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RESUMEN

La comunicacion que presentamos a continuacion es parte del proyecto de investigacion que
sobre “Mujeres con Discapacidad fisica y sensorial” estamos realizando en la Universidad de Alicante.
En él ahondamos y analizamos la situacion de las mujeres con discapacidad fisica y sensorial, en el
suroeste de la provincia de Alicante, en el &mbito Privado y Pablico.

Tratamos de identificar aquellas variables que estén condicionando una situacion de doble
discriminacion por razén de género y de discapacidad frente a la maternidad. Cristdbal, V. Pujol, J. Riu,
M. Cy Otros. (2002). (Jaudenes, C.2006)

En total son 60 historias de vida de mujeres con discapacidad fisica y sensorial que se
encuentran en una franja de edad entre los 15 y los 60 afios. El tratamiento y analisis de los datos lo
hemos realizado apoyandonos en el programa AQUAD Seis para Windows (Huber, Gunter de la
Universitat Tubiengen 1990-2003).
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ABSTRACT

This work is a part of a general reseach project on “sensorial or physical handicaped women”
that University of Alicante is carrying on. We analyze the situation of handicaped women in their public
and private life on the SW area of Alicante province.

We are trying to identificate those variables wich can supose a situation of double discrimination,
as women and as handicaped persons, in their motherhood. We are working on the life history”s of 60
physical or sensorial handicaped women from 15 to 60 years old.

The treatment and data analysis is based on the program AQUAD Seis for Windows (Huber,
Glinter, Tubiengen Universitét, 1990-2003).

Keywords: Handicaped persons, women, gender and motherhood.
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INTRODUCCION

El articulo que presentamos a continuacion es parte del proyecto de investigacion que sobre
“Mujeres con Discapacidad” estamos realizando en la Universidad de Alicante.

En nuestro proyecto hemos estudiado, analizado y evaluado, desde una perspectiva de género, a
las mujeres del suroeste de la provincia de Alicante con discapacidad fisica y sensorial, con el fin de
poder obtener informacion directa de su escenario, su situacion, y su realidad. Hemos diferenciado
entre dos a&mbitos de estudio: el privado y el pablico y el contenido de estos los hemos estructurado de
la siguiente forma: En el dmbito Privado (Familia, relaciones personales y barreras) y en el ambito
Publico (Educacion, Situacion e Imagen social, Trabajo, barreras y Movimiento Asociativo)

Tratamos de identificar aquellas variables que estén condicionando una situacion de doble
discriminacion por razon de género y de discapacidad, de forma que nos aporten los datos e
informaciones necesarias para poder trabajar en la linea de la produccion de planes integrales de
intervencion que favorezcan y optimicen la integracion y normalizacion de las mismas.

La metodologia utilizada ha sido la entrevista en profundidad, basada en un guia semi-
estructurada, con el objetivo de recoger tanto la informacion objetiva como la subjetiva. En total son 60
historias de vida de mujeres con discapacidad fisica y sensorial que se encuentran en una franja de
edad entre los 15 y los 60 afios, pertenecientes a una asociacion, es decir, en todas ellas hay explicito
cierto grado de aceptacion de su situacion diferencial. Las entrevistas se realizaron en las sedes de la
Organizacion Asociacion de Personas Sordas y en la lengua de Signos. Con el fin de optimizar la
informacion se registraron en video y mas tarde se transcribieron.

Para la recogida de los datos y posterior discusion de resultados hemos utilizado el programa
AQUAD, Seis para Windows (Huber, Guinter de la Universitét Tlbiengen 1990-2003). Con él realizamos
interpretaciones, categorizaciones y codificaciones en base a la retorica extrapolada de las mismas
narrativas de las mujeres, sin necesidad previa de crear un sistema de categorizacion predisefiado
mediante teorias. En definitiva, nos permite por una parte, cuantificar los datos al agruparlos en
frecuencia y lo mas importante, dar voz a las mujeres sordas.

Presentamos ahora, los resultados obtenidos en el conocimiento de sus ideas, experiencias,
creencias y actitudes respecto a la maternidad.

FUNDAMENTACION TEQRICA

Esta investigacion se centra en el binomio mujer/discapacidad. El género y la discapacidad
interactuan posicionando a las mujeres en una doble discriminacion. La no diferenciacion de género en
las personas con discapacidad, las representa y condiciona como seres asexuados y sin visibilidad.

El objetivo, fundamental, de la investigacion es doble, por un lado ahondar en el término
discapacidad y por otro estudiarlo desde la perspectiva de género. Comenzaremos por posicionarnos
tedricamente y de forma fundamental, aunque no exclusiva, dentro del modelo social (Crow, L 1997).
Es decir, entendiendo la discapacidad y el género como un hecho social y por ello estudiandolo desde
las propias experiencias de las mujeres y no obviando su subjetividad.

Una misma deficiencia puede dar lugar a distintos tipos de minusvalias dependiendo del
contexto social-cultural en el que se encuentre la persona, de las barreras discapacitantes que ha de
solventar y de los recursos y oportunidades con las que pueda contar. Ello explica que una misma
discapacidad no sea vivida igual por dos personas. La discapacidad, dentro de este modelo, es una
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identidad mas, entre las distintas identidades de las personas. Esta posicion tedrica frente al binomio
mujer y discapacidad no implica soslayar el importante aporte de los modelos médico-neuro-bioldgicos
(Gil, R. (1999), sino el poder trabajar conjuntamente.

La nocién de género, tal y como afirma Maquiera DAngelico V. (1998), hace referencia al
conjunto de habilidades, capacidades, rasgos personales, actitudes, sentimientos, asignaciones,
mandatos, conductas y actividades que diferencian a hombres y a mujeres a través de un proceso de
construccion social.

La transmision de unos determinados y arraigados valores y habitos que una cultura transfiere,
de forma diferencial, entre hombres y mujeres esta en la base de la construccion de los roles de género,
definidos estos como el conjunto de expectativas compartidas, relativas a la conducta de los que ocupan
tanto las posiciones de hombre o mujer en una sociedad determinada (Riu, P. 2003:32). Una de las
consecuencias, mas estudiadas de esta socializacion diferencial ha sido la dicotomia producida entre la
explotacion de clase en la produccion y la opresion patriarcal en la reproduccion. (Cristobal Puijol,
2003).

La construccion del término muijer con discapacidad tiene una historia muy reciente, cuyo
comienzo lo podriamos situar en 1995 (cuarta conferencia mundial sobre mujer en Beijing) y supone
la union de dos parametros de estudio: mujer y discapacidad.

Las mujeres con discapacidad comienzan a estar presentes en la agenda politica. Las mujeres
activistas y con discapacidad van a luchar por ello y por crear redes organizativas entre ellas para
favorecer su inclusion en una sociedad patriarcal y homogeneizadora.

En 1997 el Foro Europeo de Personas con Discapacidad (FEDP) elabord un manifiesto en el
que se recogian una serie de recomendaciones especificas para mejorar la vida de las mujeres y nifias
con discapacidad. Estas recomendaciones son adoptadas por Bruselas. En ellas, por primera vez, en
este ambito, se toma al sexo como un factor bioldgico y al género como un factor social, poniendo de
manifiesto la doble discriminacion de las mujeres con discapacidad. Las recomendaciones tienen como
objetivo fundamental potenciar acciones sociales, politicas y culturales que sirvan como instrumento
para alcanzar la igualdad de oportunidades en base a los derechos humanos. Pese a que nos puede
parecer que son solo palabras bonitas, la labor del FEDP contribuy6 a promover y visibilizar un nuevo
modelo tedrico desde el que enfocar la discapacidad, el modelo social, en yuxtaposicion al dominante,
hasta ese momento, el modelo médico.

El modelo social incluye en la discapacidad a mujeres con cualquier clase de discapacidad,
fisica, sensorial y mental, sean estas visibles 0 no. Incluye también a las mujeres con enfermedades
cronicas, tales como la diabetes, enfermedades renales y cardiacas, epilespsia, VHS/SIDA o
enfermedades que afecten sobre todo a la mujer como el cancer de mama, artritis, el lupus, la
fibromialgia y la osteoporosis. El término engloba también a nifias y mujeres con discapacidad de
cualquier edad, residentes en areas urbanas o rurales, sin importar su gravedad, ni sus preferencias
sexuales 0 su entorno cultural, y vivan integradas en una comunidad o estén recluidas en una
institucion (Minusval, 1998:114) Se hace imprescindible contar con la experiencia y perspectiva de las
mujeres no-estandar. Se encuentran en Munich, en el afio 2000, mujeres de veinte paises europeos
distintos para intercambiar experiencias sobre la doble discriminacion que mujeres y discapacitadas
deben afrontar. En el 2003 es el afio Europeo de la Discapacidad y las mujeres y Espafia acoge al 1°
Congreso Internacional “Muljer y Discapacidad” con tres objetivos fundamentales:

e Analizar desde la especificidad de cada mujer, los aspectos y situaciones que conllevan

discriminacion y desigualdad.

e Difundir conocimiento.
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o Crear propuestas y estrategias que les permitan tener la oportunidad de desarrollarse en las

diferentes dimensiones de su vida, pablica y privada.

Los tres objetivos son importantes, pero queremos sefialar que la difusion de los avances
cientifico técnicos logrados en la actualidad sobre la discapacidad auditiva en el diagndstico temprano,
la rehabilitacion logopédica y la neurolégica son las mejores herramientas para modificar actitudes,
creencias y conductas estereotipadas sobre las personas con discapacidad en general y sobre las
mujeres con discapacidad auditiva en particular. El acceso a la informacion es uno de las mayores
barreras a las que se tienen que enfrentar aquellas personas que tienen esta discapacidad. Son muy
pocos los organismo, publico y privados que cuenten con profesionales que puedan atender
adecuadamente a estas personas, y ello significa que por ejemplo las mujeres sordas, tienen gran
dificultad para conocer, y utilizar, en su caso, recursos como la planificacion familiar, informacion
sexual, maternidad....y un angustiante etc.

Las necesidades y demandas de las mujeres con discapacidad son heterogéneas, y requieren
una vision no universalista, preservando su especificidad, analizando sus peculiaridades, sus
caracteristicas, en suma su diversidad. Las mujeres con discapacidad poseen su propia identidad y
significado dentro de los diversos contextos en los que se encuentran. Todas ellas quieren ser
escuchadas y respetadas desde su diferencia. La mujer con discapacidad es una mujer mas.

Las mujeres con algun tipo de discapacidad o diferencia han sido olvidadas incluso por
muchas de las mujeres que lideraron y lideran los movimientos feministas. Y aunque constituyen, ain
hoy, un area de estudio casi anénimo, han conseguido entrar en la agenda politica.

Las mujeres con discapacidad auditiva. Las mujeres sordas

Seguiremos la clasificacion de Minguet,a. (2000):

Hereditaria

Origen prenatal: a lo largo del embarazo

Origen neonatal: Prematuridad, anoxia y /o traumatismo

Adquirida

Obstruccion: tapones de cera

Alteraciones 0seas

Alteraciones vasculares del oido interno (tumores y lesiones en el tronco encefalico)
Traumatismos (explosion, descensos rapidos, ruido intenso de corta duracion o de larga
duracion como las producidas en fabricas, etc.)

Infecciones

e Propias del oido (otitis, otosclerosis, enfermedad de meniére, etc.)

e Derivadas de otras enfermedades ( gripe, sarampion, meningitis, diabetes, fiebre tifoidea o
parotiditis, etc.)

Intoxicaciones

e Uso de farmacos (medicamentos solicitados, quimina, estretopmicina y kanamicina, etc. El
grado de toxicidad, la durabilidad y la susceptibilidad de las personas condicionan el nivel de
afectacion auditiva.

Tipos de sordera

Seguiremos a Torre, M. Fy col. (1999)

Edad de aparicion:

e Prelocutiva: antes de la adquisicion de la lengua oral
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e Perilocutivas: fase temprana de adquisicion del lenguaje

e Postlocutiva: después de aprender el lenguaje oral

Como vemos la edad de aparicion de la sordera y el nivel lingtiistico alcanzado tienen una gran
relacion y dependiendo de la correlacion que se produzca entre ellas, las consecuencias personales y
sociales de la pérdida auditiva seran diferentes, tal y como sefiala Altiva, F. (1999) en:

Las capacidades lingisticas y de comunicacion oral adquiridas

Desarrollo formativo y educativo alcanzados

Posibilidades de insercion laboral y profesional

Relaciones socio-afectivas y personales.

Otro factor determinante en las consecuencias personales y sociales de la pérdida auditiva es el
sexo. En Espafia los estudios sobre la poblacion con discapacidad auditiva son escasos, y lo son mas y si
se trata de estudios con perspectiva de género.

Los datos sobre la poblacion sorda en general, con los que contamos son:

e Laencuesta sobre discapacidades del INE (1986)

La Encuesta sobre Deficiencias, Discapacidades y Estados de Salud (1999)

La Encuesta del Instituto Nacional de Estadistica (2000)

El Estudio sobre Necesidades, Demandas y Expectativas de las Familias de nifios y
jovenes con discapacidad auditiva, menores de 18 afios, ha sido realizado en el marco del
Programa de Atencion y Apoyo a las Familias de FIAPAS, financiado por el M° de Trabajo y
Asuntos Sociales y la Fundacion ONCE. (Jaudenes. C. 2006)

e El Estudio sobre Insercion Laboral de las personas sordas, ha sido realizado en el marco

del Programa de Insercion Laboral de FIAPAS, financiado por el Fondo Social Europeo, la

Fundacion Luis Vives y la Fundacion ONCE. (Jaudenes, C.2006)

Algunos de los aspectos mas relevantes en torno al perfil de las personas con discapacidad
auditiva objeto de los estudios publicados por Jaudenes y que sirven como indicadores de dicha
evolucion son, siguiendo al Ministerio de Asuntos Sociales:

e Elaumento del Diagnostico y Atencion Temprana

e Eluso generalizado de protesis auditivas entre los menores de 18 afios

e Laatencion logopédica recibida por mas del 95% de los menores de 18 afios.

Para terminar de configurar esta mejora cualitativa y cuantitativa de las personas, en general,
con discapacidad auditiva no podemos dejar de nombrar la reciente publicacion del Real Decreto por el
que se hace lengua cooficial la lengua de signos y las camparias de informacion y sensibilizacion sobre
el desarrollo logrado en este campo.

OBIETIVO

Nuestro principal objetivo es obtener informacion directa de la realidad de las mujeres con
discapacidad auditiva, para detectar la doble discriminacion (género y discapacidad)

Queremaos conocer y evaluar los prejuicios vinculados al binomio mujer y discapacidad, en este
caso, auditiva frente a la maternidad.

Para operativizar nuestro objeto de estudio lo hemos delimitado, mediante objetivos especificos,
a partir de los &mbitos de estudio propuestos, publico y privado y dentro de ellos el contenido lo hemos
estructurado en diferentes areas:
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Privado: Aspectos personales, Familia y Barreras discapacitadotas y/o discapacitantes
Publico: Educacion, Situacion e Imagen Social, Trabajo y Movimiento Asociativo y Barreras
discapacitadotas y/o discapacitantes.

DISENO METODOLOGICO

Se ha trabajado con una poblacion multiple de mujeres con discapacidad del suroeste de
Espafa, dentro de la provincia de Alicante (Elche, Alicante, Santa Pola, Denia, Orihuela y Pego). La
muestra se ha seleccionado teniendo en cuenta dos criterios, edad y movimiento asociativo. Las
mujeres objeto de este estudio estan situadas en una franja de edad que va desde los 15 hasta los 60. Y
pertenecen al movimiento asociativo.

En total han sido 60 historias de vida de mujeres con discapacidad fisica y sensorial, que hemos
delimitado en tres campos de investigacion:

e Mujeres con discapacidad fisica

e Mujeres con discapacidad visual o ciegas

e Mujeres con discapacidad auditiva o sordas

Las mujeres con discapacidad auditiva representan en nuestro estudio el 30%.

En cada uno de los tres campos de investigacion y a partir de los ambitos de estudio (publico y
privado) hemos estructurado los contenidos objeto de estudio, en areas.

En nuestra investigacion son ocho las tematicas bien identificadas dentro de los ambitos de
estudio: 1. Personal.2. Familiar. 3. Barreras 4.Laboral. 5. Educacion. 6. Social. 7. Movimiento Asociativo
8. Situacion de la mujer con discapacidad.

La recogida de informacion se ha realizado a través de medios estructurados vy
semiestructurados. Los estructurados para recoger la informacion técnica y los semi- estructurados
para la elaboracion de un guion base para una entrevista en profundidad., que en todos los casos se ha
realizado en lengua de signos.

La maternidad ha sido estudiada en cada uno de estas areas tematicas utilizando el siguiente
guion de forma abiertay en profundidad en cada entrevista.

e ;Te has planteado alguna vez como podia afectar tu discapacidad al hecho de tener hijos/as?

e ;Has tenido o tienes miedo de que tus hijos puedan nacer con alguna discapacidad?

e Crees que puedes o has podido afrontar la maternidad como cualquier otra mujer?

El esquema de cddigos, metacddigos y subcodigos, que se enmarca entro de esta tematica surge
tras el analisis exhaustivo de las narrativas de las mujeres participantes y con la coparticipacion de un
equipo de profesores expertos que actuaron de jueces para medir la validez de los codigos tanto
descriptivos como demograficos.

Una vez validados los codigos, metacodigos y subcodigos los introducimos en el AQUAD Seis,
(Huber, Giinter de la Universitat Tubiengen 1990-2003). Programa seleccionado para el tratamiento y
andlisis de los datos obtenidos, por ajustarse a las necesidades y conveniencias de nuestra investigacion.

DISCUSION DE RESULTADOS
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Del analisis de las narrativas obtenidas constatamos como unidades significativas los siguientes
cadigos:

e Afrontar la maternidad

e Herencia de la discapacidad

e Lavision externa que se tiene de las mujeres con discapacidad auditiva en relacion a su

maternidad,
A continuacion pasamos a la discusion de resultados de estos codigos.

Afrontar la maternidad

DERECHO A SER MADRE Resultados Globales
Porcentajes Frecuencias
No Miedo 53.06% 0.53
Miedo 22.44% 0.22
Doble esfuerzo 12.24% 0.12

“Pienso como afrontaria yo la maternidad con mi discapacidad y puede afectar el hecho de
estar asi para cuidar al nifio.... y si él puede sufrir, te haces muchos planteamientos es
inevitable pienso que mas que una mujer que no tiene este tipo de problema y de dificultad
afadida”.

Herencia de la discapacidad

Hijos hereden discapacidad Resultados Globales

Porcentajes Frecuencias
Aceptacion 16.33% 0.16
Miedo a tener hij@s discapacitdas 30.61 0.30

“Si tenia miedo, tenia miedo a no entender a mis hijos, sufria por que pensaba que si me
quedaba sola y pasaba algo no iba a saberla no oir [...] cuando estaba embarazada si sufri
pensaba que a lo mejor no iba a saber desenredarme con mis hijos”

La vision externa que se tiene de las mujeres con discapacidad auditiva en relacion a
su maternidad

2.3.2.Vision Externa Resultados Globales

Porcentajes Frecuencias
2.3.2.1.Negativa 38.78% 0.39
2.3.2.2.Positiva - -

“Si me he planteado el tener hijos cosa que yo se los tres primeros afios van a ser muy duros a
la hora de criar a ese bebe. Si lo piensas friamente sabes que no va a ser lo mismo, pero yo

quiero tener hijos”
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CONCLUSIONES

Si unimos la informacion de las tres variables de nuestra investigacion, género, edad y tipo de
discapacidad auditiva podemos concluir que:

e las mujeres con discapacidad auditiva de nacimiento (prelocutiva) se plantean la
maternidad con la misma normalidad que “cualquier mujer standar”, reconocen que van a
necesitar muchas adaptaciones en el hogar para saber cuando el nifio llora, cuando se
despierta por la noche...etc. Creen que no tendran problemas de comunicacion con sus hijos
quienes desde pequefios aprenderan la lengua de signos. No creen que el hecho de ser sordas
sea un impedimento para ser madres. Y reivindican el derecho al acceso de la informacion y
los recursos.

e En el caso de las mujeres con discapacidad auditiva sobrevenida (postlocutiva), se advierte
un claro rechazo a su sordera. Encuentran multitud de barreras estructurales y sociales que
impiden que su vida sea normalizada y por ello el temor a tener hijos con su misma
discapacidad aumenta.
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