico implicadas: feminismo y movimien-
to de la discapacidad. Precisamente ha sido el hecho de que existan personas que
participan, como académicas y como activistas practicas en ambas corrientes y mo-
vimientos, y que se vean implicadas personalmente en las cuestiones en debate (co-
mo mujeres y discapacitadas muchas de ellas), lo que estéa llevando a desarrollar nue-
vos enfoques de investigacién y nuevas interpretaciones al abordar vy reflejar la com-
pleja v multifacética realidad que se trata: la que concierne a la vida de las mujeres
con discapacidad.

Las consideraciones anteriormente expuestas sobre el estado de la investiga-
cién parecen explicar que la bibliografia que aborda especificamente el tema objeto
de nuestro interés sea alin escasa, muy reciente y casi en su totalidad procedente de
otros contextos o paises (ademas de otras caracteristicas comunes en los trabajos del
campo de la discapacidad, y los que se sitian en esta perspectiva critica y feminista
indicada: la dificultad de localizacién y acceso a los trabajos, la dispersion, el énfasis
en aspectos negativos o de desviacion, la escasa elaboracion teérica cuando se trata
de escritos autobiograficos, etc.). No obstante, si bien en el estudio practico perso-
nalmente tomo una orientacién determinada (paradigma interpretativo, perspectiva
feminista), en esta sintesis de literatura precedente, dada la escasa atencién prestada
a la realidad de la mujer con discapacidad hasta muy recientemente, ya que, en ulti-
ma instancia, lo que se pretende es el acercamiento a una realidad concreta (la ex-
periencia de ser mujer discapacitada), con el fin de comprenderla, no parece légico
desconsiderar ninguna aportacién que pueda contribuir a enriquecer el conocimien-
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to. La literatura cientifica que aborda especificamente el tema, o que proporciona re-
ferencias sobre la realidad vital de las mujeres con discapacidad, nos informa sobre
los topicos que se exponen a continuacion.

2.2. Autopercepcion, imagen social y relaciones interpersonales

La autoimagen puede definirse como una concepcion interna que las personas
construyen de si mismas. Una parte importante de esta se construye a partir de la ima-
gen del cuerpo, es decir, la percepcion del propio cuerpo vy lo que la apariencia fisica
transmite a la gente. Asi pues, como creemos que somos percibidos o percibidas por
los demas influye en nuestra autovaloracién y en nuestro comportamiento.

Para muchas mujeres “autoimagen” es sindnimo de imagen del cuerpo. La ra-
z6n de este estrecho vinculo entre autoconcepto y apariencia fisica radica en que so-
cialmente las mujeres en general son identificadas con sus cuerpos (Wendy Chapkis,
1986). Se viene observando que el patrén de mujer blanca, occidental, sana, esbel-
ta, esta siendo adoptado en todas las partes del mundo y, a menudo, la conciencia
del cuerpo supone que las personas se centren mas sobre los defectos percibidos en
el cuerpo, con arreglo a ese patron, que sobre la valoracién realista de sus cualida-
des. La despersonalizacion u “objetivizacion” del cuerpo, particularmente en el caso
de las mujeres, llega a veces al punto de llevar a cabo acciones que terminan desfi-
gurandolo. La dualidad cuerpo-mente, impuesta por la cultura, y la percepcion dis-
torsionada del propio cuerpo induce a una imagen negativa de si misma, muy co-
mun en la mujer “normal” (Barbara Hillyer, 1997, refiere los trabajos de Linda San-
ford y Mary Ellen Donovan, 1985). Si la negatividad hacia el cuerpo en la mujer en
general es algo bastante comun, no es sorprendente que la mujer con discapacidad
reaccione con negatividad hacia su cuerpo.

La aceptabilidad social de la imagen fisica es de gran trascendencia en el caso
de la mujer discapacitada, como se refleja en algunas investigaciones que muestran
las estrategias a que pueden recurrir las mujeres para alcanzar el ideal femenino, o si-
mular ser lo méas normal posible: maquillaje, ropa y arreglos que llaman la atenciéon
hacia otras partes del cuerpo, cirugia... (lvonne Duffy, 1981).

La preocupacién por la imagen fisica y el deseo de aceptacion de los otros no
es algo que afecte solo a la mujer con discapacidad, es uno de los elementos carac-
teristicos de la vida de los chicos y chicas en las etapas maés criticas de la adolescen-
cia y primeros afios de la juventud. No obstante, en esta etapa, el hecho de “vivir en
un cuerpo diferente” puede afectar de forma importante a la identidad personal (Ca-
role Coroir y Florence Sordes-Ader, 2001). Por otra parte, la “normalidad”, inclu-
yendo la apariencia externa de normalidad es, en ocasiones, una aspiracion mas per-
seguida y deseada por quienes rodean a la chica o mujer con discapacidad que por
ella misma. Asi, la educacién familiar, con frecuencia, se cifie a estos canones im-
puestos al sexo femenino.
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Como se ha dicho, la mayoria de los trabajos estan de acuerdo en senalar el
dafio personal que provoca el contraste entre los criterios dominantes de belleza fisi-
ca y la realidad de la apariencia del cuerpo de la mujer con discapacidad, con el re-
sultado de dolor y sufrimiento para ésta y, a menudo, la inhibicién o reduccién de las
relaciones interpersonales. Pero esto no es generalizable. La discapacidad no supo-
ne necesariamente una autoimagen negativa ni tiene siempre repercusiones desfa-
vorables en todos los &mbitos de la vida de las mujeres con discapacidad. Asi, el es-
tudio de Emily Bonwich (1985) sobre mujeres con lesién medular hallé que estas ha-
bian incrementado su autoestima como resultado de haber optado por asumir nue-
vos papeles en la vida, y vencer enormes obstaculos para lograrlo. La lesion funcio-
né como estimulo para liberarlas de las coacciones impuestas por los estereotipos del
papel femenino. Algunas veces el desafio de la propia discapacidad permite descu-
brir ideas y desarrollar capacidades que en otras ocasiones no se habia hecho. Podria
afirmarse, como hace Susan Lonsdale (1994, 67), que cuando el centro de atencién
se desplaza del cuerpo y las personas son animadas a conseguir logros y ser compe-
tentes en otras areas, las mujeres pueden desarrollar una afirmacién mas positiva de
si mismas, incluyendo la valoracién de sus cuerpos.

En este mismo sentido pueden interpretarse algunas de las férmulas de adap-
tacion sefialadas por Paul Menzel y cols. (2002), que implican valoraciéon positiva de
la salud y de la propia calidad de vida por parte de personas con discapacidades y en-
fermedades crénicas. De este modo las estrategias denominadas “ajuste de la activi-
dad” o “ajuste de las metas” significan, por parte de las personas afectadas, desarro-
llar otros intereses y actividades que les permitan realizarse y sentirse bien.

Algunos autores hablan de compensacién cuando las mujeres discapacitadas
tratan de sobresalir en actividades o aspectos que desvian la atenciéon de sus minus-
valias. Por ejemplo, destacando en su profesion, esforzandose en la perfeccion de las
tareas, tratando de ser muy competentes en todo lo que emprenden, etc. Incluso es-
ta sobre-compensacién puede referirse también a la apariencia fisica: cuidando muy
especialmente los aspectos de vestido, calzado, etc., intentando parecer elegantes y
atractivas, con objeto de desviar la atenciéon de la zona donde radica la deficiencia.
Autoras como Susan Lonsdale (1994) y Jenny Morris (1992) recogen algunos casos
que ilustran este comportamiento.

Con relacion a los aparatos ortopédicos algunos trabajos se refieren al simbo-
lismo social y la diversidad de experiencias. Generalmente se considera que la apa-
riencia fisica se ve afectada de forma importante por el uso de protesis. Cuanto més
grandes y aparatosas, mas evidentes e incobmodas resultan para la mujer.

Sin duda los aparatos técnicos son elementos importantes para la independen-
cia y el bienestar de las personas con discapacidad, ayudandolas a superar obstaculos
fisicos. Sin embargo pueden ejercer como barrera en ciertas situaciones sociales de
importante trascendencia en la vida de estas personas. Asi, la silla de ruedas, los apa-
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ratos ortopédicos y otras “ayudas técnicas” tienen un significado simboélico, a menudo
negativo, que se interpone en las relaciones sociales entre las personas discapacitadas
usuarias y la gente no usuaria, ratificando su percepcion de limitadas y su estatus in-
ferior. Las personas con discapacidades son conscientes de que en los intercambios
sociales los aparatos técnicos pueden reforzar los estereotipos y condicionar actitudes
y conductas que les hacen sentirse, cuando menos, incémodas. Pero también ocurre
que, por encima de todo, se valoren estos objetos como liberacién, como instrumen-
tos que mejoran su calidad de vida. Se considera entonces que la mejora de la salud y
la independencia son prioritarias, la imagen fisica es secundaria, o incluso se aprende
a valorarla con otros canones (Lois Keith, 1997; Marta Allug, 2003).

2.3. Relaciones sociales y de pareja

En la literatura psicolégica se reconoce la importancia de las situaciones so-
cializadoras y de las oportunidades del establecimiento de relaciones interpersonales
desde la infancia vy la adolescencia, y se considera que contribuiran al desarrollo inte-
gral de la persona. Ademas de las relaciones de comparierismo y amistad, el inicio y
mantenimiento de una relaciéon sentimental se sitGia entre las prioridades de la vida de
muchas mujeres. En el caso de la mujer con discapacidad estos temas estan siendo
objeto progresivo de interés y estudio, al observar la influencia de diversos factores
que inciden de forma especial y compleja en estos importantes aspectos de la expe-
riencia vital de dicho grupo de personas. Las aportaciones de los trabajos y referen-
cias pueden agruparse en torno a los siguientes topicos:

1) El aspecto fisico como valor: mitos sobre la discapacidad v los roles tradicionales.

Teniendo en cuenta el valor que se otorga al cuerpo y los patrones estéticos do-
minantes en la cultura actual, hay que destacar las especiales dificultades que tienen que
afrontar la personas con discapacidad, y en especial las mujeres, para establecer una re-
lacion de pareja, cuando el primer elemento de encuentro es el aspecto fisico.

Algunos estudios comparativos aluden a la sintomaética diferencia de frecuencias
en los matrimonios o relaciones estables, al contrastar hombres v mujeres con discapa-
cidad y mujeres con y sin discapacidad. Se ha constatado que las relaciones se inician
mas tarde y con menor frecuencia que sus coetaneos y coetaneas (Blum et al., 1991).

Una las creencias mas comunes sobre las personas con discapacidad, en par-
ticular las mujeres, es la asexualidad (Jenny Morris, 1993; Tom Shakespeare, 2000,
2002). A las personas con discapacidad se las infantiliza. Del mismo modo que se
presupone que los nifios y nifias no tienen sexualidad, a estas personas se les niega
la capacidad de sentimiento o expresién sexual. Cuando se considera su componen-
te sexual, se hace desde la perspectiva de la desviacién y se ve inadecuada la mani-
festacion sexual.

Los estereotipos tradicionales sobre la mujer ejercen un peso importante so-
bre las mujeres discapacitadas, que se consideran desprovistas de las caracteristicas
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estereotipicas deseables en la mujer. Asi, Marilynn Phillips (1990), que analiza los va-
lores culturales de la sociedad actual, afirma que los hombres, y con frecuencia tam-
bién las mujeres sin discapacidad, perciben a la mujer discapacitada como “mercan-
cla dafiada” o “articulo defectuoso” (“damaged goods”), y carente de atractivo, lo que
comporta una desvalorizacién que incide negativamente en las relaciones interper-
sonales que suponen, entre otras cosas, intercambios entre sujetos en niveles simila-
res. Otra de las creencias erréneas es la ineptitud o incompetencia para desarrollar
los roles tradicionales consecutivos a la formacién de pareja: el cuidado familiar, lo
que conlleva su menor elegibilidad como pareja.

2) Obstaculos materiales e inaccesibilidad al medio social.

Las personas con discapacidad suelen encontrarse con barreras en su vida so-
cial y de ocio que pueden constituir un obstaculo importante para el acceso a los en-
tornos donde las personas en general establecen contactos que conducen a relacio-
nes de amistad y de pareja. El transporte publico, inaccesible o con horarios e itine-
rarios limitados, los pubs, cines y discotecas inaccesibles, o con restricciones de he-
cho, significan imposibilidad de interaccion. También la dificultad para acceder a un
empleo remunerado implica la exclusiéon de los lugares de trabajo, en los cuales se
inician muchas relaciones. Asi, en la adolescencia vy juventud, cuando la gente co-
mienza a explorar y experimentar en las relaciones de amistad y de pareja, la parti-
cipacion de los chicos y chicas con discapacidad esta condicionada por factores ex-
ternos (Tom Shakespeare, Kath Gillespie-Sells y Dominic Davies,1996).

3) Actuacion del medio familiar.

Otros andlisis sobre las dificultades de la mujer con discapacidad para el esta-
blecimiento de relaciones interpersonales en general, y de pareja en particular, se cen-
tran en el funcionamiento familiar interno, refiriéndose a las expectativas y presiones
de los padres y madres. El paternalismo sobreprotector, unido a la resistencia a per-
der los lazos de vinculacion, interfieren obstaculizando la relacién social. Los padres,
y particularmente las madres, no quieren dejar a las hijas que han cuidado y protegi-
do durante mucho tiempo.

Las propias personas con discapacidades congénitas han descrito las actitudes
paternalistas hacia ellas, que se reflejan en una socializacién desde el nacimiento asu-
miendo que el papel de discapacitado o discapacitada es esencialmente asexual (Mona,
Gardos y Brown, 1994). La psicéloga Harilyn Rousso (1996) ha escrito acerca de su
experiencia personal como mujer con paralisis cerebral, y afirma que ella creci6 enten-
diendo que no debia esperar nunca tener una cita, una relacion sexual o casarse.

4) Otras aportaciones sobre el tema: tensiones e inestabilidad en las parejas don-
de la mujer tiene o adquiere discapacidad y maltrato conyugal.

En lo que se refiere a las parejas, es mas probable que los hombres discapaci-
tados mantengan las relaciones, mientras que las mujeres son abandonadas por sus
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antiguos comparieros (Susan Lonsdale, 1994; Margaret Nosek et al., 2001; Juan Jo-
sé Garcia de la Cruz y Juan Zarco, 2004).

Una razoén de la estabilidad de la pareja en el caso de la discapacidad masculi-
na es que, en esta situacion, se potencia el papel basico tradicional de la mujer como
cuidadora y su desemperio contribuye a incrementar sus “cualidades” de sacrificio,
renuncia, altruismo, etc., asociadas a la condicién femenina. Por el contrario, cuan-
do las mujeres enferman o adquieren una discapacidad, el gran peso social de la ima-
gen fisica y el hecho de no poder desempeniar los papeles femeninos de esposa y ma-
dre, en la forma en que anteriormente lo hacian, son elementos que propician las
rupturas. En otros casos, la dependencia econémica o emocional explica la conti-
nuidad de la relacién a pesar del sufrimiento de situaciones de maltrato.

2.4. Maternidad

Tradicionalmente las nifias han sido socializadas en la creencia de que su prin-
cipal papel como mujer es engendrar y criar hijos e hijas. Para una gran parte de mu-
jeres en el mundo, incluso actualmente, su vida se centra en esta funcién reproduc-
tora y cuidadora. En el caso de chicas y mujeres discapacitadas lo anterior ha sido, y
aiin es, poco comun y no responde, al menos mayoritariamente, a una opcién per-
sonal, producto del avance cultural propiciado en gran medida por la lucha feminis-
ta. En su caso, la maternidad les ha sido vedada abiertamente, incluso interrumpida
forzadamente, o disuadida de manera sutil y encubierta con argumentos vy justifica-
ciones diversas, a menudo apoyadas por determinada investigacion cientifica. Entre
las razones que motivan la negativa a la maternidad figuran (Richard Olsen, 1996;
Carol Thomas y Curtis, 1997; Juliene Lipson y Judith Rogers, 2000; Margaret No-
sek et al., 2001; O’'Toole y Doe, 2002):

¢ El mito de la asexualidad. Si la mujer discapacitada no es considerada candi-
data para el amor y la vida de pareja, es impensable que ejerza de madre.

¢ La consideracion, por parte de profesionales de la salud, del riesgo que entrafia
el embarazo y parto por la supuesta delicada salud de la mujer con discapacidad.

¢ La idea de vulnerabilidad y dependencia absoluta de la mujer discapacitada. En
consecuencia se piensa que no tendra autonomia y capacidad para cuidar a
otra persona.

e La vision de la discapacidad como una tara heredable, transmisible a la des-
cendencia.

e Pensar que criar hijos supone un gran esfuerzo fisico y exige unas condiciones
Optimas de energia, movilidad, resistencia, agilidad, buen estado de todos los
sentidos, lo que hace incompetentes a las mujeres con discapacidad y, en ca-
so de hacerse cargo de los hijos, pone en peligro la integridad infantil.

¢ La creencia (propiciada en gran medida por la investigaciéon desde la perspec-
tiva individual patologizadora) de que los hijos e hijas sufren las consecuencias
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psicoemocionales y psicosociales negativas de tener progenitores con disca-
pacidad (v en particular si se trata de la madre).

2.5. Trabajo

A pesar del reconocimiento del derecho al trabajo como uno de los derechos
humanos fundamentales y de los beneficios que aporta la actividad laboral remune-
rada, tanto las personas con discapacidad como las mujeres tradicionalmente han es-
tado apartadas del mundo del trabajo socialmente reconocido, y ello ha sido debido
al modo de organizacion social patriarcal y capitalista, que ha dejado fuera del sector
productivo a estos dos colectivos. La vigente estructura social descansa en una divi-
sion sexual del trabajo basada en la especializaciéon, segin la cual el hombre es ge-
neralmente el responsable méaximo del trabajo productivo y la mujer asume, casi en
exclusividad, las actividades propias del trabajo reproductivo (Mariano Alvaro Page,
1996; Pilar Carrasquer, 2005).

Igualmente, en el caso de personas con discapacidad, los estereotipos y pre-
juicios que enfatizan las limitaciones para el ejercicio laboral, unidos a una visién res-
trictiva del trabajo, como producciéon “rentable” de bienes o servicios de valor social,
llevan a excluir a muchas personas que pueden participar y contribuir a la sociedad,
sea de forma productiva, sea de otras formas (Paul Abberley, 1998).

En general, los estudios realizados en paises desarrollados sefialan las elevadas ta-
sas de inactividad laboral y desempleo entre las personas con discapacidad. Asi se refle-
ja en el estudio realizado por la Comisién Europea sobre Discapacidad v participacion
social en Europa (EUROSTAT, 2001), que recoge, entre otros aspectos, los datos de la
situaciéon laboral. Centrandonos en nuestro pais, segtin datos de la Encuesta EDDES-99
(INE, 2002), encontramos una importante diferencia entre las tasas de actividad de la
poblacion general ( 77 % los varones v 49% las mujeres) y la poblacién discapacitada
(40,6% los varones y 23,7% las mujeres). En todas las regiones se repite el patrén de
inactividad-desempleo, aunque Andalucia es una de las comunidades que presenta tasas
de paro por encima de estas medias (Nicolas Garcia Diaz, 2003; Fundacién ONCE,
2005). En todo caso, y aunque siempre resulte dificil la comparacion por no existir uni-
dad de criterio entre los distintos estudios que se refieren al tema, las cifras nos ofrecen
una aproximacion a una situacion claramente diferencial y negativa para la mujer con
discapacidad respecto a otros grupos comparados (varones y mujeres sin discapacidad).

No obstante, en muchos aspectos las estadisticas no son suficientemente clari-
ficadoras de los fenémenos, y es preciso recurrir a la informacién que proporcionan
otros estudios de caracter mas cualitativo e interpretativo, donde se interroga a las per-
sonas mas directamente implicadas en el tema laboral, como son el empresariado y
las personas con discapacidad y, dentro de estas, las mujeres con discapacidad.

El tema laboral ha suscitado gran interés en los Ultimos afos siendo objeto de
diversos estudios en el contexto de nuestro pais (Fundosa, 1996; José M? Garcia Mar-
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tin y Nicolas Garcia Diaz, 1998; Antonio Leal Jiménez, 2000; Caleidoscopia, 1997;
INEM, 1997; Julian Palomo, 2003; Fundacién ONCE, 2005). Las aportaciones de
estos estudios revelan la imagen prejuiciosa que, en general, mantiene el empresa-
riado sobre la persona con discapacidad, mostrando su visién negativa en diversos
aspectos relacionados con el desemperfio de una actividad productiva: percepciéon de
limitaciones en la movilidad (desplazamiento, manipulacién de objetos, manejo de
mecanismos y tecnologia), inferior preparacion y menor rendimiento, problemas en
las relaciones personales (caracter dificil, triste), precaria salud, que conlleva mayor
absentismo, y apariencia externa (que se supone desagrada o desconcierta en traba-
jos de cara al publico). A los aspectos anteriores habria que afiadir otros que aluden
al coste econémico que producen las adaptaciones técnicas del puesto de trabajo, la
ignorancia o incumplimiento de la obligaciéon de la cuota legal de contratacién de per-
sonas discapacitadas, o el desconocimiento de las subvenciones y, aun conociéndo-
las, desprecio de las mismas, por su escasa cuantia y por las condiciones que exigen.

Desde la 6ptica de las personas con discapacidad, la mayor dificultad para su
insercion laboral esta en la negativa de las empresas a contratarles, debido al recha-
zo social por su condicién de discapacitadas.

Las referencias bibliograficas internacionales a la tematica del trabajo y la mu-
jer con discapacidad, en general, coinciden en destacar la inferior posicion de la mu-
jer en el area laboral, aludiendo a sus dificultades de acceso al mundo laboral, la ocu-
pacion del nivel mas bajo de la escala profesional y la carencia de oportunidades de
promocién. Pero, ademas, la situacion laboral de la mujer con discapacidad ha sido
también objeto de investigacién especifica en nuestro pais, recabando la opinion de
las propias mujeres (Grace Shum, Angeles Conde y Marita Iglesias, 1998; EDIS,
2001; CERMI, 2004; Fundacion ONCE, 2005). En general, las mujeres manifiestan
su alta valoracion de la actividad laboral productiva, al ser considerado el trabajo fuen-
te de autoestima y de reconocimiento social, proporcionar independencia econémi-
cay, en consecuencia, emocional y personal en otras facetas de la vida, facilitar la re-
laciéon social, etc. Este colectivo manifiesta sus dificultades de inserciéon laboral alu-
diendo especialmente a los estereotipos que muestra el empresariado dada su condi-
cién de discapacidad, a los que se unen los estereotipos sexistas. Ademas de estos
factores sociales, relativos a la imagen negativa de la discapacidad y la supuesta in-
terferencia de los roles tradicionales femeninos en el desemperfio laboral, se indican
otros factores de indole personal (autopercepcién negativa, desconocimiento de las
propias capacidades y de las caracteristicas del mercado laboral, carencias formati-
vas, limitaciones asociadas a la discapacidad) y de tipo familiar (sobreproteccion, in-
terceptacion de las oportunidades de empleo); (CERMI, 2004).

En este ambito de estudio, el trabajo, es preciso hacer una advertencia de gran
relevancia, dada la poblacién sobre la que centramos el estudio: las mujeres con disca-
pacidad. Como se ha dicho en reiteradas ocasiones, hay que destacar la escasez de in-
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vestigaciones sobre la vida de las mujeres con discapacidad. Cuando se aborda el tema
del trabajo, el interés se centra casi exclusivamente en la actividad productiva remune-
rada, es decir, el empleo fuera del hogar, soslayando la actividad domeéstica cuando, co-
mo muestran los datos censales, es la ocupacion principal de la mayor parte de estas
mujeres (ademaés de “secundaria” para la que estan empleadas fuera del hogar).

Entre las razones que lo justifican podria mencionarse el hecho de existir te-
mas de gran relevancia cientifica y social, que tradicionalmente han sido desconside-
rados, o tratados desde visiones que es preciso contrarrestar o matizar y profundizar
(como el tema del abuso, la imagen social, etc.). Por otra parte, dentro del topico “tra-
bajo”, la valoracion social del empleo remunerado vy la evidente discriminacién labo-
ral de la mujer discapacitada han centrado el interés investigador en estos aspectos.

2.6. Violencia vy mujer con discapacidad

El tema del abuso v la violencia contra las mujeres desde hace un tiempo ha
salido a la luz publica, es objeto de estudio y, aunque de forma insuficiente, se van to-
mando medidas para su resolucién. Sin embargo, en la poblaciéon de mujeres con dis-
capacidades alin no existe una toma de conciencia social sobre su existencia y hasta
hace muy poco tiempo ha habido una importante laguna en la investigacién sobre el
tema. En el caso de las nifias y las mujeres con discapacidad, el tema del abuso y vio-
lencia es “un tabt dentro del tab(”.

Hasta muy recientemente pocos estudios han abordado la situaciéon de las mu-
jeres con discapacidad. Varios factores contribuyen a configurar este panorama de
escasez de investigacion (Michelle McCarthy, 1998; Margaret Nosek, Carol Howland
et al., 2001):

¢ La inadecuada conceptualizacion del abuso, que suele restringirse a hechos o
précticas de agresion fisica (sobre todo de tipo sexual), o abandono extremo.

¢ La mayoria de los estudios se han centrado exclusivamente en personas con
retraso mental.

¢ Los trabajos se han realizado basicamente con poblacion infantil, o muestras
donde se agrupan nifios y nifias con poblacién adulta, sin establecer y estudiar
las diferencias de edad o sexo.

No obstante, las aportaciones de los estudios generales sobre discapacidad y so-
bre la mujer, asi como los recientes trabajos centrados en la poblacién de mujeres con
discapacidad, permiten esbozar una aproximacion al tema para tratar de entender esta
situacion y los elementos intervinientes en la misma (Maria Lopez, 2006b, 2006c¢).

El abuso y la violencia estan estrechamente relacionados con la desigualdad de
género. La investigacion feminista ha puesto de manifiesto la relacion que hay entre
el abuso v las formas culturales de considerar a las mujeres inferiores a los hombres
(Janet Saltzman, 1992; Inés Alberdi y Natalia Matas, 2001). La violencia contra las
mujeres es resultado de la idea de superioridad masculina y de los valores que se re-
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flejan en el cédigo patriarcal. Pero ademas, en el caso de las mujeres discapacitadas
el abuso reviste especiales caracteristicas.

Para comprender mejor el alcance del tema que nos ocupa hay que entender
la amplitud del concepto de violencia o abuso en la poblacién objeto de estudio. No
se trata solo de agresion fisica o verbal, sino que adquiere multiples formas o mani-
festaciones. Asi, la violencia activa implica el ejercicio de abuso (de cualquiera de los
tipos: fisico, emocional, sexual, incluso econémico) sobre la victima. La violencia pa-
siva se refiere a aquellos actos que, por negacién o por omision, tienen como resul-
tado la generacién de un dafio fisico o psicoldgico en personas que por su edad o si-
tuacién necesitan de la atencién de otras, categorizandose en este grupo el abando-
no fisico y el emocional (Marita Iglesias 1998). La especial vulnerabilidad de las per-
sonas con discapacidad se relaciona con circunstancias habituales como (Andrews y
Veronen, 1993; Margaret Nosek et al., 1997):

¢ Dependencia de otros, en cuidados de larga duracion.

¢ Negacion de los derechos humanos, relacionada con una percepcion de au-
sencia de capacidades o poder.

e Menor riesgo de descubrir al perpetrador.

e Dificultad de algunos “supervivientes” de ser creidos.

¢ Bajo nivel de educacién acerca de la sexualidad apropiada e inapropiada.
¢ Necesidad de ayuda fisica.

e Integracién en contextos ordinarios, sin considerar las capacidades individua-
les para la autoproteccion.

¢ Mayor aislamiento social y desconocimiento o no acceso a recursos de apoyo.

La consideracién del importante peso de los valores v las actitudes sociales al
analizar el fendbmeno de la violencia sobre la poblacién con discapacidad ha llevado
a la identificaciéon de varios mitos explicativos de la misma (Dick Sobsey y Sheila Man-
sell, 1990; Sobsey, 1994): mito de la deshumanizacién, mito de la mercancia dafa-
da, mito de la insensibilidad al dolor, mito de la amenaza de la discapacidad y mito de
la indefension. Ademas de las razones anteriormente indicadas, en la poblacion de
mujeres con discapacidad se dan otros elementos particulares que explican la mayor
incidencia, su persistencia temporal, su invisibilidad social y su impunidad. Asi, la com-
binacién de devaluaciéon cultural de las mujeres y de las personas con discapacidades
ha reforzado la creencia de que las mujeres discapacitadas son asexuales, pasivas, ig-
norantes y victimas faciles. Hay que sefialar también que la habitual sobreproteccion
y control de las nifias con discapacidad puede encubrir situaciones de abuso y mal-
trato en el &mbito privado (familiar o institucional). Incluso aun cuando las jovenes ya
puedan percibir el abuso, son conscientes de que es su tinico modo de vida, y el abu-
so es el precio que se paga por su supervivencia, particularmente en casos de de-
pendencia y aislamiento social, en niflas 0 mujeres con importantes limitaciones en
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la actividad que necesitan de la familia, o de cuidadores y cuidadoras cuando estéan en
instituciones. Otros factores son la fragilidad fisica, el hecho de ser menos capaces
de defenderse en ataques, o el desconocimiento de recursos de apoyo, dado el habi-
tual inferior nivel educativo de las nifias con discapacidad (particularmente en socie-
dades menos desarrolladas), v la dificultad practica de acceso a tales servicios (las de-
nominadas “barreras” arquitecténicas, de transporte, de comunicacion, etc.).

Después de esta somera panoramica sobre el estado de la investigacién en algu-
nos temas relativos a la realidad vital de la mujer con discapacidad, podemos observar
la amplitud y diversidad de aspectos emergentes de un campo de estudio que, en ge-
neral, y en nuestro contexto en particular, atin esta en gran parte sin “explorar”.

La evolucién de la construccion del conocimiento y de los modelos tedricos vy
de accidn practica en el ambito de la discapacidad parecen orientar hacia la conve-
niencia de una investigacién que aborde la realidad desde una perspectiva compren-
siva e integradora, que considere la situacién y la actividad de la mujer en distintos
ambitos, asi como el uso preferente de enfoques y metodologia de investigacion que
priorice la vision de las propias mujeres y la interpretacién que estas proporcionan
de su experiencia en los distintos aspectos de la vida.

3. PLANTEAMIENTO Y DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

3.1. Objetivos de la investigacion

El objetivo de la investigacion es conocer la realidad vivida por las mujeres con
discapacidad, teniendo en cuenta las percepciones que las propias mujeres tienen de
ellas mismas y de sus coetaneas. Este objetivo general se concreta en los siguientes
propositos:

¢ Analizar distintos &mbitos de la vida de las mujeres con discapacidad, sobre la
base de su propia interpretacién autobiografica de la realidad.

¢ Explicitar las percepciones que estas mujeres tienen sobre los valores, creen-
cias y constructos sociales que se dirigen hacia ellas mismas.

¢ Identificar la posible discriminacién, presiones, exigencias u obstéaculos de dis-
tinta indole que condicionan el desarrollo de estas personas en los &mbitos de
la vida contemplados.

¢ Contrastar posibles diferencias en los anteriores aspectos, en relaciéon con dos
variables: edad (dos generaciones) y tipo de discapacidad (fisica, visual, auditia).

3.2. Diseiio metodolégico

Con respecto al enfoque epistemoldgico vy los procedimientos metodoldgicos,
la preferencia del paradigma naturalista o cualitativo en esta investigacion responde
especialmente al convencimiento personal de la conveniencia del estudio de la reali-
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dad desde las perspectivas y procedimientos mas apropiados al tipo de realidad y a
los fines perseguidos. La realidad vivida por las mujeres con discapacidad es una rea-
lidad personal y, como tal, social. En este estudio, de caracter aproximativo, lo que
pretendo es la comprension de algunos aspectos de la realidad vital de estas mujeres,
desde el punto de vista de los significados que les otorgan las propias mujeres, que
son las protagonistas de las acciones, valoraciones v reflexiones que refleja el trabajo.
En consecuencia, he considerado la idoneidad de la metodologia de investigaciéon cua-
litativa, de caracter etnografico, y la perspectiva feminista, para tratar de conocer la
realidad de la vida de las mujeres con discapacidad segtn los hechos, vivencias y sus
significados, compartidos intersubjetivamente por las participantes en este trabajo.

La muestra de poblacion objeto de estudio estd compuesta por 26 mujeres que
tienen discapacidades de tipo fisico (que comporta limitacién de movilidad), visual o
auditivo, pertenecientes a dos generaciones o grupos de edad: adultas (40 a 60 afios)
v jovenes (20 a 35 afios), residentes en una ciudad andaluza. La obtencién de la mues-
tra ha seguido la técnica de “bola de nieve”. La seleccién de la muestra responde al
criterio de pertinencia: comprende casos correspondientes a grupos relevantes para
los objetivos de la investigacion. La intenciéon con esta muestra no es la representati-
vidad de la poblacién a la que pertenecen, sino obtener referencias acerca de la po-
sible influencia de los dos factores o variables, el tipo de discapacidad y la edad o ge-
neracion, por lo que puede implicar de diferencia personal y cultural en los distintos
temas y aspectos que se investigan.

El siguiente cuadro presenta las caracteristicas de las participantes relativas al
tipo y especificidad de la discapacidad.

Cuadro 1
Tipo v especificidad de la discapacidad
ADULTAS JOVENES
Discapacidad DF/A1 Poliomielitis DF/J1 Poliomielitis
fisica DF/A2 Espina bifida DF/J2 Espina bifida
DF/A3 Poliomieltis DF/J3 Poliomielitis
DF/A4 Encefalitis DF/J4 Sindrome de Behcet
DF/Ab5 Espina bifida (Paraparesia y otras afectaciones)
Discapacidad DV/A1 Retinosis pigmentaria inversa  DV/J1 Miopia magna y astigmatismo
visual DV/A2 Glaucoma DV/J2 Degeneracion retiniana
DV/A3 Microftalmia DV/J3 Lesion norvio 6ptico
DV/A4 Degeneracién macular DV/J4 Miopia magna
Discapacidad DA/A1 Sordera profunda DA/J1 Sordera profunda
auditiva DA/A2 Hipoacusia severa DA/J2 Sordera profunda
DA/A3 Sordo-ceguera DA/J3 Sordera profunda
DA/A4 Sordera profunda DA/J4 Hipoacusia severa
DA/J5 Sordera profunda

En la mayor parte de las mujeres participantes existe una deficiencia de origen
congénito o es adquirida a muy temprana edad (salvo DF/J4 y DV/A4). En las par-
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ticipantes con discapacidad fisica o visual existen manifestaciones visibles (deforma-
ciones fisicas, mas o menos acusadas, problemas de movilidad, uso de prétesis, apa-
ratos o lentes especiales, etc.).

Teniendo en cuenta los presupuestos de partida, la perspectiva epistemologi-
ca y metodologica en que se inscribe el trabajo, naturalista cualitativa y feminista, y
los objetivos de la investigaciéon, centrados en la experiencia vital de las mujeres con
discapacidad, he considerado la realizacién de entrevistas semi-estructuradas como
técnica mas apropiada para la obtencién de datos. Al centrar el trabajo basicamente
sobre la experiencia vital de las participantes, las entrevistas tienen un importante
componente biogréfico-narrativo. Ademas de proporcionar una aproximacion a la
experiencia individual, cuando se utiliza la entrevista para reconstruir la realidad de
un grupo social, las personas entrevistadas se consideran como fuentes de informa-
cién general, ya que estas asumen la identidad de un miembro de su grupo, v las res-
puestas individuales aclaran las actitudes, situaciones y patrones generales.

Investigar la vida de personas con discapacidad utilizando métodos narrativos
es importante por dos razones. La “tesis de la voz excluida” dice que los métodos na-
rrativos facilitan el acceso a los puntos de vista y la experiencia de los grupos opri-
midos, que carecen del poder de hacer oir sus voces con los sistemas convenciona-
les del discurso académico. La segunda razén, por suponer una superacion de la eru-
dicién tradicional, que ha subordinado la realidad personal a la bisqueda de genera-
lizacién (Tim Booth, 1998).

Ademas, la perspectiva del curso de la vida (Marc Priestley, 2001, 2003) v,
dentro de ella, la consideracién de la variable generacional en los estudios con disca-
pacidad, parece perfilarse como una via idonea de acercamiento a la discapacidad,
que contribuye a la comprension de la realidad, integrando aspectos vivenciales, his-
toricos y contextuales sobre los hechos y sus significados.

El desarrollo de las entrevistas discurre orientado de acuerdo con una guia (con-
feccionada a partir de las primeras entrevistas exploratorias). Los temas y cuestiones que
se plantean, de forma abierta generalmente, tienen la intencién de conducir las entre-
vistas de forma flexible en cuanto al orden y la no imposicion de exhaustividad.

Previamente a la realizacion de las entrevistas con cada una de las mujeres tiene
lugar el proceso de “negociaciéon” de lo que implica la participacion en el trabajo, para
obtener el consentimiento de las participantes. Las entrevistas han sido grabadas y trans-
critas literalmente, para su andlisis posterior. En los encuentros y entrevistas con las par-
ticipantes sordas he contado con la ayuda de intérpretes de lengua de signos.

Respecto al trabajo con los datos y la elaboracion del informe de los resulta-
dos, al tratarse de informacion relativa a trayectorias de vida, y teniendo en cuenta
los propésitos de la investigaciéon, el modo de proceder responde a una integraciéon
del modelo de andlisis narrativo y del andlisis paradigmatico de datos narrativos, o
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modelo tipolégico. El trabajo, conforme a este enfoque metodolégico integrador, ha
implicado, por una parte, tratar de entender o de descifrar significativamente los com-
ponentes relevantes de las vidas de las mujeres con discapacidad participantes y, por
otra, situar los relatos narrativos, las referencias o experiencias biograficas, propias
o de sus semejantes, en un contexto que contribuya a proveer una estructura que les
confiera un sentido méas amplio. De ahi la consideracién de dimensiones como los
elementos-ejes basicos que estructuran las trayectorias de vida de estas mujeres. En
el presente trabajo las dimensiones o &mbitos de vida contemplados son:

¢ Familia de origen.

¢ Bienestar material: aspectos econémicos y habitat.

¢ Experiencia educativa.

¢ Relaciones interpersonales, amistades y ocio.

e Derechos, atencién profesional y participacion asociativa.
¢ Relaciones de pareja y maternidad.

¢ Trabajo.

Ademas de estas dimensiones o nlcleos tematicos como ejes primarios de ana-
lisis de las trayectorias vitales, considero otros dos ejes de analisis mencionados, que
se cruzan con las citadas dimensiones: el tipo de discapacidad: fisica, visual y auditi-
va; y la generacién: mujeres adultas (40 a 60 afios) y jévenes (20 a 35 afios). En al-
gunas dimensiones también considero especificamente el factor temporal, aludiendo
a la época a la que se refieren los acontecimientos: pasado y presente. La conside-
racion de generaciones y del factor histérico, entre otros elementos tenidos en cuen-
ta en el analisis, responden a la necesaria contextualizacién de los datos conforme a
la perspectiva de investigacion cualitativa.

Respecto al modo de proceder especifico, teniendo en cuenta las caracteristi-
cas de la investigacién que realizo, tanto por el contenido teméatico (aspectos de las
trayectorias de vida), como por los grupos de participantes y los consiguientes ejes
de andlisis considerados, establezco tres pasos o niveles progresivos en el trabajo con
los datos. Asi, en cada dimension, tras el analisis y categorizacion de los datos, inte-
gro los resultados en un primer informe, que denomino “anélisis” de la dimensién co-
rrespondiente. Este analisis se hace teniendo en cuenta los ejes referidos: dentro de
cada dimensién, la generaciéon y, dentro de las mismas, cada tipo de discapacidad.
En cada una de ellas refiero las categorias y subcategorias contempladas.

Un segundo nivel de trabajo con los datos y presentacion de resultados esté
constituido por la parte que denomino “sintesis de resultados” de cada dimension,
donde extraigo los aspectos que considero méas comunes o relevantes.
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Al finalizar cada dimensién procedo a exponer “algunas conclusiones y refle-
xiones” sobre las mismas, donde comento los aspectos que considero de interés, te-
niendo en cuenta el marco contextual o socio-histérico més amplio donde se sitian
los resultados, v contrasto estos con otras aportaciones procedentes de la literatura
tedrica o la investigacién empirica sobre los temas abordados, bien se trate de traba-
jos especificos sobre mujeres con discapacidad o, més frecuentemente, trabajos so-
bre mujeres en general, jévenes o personas con discapacidad.

Por Ultimo, en las “conclusiones y consideraciones finales” pretendo reflejar al-
gunos resultados generales de la investigacion, los aspectos que aparecen mas des-
tacados o comunes en las distintas dimensiones, aquellas ideas que he considerado
claves, por atravesar diferentes &mbitos, generaciones o tipos de discapacidad, o bien
los aspectos diferenciales en relacion con dichas variables, que resultan relevantes de
acuerdo con los propésitos de la investigacion.

Los resultados de la investigacién han sido presentados a las participantes, quie-
nes han mostrado su conformidad con los mismos, aportando también comentarios
y apreciaciones que han sido incorporados en la redacciéon final del informe.

4. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

4.1. Algunas conclusiones especificas de cada dimension

4.1.1. Familia de origen

Aunque se reconoce haber captado en la infancia algunos indicios del impac-
to emocional negativo de la discapacidad en los miembros de la familia, en particu-
lar en el caso de las participantes adultas, se matiza e insiste en su “amortiguacién”
o superacién progresiva. Es escasa la alusién al dramatismo y perturbacién familiar.
Por el contrario se refiere la disposicién positiva y constructiva de los familiares ante
las situaciones problematicas vividas.

Respecto a las actitudes educativas familiares y las relaciones intrafamiliares,
las aportaciones informan de una diferencia generacional de interés. Asi, las partici-
pantes adultas refieren vivencias y situaciones relativas a conductas de sobreprotec-
cién parental. Tales conductas son interpretadas como producto de la conjuncién del
rigor y normas restrictivas, habituales en la educaciéon femenina de la época, y de la
excesiva preocupacioén y cuidado motivado por la discapacidad. Como consecuencia
se produce una reduccién del contacto social de las chicas. Pero, en lugar de provo-
car la aceptacion pasiva y resignacion, en varias participantes es precisamente un re-
vulsivo que provoca una reacciéon de inconformismo, incluso cierta rebeldia y escape
del control, recurriendo a distintas estrategias que tratan de mitigar los miedos fami-
liares o “encubrir” sus salidas del recinto domeéstico. Las jévenes, sin embargo, refie-
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ren un menor control restrictivo y aluden a mas muestras de actitudes de apoyo v es-
timulo del desarrollo personal y social.

En ambas generaciones cabe destacar la centralidad de la figura materna, en
la infancia y en otros momentos de la vida. Pero no en el sentido coercitivo, abru-
mador y agobiante que con frecuencia refiere la literatura (a menudo culpabilizadora
de las madres de personas con discapacidad), sino que, para estas mujeres, ha re-
presentado y representa un elemento de apoyo emocional y de ayuda préctica a lo
largo de las trayectorias de vida.

Los testimonios y comentarios sobre las relaciones entre los miembros de la
familia son indicativos del apoyo fraterno y de la cohesion interna familiar (de la fa-
milia nuclear, incluso la colaboracion de la familia extensa o ampliada), para algunas
participantes, motivados por el problema o necesidades que conlleva la discapacidad,;
para otras, responden a los valores inculcados en el seno de sus familias y no espe-
cialmente provocados por su condicién de discapacidad.

4.1.2. Bienestar material

Las referencias de las participantes sobre los aspectos econémicos, en relacion
con distintas etapas de sus vidas, evidencian el progreso de nuestro pais y el logro de
un nivel de vida mayoritariamente satisfactorio en la actualidad. Asi, las participantes
adultas aluden a la precariedad de condiciones de vida, habitual en su época para una
gran parte de la poblacién, pero, en sus casos, agravada por la discapacidad, debido a
la inexistencia de servicios de atencién y los gastos extraordinarios que las familias de-
bian afrontar sin ayuda. En la actualidad, al establecer una comparacién con otros tiem-
pos, estas mujeres muestran en general satisfaccién, o mayores posibilidades de aco-
modo, con sus recursos financieros, propios o familiares, si bien aparecen referencias
diferenciales, segun las condiciones situacionales de cada caso. En el grupo de jévenes
es comin la dependencia econdmica familiar actual y la aspiracion a la autosuficiencia,
a través del empleo, situacién que es comun en la juventud en general.

Las aportaciones enmarcadas en la categoria “habitat” se refieren a dos aspec-
tos que se consideran fundamentales como indicadores de la calidad de vida: vivienda y
entorno. Segun la valoracién de este colectivo, respecto a la vivienda, se muestra ma-
yor satisfaccion. Se puede entender que, como espacio privado, permite mas facilmente
la acomodacién a las necesidades de sus habitantes. Asi, se realizan las adaptaciones
convenientes por iniciativa propia. Para las mismas, las adultas suelen solicitar y hacer
uso de las ayudas publicas. Las jovenes manifiestan su menor necesidad y su escepti-
cismo, considerando los tramites y el sistema de concesiones de las mismas.

En el uso de los espacios y el acondicionamiento de la vivienda se advierte una zo-
nificacién asociada al género (habitaciones y espacios relacionados con tareas conse-
cuentes a los roles tradicionalmente asignados a las mujeres). En los espacios comparti-
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dos es habitual la acomodacién mutua de los familiares, aunque en el caso de las adultas
también es notoria la cesion y adaptacion a las preferencias o necesidades de los demas.

Respecto al entorno, aparece mayor insatisfaccion por varios motivos, desta-
cando los defectos del disefio y construccion urbana (las consabidas barreras). Se po-
ne de relieve la contradicciéon del discurso publico y politico (la facilitacion de la ac-
cesibilidad, medidas de apoyo, integracién y eliminaciéon de barreras) con la conduc-
ta incivica de la poblacién y, lo que resulta irritante, su absoluta impunidad. En todo
caso molesta la actitud “condescendiente” que muestran muchas personas, el trato
considerado de favor o concesion especial, en lo que son derechos ciudadanos.

No obstante, es preciso advertir que la consciencia de las limitaciones del me-
dio v el reconocer los propios sentimientos de inseguridad e impotencia, para estas
mujeres, no significa asumir su situacién como dependencia ni resignacién con lo que
les ocurre. Por el contrario, destaca el afrontamiento con humor de las incidencias y
contratiempos de la vida cotidiana, asi como las muestras de asertividad, iniciativa y
disposicion positiva para la resolucion de las situaciones practicas.

4.1.3. Experiencia educativa

Al contrastar los resultados de las dos generaciones se evidencia el avance so-
cial, econémico, politico y cultural de nuestro pais. Avance que se plasma en cam-
bios fundamentales como son: el paso de una organizacién y disposicion de la edu-
cacion segregada en funcién del sexo a la escuela mixta; de la ensefianza en centros
especificos de educacion especial, incluso la desescolarizacién absoluta en el caso de
algunas participantes, a la integracién escolar; y de la reduccion de expectativas y una
formacion orientada hacia opciones feminizadas, a elecciones académicas y profe-
sionales més acordes con los intereses y capacidades personales de las participantes.

Sin embargo, en la educaciéon formal e institucionalizada de las jovenes a me-
nudo ha perdurado la falta de recursos materiales y apoyos profesionales, asi como
la ausencia de una orientacién vocacional personalizada.

Ademas de los aspectos de caracter académico o curricular, en la dimensiéon
educativa, como en todas las areas contempladas en el estudio, interesan los signifi-
cados de las experiencias escolares. De las diversas referencias a las vivencias v sig-
nificados emergentes son destacables, por una parte, las repercusiones de las expe-
riencias escolares en aspectos de identidad, imagen personal y vida social. Asi, la vi-
vencia de institucionalizacién es generadora, inicialmente, de trauma emocional en
algunas participantes. El sentimiento de “desubicaciéon”, o “estar en la frontera”, que
viven las niflas y adolescentes con discapacidades menos perceptibles y en su mo-
mento legalmente no contempladas para la recepciéon de apoyos, tiene importantes
costes emocionales y académicos. La separacion del grupo de referencia conduce al
abandono escolar (de la ensefianza reglada) v a la necesaria busqueda de otras alter-
nativas. Las alusiones a una figura personal de relevancia en las etapas escolares (en
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concreto otra mujer con discapacidad) nos advierte de la necesidad de referentes per-
sonales para construir una identidad positiva.

Por otra parte, también en los relatos sobre esta experiencia educativa se po-
ne de relieve la paradoja que representa ser mujer y tener discapacidad, plasmada en
las trayectorias escolares y los logros académicos (se revierte el sentido negativo y la
discapacidad se transforma en ventaja o valor). Asi, la ausencia de expectativas co-
mo mujer en relaciéon con los roles tradicionales permite a algunas participantes pro-
longar su escolaridad y alcanzar niveles superiores a sus hermanas y sus coetaneas
sin discapacidad. La identificaciéon y categorizacién como alumna con discapacidad o
necesidades educativas especiales, permite beneficiarse de ayudas y apoyos educati-
vos y mejorar la formacion. La consciencia de la desventaja y el reto que supone de-
mostrar la propia competencia implica una mayor autoexigencia, lo que conduce y
favorece el aprovechamiento y el progreso en los estudios.

Como balance final del tema es preciso sefialar la coincidencia de las partici-
pantes en valorar la educacion como medio fundamental para el desarrollo personal
y como pilar basico para construir su autonomia.

4.1.4. Relaciones interpersonales, amistades vy ocio

En esta amplia dimension de la experiencia vital es destacable la importante evo-
lucién social, econdémica y cultural que ha propiciado la normalizaciéon y la participacion
de las mujeres con discapacidades en la vida social. No obstante, las participantes ma-
nifiestan el predominio de una visién social de la discapacidad estereotipada y prejui-
ciosa que aun perdura. Asi, estas mujeres han sentido su devaluacion personal, al per-
cibir que son consideradas como seres inferiores, dependientes, con mala calidad de vi-
da, etc. y, por tanto, deben sentirse, ellas y sus familias, desgraciadas. En multiples oca-
siones en sus vidas han sufrido la relegacion y exclusion de la vida social (en los juegos
infantiles, en acontecimientos populares, en diversas actividades colectivas). Por su par-
te, resulta notable su percepcién de estas actitudes sociales desde edades muy tempra-
nas y destacan su profundo malestar por la insensibilidad de algunas personas, cerca-
nas o menos proximas, hacia los propios sentimientos.

Como en otras dimensiones de estudio, la paradoja es omnipresente en la vi-
da social de las mujeres con discapacidad. De este modo vemos coémo los comenta-
rios compasivos “compensatorios” son un recurso enmascarador de la devaluacion;
el trato abusivo es encubierto como protecciéon (v ejercido por personas de circulos
cercanos); o el doble significado de los aparatos técnicos, que suponen ayuda para la
autonomia, pero, a la vez, son simbolo de dependencia, provocan conflicto emocio-
nal y reticencias a su uso en algunas participantes.

Es preciso advertir que la consciencia de los estereotipos vy las actitudes socia-

les negativas no implica pasividad y resignaciéon de las mujeres con discapacidad si-
no, por el contrario, una respuesta activa, cuya manifestacién préactica varia a lo lar-
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go de las trayectorias de vitales. Asi, en la infancia destaca su aceptacion del apoyo
familiar, protector y también estimulador. En la adolescencia, como etapa evolutiva
habitualmente conflictiva, se muestran conductas de “passing”, recurriendo a dis-
tintas estrategias para evitar la devaluacién o la discriminacion, o bien se renuncia
a la participacion, ya que no se desea ser una carga para otros. Ya en la juventud vy
en la madurez aparecen referencias de conductas que evidencian la resistencia y el
afrontamiento de las situaciones con valentia, lo que se manifiesta como asertividad
(desafiando miradas, rebatiendo comentarios molestos, afrontando el abuso y clarifi-
cando sus identidades) y como actitud o talante positivo: no muestran resentimiento,
restan importancia a los inconvenientes de la vida cotidiana, buscan apoyo personal
y también reconocen que el acercamiento es responsabilidad mutua.

En general las participantes, a través de sus testimonios y valoraciones, muestran
su desacuerdo con la asignacion del papel de victimas pasivas, tristes y desafortunadas.
Por el contrario, afirman su sentido de capacidad, aceptacion personal y normalidad en
la vida social, aunque con los mismos condicionantes que sus coetaneas. Este sentido
de normalidad es particularmente destacado en dos d&mbitos, las amistades y el ocio, en
los que se sienten valoradas por los demaés y satisfechas con sus vidas.

4.1.5. Derechos, atencion profesional y participacion asociativa

Las referencias diferenciales de las dos generaciones y el contraste de las apor-
taciones de las participantes con respecto a la variable temporal informan del pro-
greso econémico y cultural de nuestro pais, que se plasma en las mejoras politicas y
en la disposiciéon de servicios para la atencién de la discapacidad. No obstante, con-
tinta la insatisfaccion en las tres areas abordadas.

¢ Atencion profesional en el campo de la salud.

Las mujeres con discapacidad son criticas con los estereotipos y actitudes nega-
tivas que muestran su infantilizacion (incluso ignorando su presencia y dirigiéndose a fa-
miliares en consulta, u ocultandoles informacién). Censuran el trato frio, la actitud dis-
tante y “técnica” de los profesionales del area de salud, comportamiento que es cohe-
rente con la estratificacion social (y el supuesto estatus superior de este colectivo que ha
podido justificar en el pasado tal conducta) y el paradigma de la rehabilitacién.

Las participantes han sufrido el funcionamiento inadecuado del sistema publi-
co de salud (tramites, jerarquias, etc.). Sus aportaciones evidencian el fenémeno de
la generalizacién de la discapacidad, que provoca actuaciones paradéjicas, tanto de
invalidacion epistémica como reacciones de péanico. El sentimiento de “despersona-
lizacién”, que implica una forma de maltrato y la desconsideracién de la sexualidad
de la mujer con discapacidad, que ha conllevado la vivencia angustiosa del embarazo
en varias participantes, ha sido asimismo un elemento relador de una realidad que
debe mejorarse.

¢ Politicas y atencion de profesionales y servicios para la discapacidad.
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Pese a reconocer el importante progreso politico y normativo de nuestro con-
texto, las participantes muestran abiertamente su escepticismo respecto al cumpli-
miento legal. Con relacién al funcionamiento de los servicios, sus experiencias pare-
cen indicar que aun persiste la concepcion de “necesidad” o asistencial (inferioridad,
dependencia y supeditacion de “expertos”). Lo evidencian cuando manifiestan su dis-
conformidad con la rigidez del sistema (los baremos de evaluacion, los criterios de
concesion de ayudas), la burocratizacion v complejidad de los tramites, y el sentido
de “concesion” de las prestaciones. Pero en este, como en otros aspectos, ante las
dificultades, en lugar de pasividad y renuncia, su respuesta es activa, reclamando y
haciendo valer sus derechos, y toméndose las dificultades como un reto personal.

e Movimiento asociativo.

Hay coincidencia en la valoracion de las asociaciones, fundamentalmente por
su funcién de apoyo personal y colectivo. Destaca, pues, su caracter instrumental vy,
en menor grado, su vinculacién con aspectos de identidad personal. Sin embargo,
también aparecen algunos aspectos criticos, mencionando la excesiva parcelaciéon ob-
servada en el movimiento asociativo y la inoperancia en algunos casos, asi como la
inferior participacion de las mujeres con discapacidad (tanto en adscripcion, como en
puestos de gestion, incluso en actividades préacticas). En este sentido las adultas alu-
den maés a motivos situacionales y estructurales, y las jévenes (exceptuando las chi-
cas sordas) refieren la ausencia de identificacién colectiva.

No obstante, se indica la necesidad de accién conjunta por parte de las perso-
nas con discapacidad, con la integracién activa de las mujeres con discapacidad. Si-
multaneamente ven necesaria su participacion en la vida ciudadana ordinaria, lo que
mejorara su imagen publica y les reportara beneficios personales, tanto a ellas mis-
mas como a otras mujeres y hombres sin discapacidad.

4.1.6. Relaciones de pareja yv maternidad

El importante cambio cultural que ha tenido lugar en las Gltimas décadas, tan-
to en la concepcidon y actitudes sociales en relacién con la discapacidad como en la
nueva posicién social de la mujer, se pone de relieve en las aportaciones de las par-
ticipantes que hacen referencia al significado, aspiraciones y realidades de las rela-
ciones de pareja y la maternidad. Sus interpretaciones y vivencias, diferenciales se-
gun el grupo de edad, nos proporcionan distintas versiones sobre lo que representa
la ejecucion de los papeles femeninos tradicionales y el ejercicio practico de la ma-
ternidad para un grupo, y las aspiraciones en este &mbito para el otro, en consonancia
con la cultura y los proyectos vitales de una y otra generacion.

Asi, las adultas aluden a la opresion sufrida, ya que en su época la dominante
organizaciéon patriarcal ha asignado a la mujer los roles primordiales de reproducto-
ra y cuidadora, pero, en sus casos, han chocado con la denegaciéon de los mismos,
debido a la discapacidad. Sus multiples testimonios de vida revelan diversos estereo-
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tipos, como la supuesta ausencia de atractivo para los hombres “normales” (sin dis-
capacidad y con “buenas intenciones”), su incompetencia para las funciones como
esposas y madres (constatando el mito de la asexualidad y el mito de la dependencia,
que las juzga como necesitadas de cuidados, y solamente receptoras de ayuda), el te-
mor de la transmision de deficiencia a su descendencia y la desconfianza en la aten-
ci6n de sus criaturas.

Estas asunciones erréneas se manifiestan en los dos ambitos estudiados. Res-
pecto a las relaciones de pareja, las participantes han sentido diversos obstaculos en
el establecimiento y mantenimiento de relaciones, procedentes de la sociedad en ge-
neral, la propia familia (que trata de proteger, pero que limita relaciones, o que pro-
yecta un futuro de vida alternativo, por exclusion del femenino “normal” y deseable),
la familia politica (incluso cuando la futura pareja también tiene discapacidad, lo que
evidencia la prevalencia de los estereotipos sexistas) y de si misma (la denominada
“opresion internalizada”). No obstante, la mayoria de las mujeres no han renunciado
a sus deseos, afrontando y superando obstaculos y logrando sus aspiraciones. De he-
cho, diez de las trece participantes adultas estan casadas o con pareja estable y, de
estas, solo la mitad con hombres que tienen también discapacidad, lo que, en sus ca-
sos, cuestiona la supuesta endogamia y “compatibilidad”.

Respecto a la maternidad, los temas emergentes se refieren a la concepcion
de discapacidad como estigma vy la culpabilizaciéon femenina por el nacimiento de cria-
turas con deficiencias. Ante la posibilidad de transmision genética, concepcion o ad-
quisicién de discapacidad por parte de los hijos o hijas aparecen dos posturas diver-
gentes relacionadas con el tipo de discapacidad (para las mujeres sordas no repre-
senta problema). La no maternidad provoca en unos casos frustracién, por no haber
hecho realidad esta aspiracién, y en otros rebeldia, ante la vision social compasiva,
cuando en realidad se trata de una decisién personal.

El ejercicio practico de la maternidad produce satisfaccién personal, por un lo-
gro que ha significado desafiar multiples obstaculos. Las participantes refieren la efi-
cacia en su préctica, utilizando diferentes e imaginativas estrategias, asi como la ele-
vada autoexigencia que les ha requerido, no tanto por sus limitaciones funcionales
como por la necesidad de contrarrestar los estereotipos de incompetencia y el con-
trol y juicio publico a que constantemente han estado sometidas como madres disca-
pacitadas. En contraste con las visiones recogidas en la literatura del tema, en sus re-
ferencias sobre los efectos de la discapacidad propia en sus hijos e hijas, las dificulta-
des vy desajustes son excepcionales y pasajeros, por el contrario, se indican repercu-
siones positivas de diversa indole.

Las participantes jévenes corroboran la vision y percepciones que proporcionan
las adultas, si bien para ellas las relaciones de pareja no presentan especiales o insalva-
bles dificultades, de hecho han establecido o mantienen relaciones “romanticas”, o tie-
nen pareja estable, con chicos con o sin discapacidad. No obstante, y en todo caso, su
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aspiracion fundamental es la independencia personal, por lo que priorizan su formacién
y el trabajo como meta a conseguir. Ello no quiere decir renunciar a la maternidad, pe-
ro si establecer condiciones (en particular referentes a la distribucion del trabajo en la
esfera familiar), lo que las iguala con la juventud contemporénea.

4.1.7. Trabajo

La amplitud del contenido de esta dimension exige indicar algunas conclusio-
nes diferenciales en relacion con los temas abordados

e Incorporacién al ambito laboral.

Se puede afirmar que la cultura modela la transiciéon de la infancia a la madu-
rez, y se plasma en las metas y aspiraciones vitales de las mujeres con discapacidad.
Asi, las participantes adultas en general han priorizado la dedicacion a la familia (si
bien aparecen tres tipos de trayectorias relacionadas con los tres tipos de discapaci-
dad vy las actitudes y cultura que ha conformado la vida de estas mujeres).

Las jovenes, por el contrario, tras los estudios se incorporan al empleo o pien-
san hacerlo.

¢ Aportaciones del trabajo retribuido.

Este tiene un valor especial, como medio de vida que facilita la independencia
econdmica y emocional, y porque permite contrarrestar los estereotipos habitual-
mente atribuidos a las mujeres con discapacidad. Asi, como significados destacados,
se alude a la autoafirmacion y orgullo experimentado por sentirse competentes, la
consideracién como parte de sociedad (ser vista como un ser util, y no un “parasito”),
o el hecho de conferir independencia financiera.

El trabajo en el &mbito publico adquiere una relevancia especial, al permitir la
liberacién, el “abrirse al mundo” (algunas participantes se han sentido prisioneras en
sus propios domicilios o recintos familiares hasta que han trabajado en el exterior) y
proporciona enriquecimiento cultural y profesional (en particular lo enfatizan las par-
ticipantes jovenes y sordas). La alta valoraciéon de la integracion social lleva a ante-
poner esta a la promocién profesional y al incremento de la retribucién, si estos com-
portan cambios de un entorno donde se encuentran a gusto.

e Dificultades en el acceso o desemperio del trabajo productivo.

Aunque las participantes son conscientes de algunas limitaciones personales,
relativas a la propia formacién o a los empleos que pueden desempenarse en rela-
ci6n con la discapacidad concreta, se destaca cémo la apariencia externa “diferente”
limita oportunidades desde el acceso, por la alta valoracion de la imagen fisica de la
mujer, v las consecuentes dificultades adicionales de las mujeres con discapacidades
“visibles”, asi como por las suposiciones de menor rentabilidad que mantiene el em-
presariado, dada la condiciéon de ser mujer (inferior competencia, cargas familiares) y
tener discapacidad (menor rendimiento, absentismo, etc., aspectos en los que se cons-
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tata la coincidencia con las percepciones sefialadas en los trabajos que abordan la te-
matica laboral). Conscientes de tales prejuicios, en sus actividades laborales, las mu-
jeres manifiestan elevar su autoexigencia, para demostrar su desemperfio efectivo y
como agradecimiento hacia quienes han depositado su confianza.

Respecto a las medidas legales “positivas”, hay cierta ambivalencia. Por razén
de desventaja se consideran oportunas, en particular para personas con especiales
dificultades y menores oportunidades. Pero se advierte que hacer publica la condicion
de discapacidad previa al empleo puede predisponer al rechazo, o a un subempleo
para cumplir las reservas o cuotas (por discapacidad, o para mujeres) y obtener sub-
venciones, sin valorar la contribucién real. Desagrada la vision de privilegio o accion
caritativa, por lo que algunas participantes son reticentes, incluso reacias, a hacer uso
de las ayudas o disposiciones a su favor, aludiendo a su dignidad personal. Censuran
las medidas de incompletas o incongruentes, y advierten del peligro del conformismo
femenino con los subsidios, en particular cuando el medio familiar lo propicia.

¢ Trabajo doméstico.

La diferencia generacional se pone de relieve en el significado y realizaciones
practicas en este ambito. Asfi, las participantes adultas lo asumen con satisfaccion, ya
que su ejecucion confirma la identidad femenina tradicional, representando la con-
secuciéon de un estatus de mujer adulta, algo que, dada su discapacidad, les ha sido
cuestionado.

En su ejecucion practica actual se advierte una relativizacion, tanto en la auto-
exigencia como en la dedicacién, por diversos motivos situacionales y culturales, no
obstante, en todo caso permanece el control del ambito doméstico, lo que sugiere di-
ferentes interpretaciones desde la perspectiva feminista y desde el enfoque de vida in-
dependiente.

Las participantes jovenes, si bien enfatizan su competencia en las tareas do-
meésticas y de la vida diaria (que se entiende como demostracion de la autosuficiencia
en las habilidades basicas), para ellas el trabajo doméstico y la atencién familiar no
constituye la base de su identidad personal que, como se ha indicado, se centra fun-
damentalmente en el ejercicio de una profesién. En los casos de participantes que
han formado su propia familia, el reparto de las tareas domésticas con la pareja es
indicativo de la nueva realidad que vive la juventud, asi como una evidencia de la apor-
tacién positiva de la discapacidad en un ambito tradicionalmente desconsiderado.

No obstante, la conciliacion de la esfera profesional y familiar plantea dilemas vy
conflictos que comparten la mayoria de las mujeres en general, aunque con ciertos ma-
tices diferenciales (por ejemplo, es de interés la vivencia “positiva” del estrés actual por
parte de quien ha estado obligadamente inactiva y recluida en casa con anterioridad).

En todo caso, por parte tanto de adultas como de jévenes, es preciso destacar
el sentido de responsabilidad en la actividad laboral, sea trabajo productivo vy retri-
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buido o sea domeéstico, como manifestacion de la independencia y competencia per-
sonal, factores clave en la construccion de la identidad e integracion social de las mu-
jeres con discapacidad.

5. DiscusiON. CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES

Es preciso advertir la dificultad que comporta resumir en unas pocas afirmacio-
nes o conclusiones una realidad pluridimensional, compleja y multifacética, como la que
representa la experiencia vital de las mujeres con discapacidad participantes en este tra-
bajo. Tener en comun el sexo y la discapacidad no implica que la vida de las mujeres
con discapacidad presente unos rasgos idénticos y homogéneos en todo el grupo. Cier-
tamente existen unos elementos o aspectos compartidos, y otras aportaciones especi-
ficas de relevancia, que en esta exposicion se refieren, pero también aspectos indivi-
duales y matices diferenciales de interés que hacen que cada experiencia sea tnica.

Por otra parte, es preciso entender que los distintos ambitos o dimensiones re-
levantes en las trayectorias se refieren a experiencias en contextos sociales, &mbitos
de accién compartidos con otras personas del entorno. En consecuencia, los aspec-
tos de la realidad vivida o percibida adquieren significados dependiendo del contexto
en que los hechos tienen lugar, y se entienden dentro de la biografia personal de ca-
da participante, lo que una exposicién que sintetiza o extrae algunos aspectos de los
resultados dificilmente puede referir.

Asimismo, al considerar las trayectorias vitales se evidencia que la experiencia
personal de ser mujer con discapacidad, la vida social y la cultura que comporta no
son realidades que existen de forma aislada y estética, sino que se trata de un proce-
so dinamico, en evolucién dialéctica, por lo que hay que tener en cuenta su probable
(v deseable) modificacion temporal, conforme varian las circunstancias situacionales
y la cultura que las enmarca.

Por ultimo, dadas las limitaciones de extensién de la presente publicacion, en
esta sintesis de las conclusiones parciales que se han ido exponiendo, se han eludido
las reflexiones, comentarios o discusiéon de los resultados que, en relacién con los dis-
tintos temas o aspectos, pretenden explicar o argumentar tales conclusiones, haciendo
también referencia a otras aportaciones y visiones de la literatura cientifica, y pasa-
mos a exponer las conclusiones finales.

Hechas estas aclaraciones, en correspondencia con los objetivos de la investi-
gacién, y como conclusiones finales de la misma se puede:

1.° Constatar el progreso ocurrido en nuestra sociedad en la forma de enten-
der vy actuar en relacién con las mujeres con discapacidad. Las jovenes desde la in-
fancia y en la actualidad, tanto jévenes como adultas vienen a indicar, con sus expe-
riencias, sus aspiraciones y sus logros, la conquista de mayores niveles de integraciéon
v equidad.
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2.° Destacar la relevancia de la variable generacional en la experiencia vital:

Las jévenes sienten en menor grado condicionada su vida por ser mujeres y
tener discapacidad.

Las adultas han tenido que hacer frente a numerosos condicionantes en sus vi-
das, lo que parece congruente con:
— El mayor reconocimiento de su diferencia.

— El establecimiento de més vinculos colectivos con otras personas con dis-
capacidad.

3.2 Respecto al tipo de discapacidad:

No parece implicar diferencias relevantes. Las aportaciones apuntan més as-
pectos compartidos o coincidentes que divergentes, aunque aparecen algunos
matices diferenciales en algunos temas

En conjunto, las participantes con discapacidad auditiva ponen de relieve:

— La perdurable incomprension social hacia las personas sordas.
— El tradicional aislamiento y relegacién de las mujeres sordas.

— En relacién con ello, la mayor conciencia colectiva, tanto en jovenes como
en adultas, al compartir aspectos de identidad y mantener vinculos perso-
nales con otras personas sordas.

4 .° Respecto a como sienten las mujeres con discapacidad la influencia de los

distintos condicionantes en sus vidas: se puede afirmar que la experiencia vital de las
mujeres con discapacidad presenta multiples paradojas o contradicciones:

¢ Como rasgo general, es destacable el desafio a los prejuicios y a las visiones

negativas y deterministas de sus vidas. Las mujeres participantes en este tra-
bajo rebaten mitos y limitaciones, y revierten su sentido negativo. Asi, se ob-
serva que las participantes son conscientes de su desventaja, pero, frente a los
rasgos negativos atribuidos de inferioridad, incompetencia, fragilidad, depen-
dencia, etc., aparecen valores positivos, como esfuerzo, competencia, riesgo
o independencia. Frente al conformismo, resignacién y pasividad, aparece la
respuesta activa y asertividad, teniendo esta un matiz o sentido de lucha, reto
y arrojo personal ante las dificultades, con el objetivo de conseguir ser y hacer
lo que otras nifias, jovenes y adultas de su tiempo.

Asertividad vy beligerancia no significa hostilidad, sino resiliencia y decisién. Asi
se manifiesta en sus formas de lucha:

— Afrontando las situaciones en el mismo contexto y con las mismas armas
con que son agredidas o desvalorizadas.

— Con actitud o talante positivo ante la vida, donde el humor adquiere espe-
cial relevancia.
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e Destacar el balance positivo no implica desconsiderar lo insatisfactorio, las di-
ficultades y los retos que estas mujeres tienen en la vida y admitir por su par-
te que otras mujeres con discapacidad tienen mas limitaciones, abogando por
el derecho y por el principio de solidaridad humana.

Igualmente, valorar la mejora social no significa complacencia, por lo que, como
enfatizan las participantes, es preciso seguir trabajando en este sentido.

Finalmente, de acuerdo con la perspectiva ética y feminista en la investigacion,
es preciso reconocer la aportacién personal del trabajo efectuado. Es ético y de justicia
este reconocimiento, pero no solo en el plano académico o formativo, al ampliar y “re-
construir” mis conocimientos en un ambito relacionado con mi actividad profesional.
La realizacion de este trabajo también ha supuesto para mi un importante beneficio per-
sonal, al proporcionarme la oportunidad de conocer a otras mujeres, compartir algu-
nos aspectos de sus vidas, descubrir otras experiencias y visiones del mundo y apreciar
otros valores, por mi anteriormente desconocidos o desconsiderados.
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