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El feminismo ama otra ciencia: las ciencias y las politicas de la interpretacion, de la traduccion,
del tartamudeo y de lo parcialmente comprendido (Dona Haraway)

El presente estudio viene a aportar conocimiento sobre los derechos reproductivos de las
mujeres con discapacidad desde su propia experiencia, en tanto que voz cualificada. Su
participacion ha posibilitado conocer las percepciones que tienen sobre aquellas situaciones o
experiencias vitales de discriminacion que posibilitan o no, el ejercicio de los derechos
reproductivos, y particularmente las vivencias relacionadas con la maternidad. Se trata de una
iniciativa promovida por el Observatorio Estatal de la Discapacidad con la que se quiere
evidenciar la necesidad de hacer visibles las barreras a las que se enfrentan las mujeres con
discapacidad a la hora de ejercer sus derechos reproductivos. Barreras que transcienden la
violacién de los derechos humanos como es el caso de la violencia obstétrica (-entre otras-), asi
como todo el entramado relacionado con la estereotipia social que vincula a las mujeres con
discapacidad como “menos capaces” de ser madres.

Por lo tanto este estudio socioldgico quiere mostrar ese abanico de circunstancias que limitan el
ejercicio real de los derechos reproductivos de las mujeres con discapacidad. Dicha
demostracion que trasciende la vida privada de las mujeres y que lo convierten en una accién
politica, ya que “lo personal es politico” recordando a Kate Millet y desde ahi es fundamental
considerar la maternidad como politica. Pues aunque las vivencias de la maternidad son
experiencias subjetivas su practica social y ejercicio se transforma en politica. En este sentido el
feminismo radical de los afios 70 y 80 - entre otras - (Adrienne Rich,1976, Nancy Chodorow,
1978) sent6 las bases para problematizar sobre la maternidad no como destino si no como
opcién -considerando las condiciones materiales-, donde hubo una critica a la institucion
patriarcal de la maternidad generando debates entorno al esencialismo y la construccién social
de la misma.

El objetivo general de este estudio ha sido aportar conocimiento sobre la situacion de los
derechos reproductivos de las mujeres con discapacidad en Espafia. Para ello se ha evidenciado
el marco normativo y de politicas en relacién con los derechos reproductivos de las mujeres con
discapacidad. Asi mismo se ha visibilizado parte del conocimiento generado en torno a la
maternidad en las mujeres con discapacidad, poniendo de manifiesto las brechas existentes para
el ejercicio real y efectivo de los derechos reproductivos de las mujeres con discapacidad. Por
ejemplo, a través de los estereotipos vigentes en relacion con los derechos reproductivos de las
mujeres con discapacidad.

Respecto a la metodologia y para dar respuesta a este objetivo se realizé un estudio cualitativo
con disefio descriptivo exploratorio en el cual han participado 34 mujeres con discapacidad a
nivel estatal derivadas de las entidades y sus representantes del Consejo de Participacion de la
Fundacion CERMI Mujeres. El trabajo de campo se llevo a cabo desde mayo a septiembre de
2022, realizandose un total de 9 encuentros con mujeres distribuidas en: dos entrevistas
individuales, dos entrevistas triangulares, tres entrevistas grupales y dos grupos focales. En cada
uno de ellos de garantizé su accesibilidad y ritmo adaptado a todas la participantes. Se realizé
un analisis tematico y revision documental.

Se desprende de los resultados de este estudios a partir de las voces y las opiniones de las
mujeres con discapacidad en relacién con su percepcién sobre qué son para ellas los derechos
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reproductivos, qué ha supuesto la maternidad en sus vidas, qué barreras sociales y sanitarias se
han encontrado y qué elementos han facilitado su ejercicio. Es clave pensar los resultados con la
mirada puesta en que las mujeres con discapacidad confrontan formas de violencia y
discriminacion ya evidenciadas por los estudios publicados por Fundacion CERMI Mujeres, como
la violencia sexual y la violencia no solo de pareja sino de familiares dentro del hogar, a esta se
le puede sumar aquellas que tiene que ver con la sustitucion en la toma de sus decisiones sobre
Su propio cuerpo. En este sentido, es porque el “ser madre” transciende en el papel de
representacién social que se espera del prototipo de buenas y malas madres. En este caso
habra un mandato representativo que deja en los margenes a quienes no estan dentro de la
campana o normal, es decir aquellas que por edad, estado civil, clase social, discapacidad u
orientacion sexual (por ejemplo en el caso de las madres lesbianas— o la obra clésica de
Adrienne Rich Nacemos de mujer), quedan excluidas del concepto de “buena madre” y de estar
en la sospecha de su cumplimiento o capacidad. Las mujeres de nuestro estudio nos han
hablado de diferentes maneras de esa sospecha y sobre demostracién maternal, pero a su vez
de la falta de apoyos.

Del mismo se extraen las siguientes conclusiones:

En este estudio se ha evidenciado que hay un marco normativo internacional que reconoce los
derechos sexuales y reproductivos como parte de los derechos humanos de las mujeres,
reconociendo su control respecto de su sexualidad, incluida su salud sexual y reproductiva y a
decidir libre y responsablemente, sin verse sometida a coercion, discriminacion o violencia. Estos
principios han sido recogidos por la propia Convencién sobre los derechos de las Personas con
Discapacidad y son derecho vigente en nuestro pais. Esto significa, que cualquier normativa o
politica publica que se ponga en marcha debe tener en cuenta que las mujeres y nifias con
discapacidad son sujetos sexuados, y que como tal tienen derecho a expresar y sentir su
sexualidad y decidir en torno a su orientacién libremente. Lo mismo cabe sefialar respecto a sus
derechos reproductivos.

Los esfuerzos realizados para la inclusion social y el reconocimiento de los derechos de las
personas con discapacidad han ido dirigidos hacia el espacio publico, principalmente en el
ambito educativo y al mercado de trabajo. Sin embargo la esfera de la vida personal, relacionada
con el desarrollo del ciclo vital, el acceso y ejercicio de la afectividad, la sexualidad y la
posibilidad de la reproduccion, han sido cuestiones que han quedado vetadas por los prejuicios
gue limitan el reconocimiento e inclusion real en los servicios de atencién — en este caso a las
mujeres con discapacidad- disefiados acordes con sus necesidades.

Sigue habiendo barreras sociales asociados a la ausencia y/o invisibilizacion de estadisticas
oficiales y estudios cientificos, especificos para cada tipo de discapacidad. Asi como un
mayor aislamiento de las nifias y mujeres con discapacidad. Existen dificultades en el
acceso al empleo y la desigual distribucion de salarios, ellas igualmente viven la doble
jornada y la ausencia de conciliacion asi como la falta de apoyo familiar. Se ha puesto de
manifiesto ademas los gastos adicionales que conlleva una discapacidad.

En este sentido, los hallazgos a partir de las voces de las propias mujeres han demostrado como
siguen confrontando desigualdades en cuanto al ejercicio de sus derechos sexuales y
reproductivos, a pesar de la existencia de los instrumentos de derechos humanos que se los
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reconocen en la practica se ha visto que muchas de la veces hay una conculcacion de los
mismos, particularmente en lo que se refiere al derecho a la informacién y a la reproduccion,
custodia legal de los y las hijas en caso de divorcio o en contextos de violencia, adopcién u otras
formas de acogida social, asi como en la utilizacion de la reproduccién asistida. A esta
discriminacién se suma, especialmente en el caso de mujeres con discapacidad fisica severa, el
hecho de que con frecuencia el personal sanitario implicado desaconseja casi sistematicamente
sus embarazos por considerarlos de alto riesgo, ocultando su desconocimiento profesional para
tratar una mujer con discapacidad en esta situacion.

Pese a que ha pasado méas de una década desde la primera obra de referencia sobre la
maternidad y la discapacidad dirigida por Ana Pelaez y publicada por CERMI, los resultados
actuales no distan mucho de los declarados ya en el 2009. Es cierto que hay un avance formal
en cuanto a la politicas de atencién a la salud sexual y reproductiva, prueba de ello que en
algunas Comunidades Auténomas, como se ha visto en la investigacion, cuentan en sus marcos
interpretativos y de accién politica con las necesidades especificas de las mujeres con
discapacidad, pero en otras CCAA siguen estando invisibles. Esto a efectos practicos se traduce
en barreras e inequidades sanitarias. Se ha visto que las mujeres con discapacidad que son
madres se enfrentan muchas barreras que incluyen la falta de acceso los servicios de salud
accesibles; apoyos y servicios que permitiran a las mujeres mantener la custodia sus hijas e hijos
en contextos de violencia.

Se ha visto ademas como el ejercido de la maternidad para las mujeres con discapacidad puede
ser una experiencia desafiante, pero también extremadamente gratificante. Muchas mujeres con
discapacidad sienten que son capaces de ser buenas madres, pero enfrentan desafios
adicionales para lograrlo. Estos desafios se relacionan con la falta de respeto y prejuicios de la
sociedad hacia la maternidad de las mujeres con discapacidad, la falta de acceso a los servicios
de salud apropiados, la falta de oportunidades educativas y empleo, y la falta de apoyo
financiero. Esto puede llevar a sentimientos de soledad, estrés y ansiedad.

Las mujeres con discapacidad también pueden enfrentar barreras a la hora de tomar decisiones
sobre el parto y la lactancia, asi como limitaciones en la capacidad de cuidar de sus criaturas. La
maternidad también puede afectar la salud fisica y mental de las mujeres con discapacidad, ya
que muchas discapacidades pueden ser exacerbadas por el estrés de la maternidad. Por esta
razén, es importante que las mujeres con discapacidad reciban el apoyo adecuado para
ayudarlas a navegar la maternidad con éxito. Se han desvelado préacticas de maternaje y los
mecanismos de resistencia que ejercen algunas mujeres con discapacidad, para acceder a la
experiencia de maternidad que socialmente les ha sido negada.

Respecto a las barreras a las que se enfrentan las mujeres con discapacidad frente a los
servicios de salud, no solo las fisicas y arquitectonicas, sino también las de comunicacion, la
falta de formacion al profesional sanitario, las dificultades de acceso a la educacion sexual y
desinformacion. Igualmente, los estereotipos e ideas preconcebidas del personal sanitario
sobre las mujeres con discapacidad en tanto que hay una concepcién de mujeres con
discapacidad como asexuadas, con menor credibilidad, embarazos de riesgo siempre y la
herencia de la discapacidad por parte del hijo o la hija. Se ha visto ademas como violacion
de los derechos humanos la violencia obstétrica en mujeres con discapacidad.
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A la luz de los resultados y de las propias demandas de las mujeres que han participado en el
estudio se exponen a continuacién alguna de las recomendaciones para la accién politica.

Toma de concienciay formacion: a través de la puesta en marcha campanas de
concienciacién que permitan desterrar estos estereotipos que ponen en cuestionamiento la
capacidad de las mujeres para decidir sobre su sexualidad y sus derechos reproductivos, luchar
contra ideales maternos excluyentes. Asimismo, impulsar acciones formativas dirigidas a las y
los profesionales en el ambito de la salud, a fin de que presten una atencién a las mujeres
respetuosa con los derechos humanos contenidos en la Convencién. Trabajando desde un
modelo social, queda claro que al cambiar el entorno en el que vive y trabaja una mujer con
discapacidad e incluso en el que es madre, se crea un desafio para el modelo médico en el que
este estilo de vida independiente y activo no se entiende como posible. A su vez la elaboracion
de materiales en formatos accesibles sobre embarazo, parto y puerperio, ya que no en todas las
Comunidades Auténomas existen consultas ginecoldgicas accesibles para mujeres con
discapacidad, ni se han emprendido acciones de formacién a las y los profesionales
especializados en esta materia.

Servicios de atencion a la salud sexual y reproductiva accesibles

Ha sido una demanda expresa de las mujeres el que se garantice la accesibilidad en los
recursos sanitarios, asi como el instrumental médico utilizado, incluyendo los programas de
anticoncepcion y de reproduccion asistida en apoyo al ejercicio de una maternidad libre e
informada. Especial atenciébn merecen aquéllos que den soporte a la salud sexual de las mujeres
con discapacidad (anticonceptivos, camillas de exploracion ginecolégica, aparatos de
mamografias...) y a su maternidad (biberones con asas, cochecitos de bebés para acoplarlos a
una silla de ruedas o poder tirar de ellos con una sola mano, cambiadores de pafiales adaptados
en altura...). Todos los servicios de atencion a mujeres (especialmente en los ambitos de la
salud, la maternidad, la violencia contra la mujer y la atencion a la infancia) deben ser
plenamente accesibles para las mujeres y nifias con discapacidad. Asi mismo, la inclusion del
derecho al acceso a servicios de atencién primaria de calidad, y el derecho a contar con medidas
de proteccion a la maternidad. Todos ellos se tienen que garantizar plenamente para las
adolescentes y mujeres con discapacidad en condiciones de igualdad, pleno consentimiento y
respeto mutuo.

Participacion de las mujeres y constitucion de redes de apoyo, asi como la
corresponsabilidad social y el apoyo financiero. Es fundamental incentivar la participacion de
las mujeres con discapacidad apoyando las iniciativas sociales encaminadas a promocionar su
empoderamiento y creacion de redes de mujeres con discapacidad, para contar con espacios y
redes que garanticen condiciones de igualdad durante el embarazo y también en la crianza, para
la informacién y la derivacién. Asi como la mejorar la ayudas técnicas y servicios de asistencia
en el acceso al cuidado infantil y otros servicios. Comprender y adoptar el modelo social es clave
para cuestionar cémo la comunidad y el gobierno perciben y apoyan a las madres con
discapacidad. Si la sociedad brindase el entorno y las opciones de servicio que las madres
necesitan para cuidar y ser madres de sus hijos e hijas, entonces podemos mirar mas alla de la
discapacidad particular y ver a las mujeres con discapacidad capaces. Una mujer que requiere
un espacio vital accesible no es menos capaz de criar que el resto de las mujeres que no
requieren esos servicios y recursos particulares.
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