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“Todo el mundo tiene
dificultades y discapacidades.
Pero no por eso somos
discapacitados”

Marc Buixaderas, 2021
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La Asociacion Salud y Familia, entidad no gubernamental de ambito estatal
lleva trabajando ininterrumpidamente veinticinco afios en el dmbito de
atencidn a las familias y las mujeres vulnerables y presenta un alto nivel de
especializacion en el abordaje de la maternidad en situaciones de
vulnerabilidad ofreciendo un amplio abanico de opciones y prestaciones a
las madres a la par que conectandolas y mejorando su acceso a sistemas de
proteccion normalizados como son los servicios de salud, los servicios
sociales, los servicios de empleo y el sistema de ayudas publicas a familias.

La Asociacion Salud y Familia, con el apoyo financiero y la colaboracién
institucional continuada de las administraciones publicas y el tercer sector
social, ha conseguido ensamblar y hacer operativo un modelo de atencion
integral a la maternidad en situaciones de vulnerabilidad que ofrece de
forma perseverante segundas oportunidades en salud reproductiva, acceso
a la formacion profesional y al empleo, empoderamiento de las madres y
las mujeres y apoyo para la construccién de redes sociales amplias.

La desigualdad social y econdmica ha ido progresivamente en aumento
desde los aifios ochenta en la mayoria de paises occidentales y Espafia no es
una excepcion. La desigualdad social alimenta creencias que nos hacen mas
proclives a tolerarla, aceptarla y justificarla. A su vez, las relaciones sociales
adoptan formas que mantienen y refuerzan la desigualdad social a través
de dos grandes rutas culturales: a) La posicion social individual se ha ido
convirtiendo en el nucleo fundamental de la evaluacidon que hacemos de
nosotros mismos y de los demas, b) Cada vez nos vamos sintiendo mas
alejados unos de otros.



Pese al contexto de desigualdad social creciente hay margen para la libre
elecciéon. Adaptamos nuestras elecciones a las oportunidades reales que
nos presenta la vida. En este sentido, existen diferencias abismales en la
libertad de elegir, especialmente entre las mujeres que, todavia hoy,
crecemos bajo un patrdn social de vigilancia, amoldamos nuestros cuerpos,
nos negamos espacios, controlamos horarios, coartamos movimientos y
gestos y seguimos siendo disciplinadas mediante los estereotipos, el acoso,
el escarnio y el insulto en nuestra vida cotidiana. Las mujeres somos
reconocidas principalmente como cuidadoras y esto ha venido ocurriendo
demasiado tiempo. En la actualidad, las mujeres espafiolas presentan
niveles educativos mas elevados que los hombres y, sin embargo, perdura
una menor tasa de actividad, una brecha salarial significativa, un menor
reconocimiento e influencia en todos los ambitos y una violencia de género
reticular que socava la salud y la vida de millones de mujeres. Quedan, pues,
brechas por cerrar y caminos por recorrer, ya que participar y formar parte
de la voluntad general se ha configurado como una aspiracion de una
mayoria significativa de mujeres espaiiolas.

Desde el inicio del siglo XXI, Espaia es una sociedad con una poblacién que
presenta una notable diversidad cultural, un incremento de la movilidad
territorial entre personas residentes, un mayor numero de incidencias y
necesidades asociadas a la variedad de culturas y subculturas y un aumento
continuado de la distancia entre los rangos de ingresos. Estos cambios
recientes y acelerados provocan que las agendas publicas estén abiertas y,
en muchas ocasiones, por paginas diferentes pues cada cambio
demografico, tecnolégico, normativo o de costumbres lleva aparejado un
impacto sistémico.

En las sociedades europeas y también en Espafia, el aislamiento y la
segregacion social, los niveles educativos bajos y la consiguiente lejania
respecto a la corriente principal de |la sociedad provocan efectos duraderos
a lo largo del ciclo vital de las personas: a) Socavan las bases sociales del
respeto hacia una misma que se construye en la infancia y la juventud, b)
Reducen las habilidades para conseguir recursos y ¢) Hacen mas dificil
convertir los medios y los recursos en funcionamientos satisfactorios.



En este contexto de complejidad social y cultural, la pobreza en Espaia ha
presentado una gradacién de intensidad ascendiente concentrandose
especialmente en las familias con menores a su cargo y, entre éstas, en las
familias de origen inmigrante, en las familias monomarentales y en las
madres adolescentes y jovenes. Asimismo, es necesario subrayar la
tendencia de las familias en situacion de pobreza y vulnerabilidad a registrar
una fecundidad y una natalidad netamente superiores a la media espaiiola,
esta Ultima en linea con las tendencias demograficas en la Europa
continental y del Sur.

Las mujeres en situacion de vulnerabilidad focal y/o multiple viven a
menudo en ecosistemas sociales que propician el aislamiento cultural
y social, el cual se ve agravado cuando son madres poniendo en riesgo
simultaneamente su proyecto vital como mujeres y la crianza de sus
hijas/os en clave de socializacidn abierta. La maternidad en situaciones
de vulnerabilidad reduce a corto, medio y largo plazo las redes de
apoyo familiar y social y conduce a la cronicidad de la privacion, la
discriminacidn, la vulnerabilidad y/o la pobreza para las madres y a la
transmision intergeneracional de menores capacidades para sostener
la vida.

Este Informe sobre

forma parte de una serie que se ocupa
de: a) Definir las caracteristicas de un modelo de atencién integral a la
maternidad en situaciones de vulnerabilidad que ofreciendo segundas
oportunidades sea capaz de generar proteccidon al minimizar las
consecuencias adversas de las decisiones automaticas y de los
entornos de privacion y discriminacion, b) Identificar las intersecciones
o nudos sociales y culturales que constituyen ambitos especificos de
vulnerabilidad a los que las mujeres estamos expuestas por nuestra
triple condicion de mujeres, gestantes y cuidadoras.



es un concepto amplio y multifactorial que se aplica
a personas y grupos sociales. Puede resumirse en la susceptibilidad a
ser dafiada/o fisica, mental y/o moralmente. En la valoracion de la
amplitud y la intensidad de la vulnerabilidad deben tenerse en cuenta:

e Los riesgos sociales, ambientales, fisicos, mentales y morales a
los que las personas y grupos sociales estamos expuestas/os.

e Las capacidades para prevenir, resistir o sobreponerse a
determinados riesgos, dafios y/o discriminaciones.

e Las respuestas sociales, sanitarias y legales a las necesidades y
los contextos de vida de las mujeres y de las madres en general
y, mas especialmente de las que se encuentran en circunstancias
y/o posiciones sociales mas desfavorecidas.

se refiere a la metodologia y los mecanismos
de analisis que permiten identificar, cuestionar y valorar Ia
discriminaciéon, desigualdad y exclusién de las mujeres que se
pretende justificar en base a las diferencias biolégicas entre mujeres 'y
hombres emborronando las diferencias culturales en la asignacion
asimétrica de roles, actividades y conductas. Esta perspectiva debe ser
implementada cuando tratamos la maternidad, que continua siendo
una de las elecciones decisivas en la vida de las mujeres de cualquier
origen, raza, religion, clase social y/o nivel formativo. Analizar la
maternidad y las circunstancias puntuales o crénicas de vulnerabilidad
con la lente de la perspectiva de género permite entender que la vida
de mujeres y hombres puede modificarse en la medida que no esta
“naturalmente” determinada y al cuestionar los estereotipos abre la
posibilidad de pensar y actuar de modo que:



e Se produzcan mejoras en la vida de mujeres y hombres,
enriqueciendo todos los ambitos de actividad humana tanto
sean reproductivos como productivos.

e Secomprenda como se gestay se expresa la discriminacion hacia
las mujeres en su diversidad y se abran vias para transformarla.

e Se redistribuyan equitativamente las actividades entre mujeres
y hombres en la esfera privada y publica. Cuando nos
focalizamos en la maternidad, la crianza y la vida en familia es
necesario centrarse en la corresponsabilidad en el cuidado de
las/os hijas/os y la redistribucion de las actividades de
sostenimiento de la vida humana.

e Se modifiquen las estructuras sociales, los mecanismos, las
reglas, las practicas y los valores que perpetuan la desigualdad
de género.

e Se fortalezca el poder de gestion y decisidon de las mujeres y de
las madres teniendo en cuenta las situaciones de vulnerabilidad
y discriminacién que irdn apareciendo a lo largo del ciclo de vida.

se basa en que la unidad de medida de la justicia social es
el trato que reciben las personas mas desfavorecidas, en este caso las
mujeres y las madres en situaciones de vulnerabilidad. En la practica,
un programa, modelo o servicio equitativo tiene que desarrollar tres
componentes estratégicos:

e Abrir rutas multiples de accesibilidad fisica, econdmica y cultural
de tal modo que la oferta de atencion llegue y penetre en los
entornos mas desfavorecidos y discriminados y en las
situaciones de vulnerabilidad.

e Crear entornos ricos en oportunidades y adecuados a las
necesidades especificas de los diversos grupos de mujeres y
madres vulnerables.

e Proporcionar un trato que promueva los codigos modernos del
respeto vinculados estrechamente al empoderamiento vy
consistentes en fomentar que cada mujer o madre haga algo por
si misma, mejore su capacidad para cuidarse y coopere con los
demas.



se entiende como el conjunto de acciones
coordinadas con el fin de satisfacer las necesidades esenciales para
preservar la vida humana asi como para promover el aprendizaje a
través de la experiencia en un marco de respeto hacia los valores de
las personas. En el ambito de la atencidn a la maternidad en
situaciones de vulnerabilidad, el enfoque integral facilita:

e Salir del sistema protocolizado de atencién a las mujeres y las
madres basado en el principio de eficiencia bajo minimos.

e Integrar la mayoria de funciones claves en un Unico nivel de
atencion social y sanitaria, pues todo aquello que es relevante
para las mujeres, las madres y las familias se produce en primer
plano al alcance del profesional y se encuentra en el seno del
campo relacional entre madres y profesionales.

e Ofrecer simplicidad y presencia plena en la atencién social y
sanitaria de primera linea, desplazando y minimizando todo tipo
de transacciones administrativas. Este marco de atencion
favorece que, tanto las madres como los profesionales que las
atienden, puedan aplicar sus habilidades a los ambitos donde es
factible una accién eficaz.

e |dentificar el centro de gravedad de la situacion de todas y cada
una de las madres en situaciéon de vulnerabilidad, presentar un
horizonte creible de acciones y generar confianza.

e Detectar oportunidades y reorganizar, cuando es necesario,
prioridades de forma compartida entre las madres y los
profesionales que las atienden.



Hasta tiempos recientes las personas con discapacidad no estaban incluidas
en la observacidn ni tampoco en la perspectiva y el debate sobre las
desigualdades sociales. La desigualdad se enfocaba como la brecha que
separaba a los colectivos sociales respecto a las opciones de vida medias
mientras se mantenian en la invisibilidad los grupos de personas
considerados radicalmente “distintos”. Entre estos grupos invisibilizados y
sin voz, como consecuencia de la aplicacidon generalizada y sistematica de
la nocidon de normalidad, destacan las personas con discapacidad.

En Espafia hasta muy avanzado el siglo pasado, muchas familias escondian
a las personas con discapacidad que eran vistas desde una perspectiva de
carencias como seres débiles y dependientes que debian vivir bajo una
permanente tutela. En el imaginario social a las mujeres con discapacidad
se las consideraba seres infantiles, nifias inocentes y asexuadas que muy
dificilmente llegarian a ser personas completas. El libro “automatico” de
conducir para vivir en sociedad excluia a las personas con discapacidad y las
mujeres sufrian una significativa vulneracion de sus derechos sexuales y
reproductivos. Las familias, las comunidades y las instituciones compartian
los mismos estereotipos acerca de las mujeres con discapacidad entre los
gue sobresalian la necesidad de tutelar sus decisiones y la idea de que no
podian ser plenamente responsables para emanciparse y formar su propia
familia.

Esta situacion de partida donde el estigma y el prejuicio generaban una
malla invisible de discriminacion contra las mujeres con discapacidad ha ido
evolucionando juridica y socialmente gracias al enfoque de derechos
humanos universales por el que han apostado los colectivos de personas



con discapacidad. Sin embargo, en la vida diaria las mujeres y las madres
con discapacidad contintan siendo vistas y atendidas a través de una lente
gue mide la distancia que les separa de la normalidad.

Queda mucho camino por recorrer para que en las familias y en las
comunidades se admita, en la practica, el derecho de las mujeres con
discapacidad a relacionarse como iguales y no ser escrutadas ni
supervisadas. Todavia hoy cualquiera se considera mas autorizado que la
propia mujer para opinar, orientar o incluso decidir sobre su vida.

En las instituciones sanitarias y sociales, de conformidad con las
disposiciones legales, se han erradicado las vulneraciones fragantes de los
derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad tales
como la esterilizacidn forzosa y el aborto bajo coaccion. Pero aun perduran
numerosas situaciones de toma de decisiones donde el consentimiento de
las mujeres se ve debilitado o viciado. La mirada “normalizadora” esta
enraizada y extendida en la cultura profesional y supone:

e Un enfoque de la discapacidad como merma o disminucién no como
diferencia.

e Una falta de atencion a la(s) diferencia(s) que quedan fuera de la
atencioén protocolizada.

e Una focalizacion en las limitaciones personales y un borrado de las
potencialidades para el autocuidado, la vida en familia y la crianza
gue tienen las mujeres con discapacidad.

e Un sesgo negativo respecto a los riesgos del embarazo y el parto.

e Equipamientos sanitarios estandarizados que comportan barreras
para las mujeres con discapacidad.

Aun hoy, la actitud predominante en las instituciones sanitarias y sociales
es un paternalismo condescendiente que desposee a las mujeres con
discapacidad del acceso a tiempo sobre informacién y orientacion
coherente, personalizada y de calidad en areas cruciales como el consejo



reproductivo a favor de una maternidad responsable y la contracepcién de
larga duracion y alto impacto. Sin poder manejar esta informacién para
poder transformarla en un conocimiento ajustado a sus condiciones de
vida, las mujeres con discapacidad dificilmente pueden sopesar sus
decisiones ni anticipar sus necesidades de apoyo, ni tampoco valorar el
impacto de la maternidad respecto a sus oportunidades educativas y de
empleo.

El resultado de esta tupida y sutil red de trato social e institucional no
inclusivo hacia las mujeres con discapacidad refuerza el sentimiento de ser
una carga y de afiadir una carga mas a la sociedad cuando desean ser o son
madres. El estigma social trunca el empoderamiento de las mujeres con
discapacidad para estimular y reclamar en todos los ambitos la toma de
decisiones compartidas y respetuosas con su autonomia y las hace mas
vulnerables a la violencia psicolégica en momentos de crisis familiares y de
pareja.

Las mujeres con discapacidad, incluyendo aquellas que han sufrido
mutilacion genital, se encuentran con barreras especificas durante el
embarazo, el parto y la crianza justamente cuando mas precisan de
cuidados personalizados por parte de los servicios sanitarios y sociales.

La maternidad ha dejado de ser una meta imposible o inadecuada para las
mujeres con discapacidad siempre que puedan afrontarla con un apoyo
familiar y social proporcional a las barreras que encontraran a lo largo del
embarazo, el parto y la crianza. La maternidad es cada vez menos un
automatismo bioldgico y mas bien se ha convertido en el resultado de una



mujer que otorga su pleno consentimiento. La maternidad responsable
supone un dilema vy, por ello, las mujeres con discapacidad precisan de
espacios de informacion y orientacion para tomar contacto con sus
necesidades, tener la libertad de expresarlas y conseguir recursos para
satisfacerlas.

Las barreras fisicas, sociales, psicolégicas y comunicativas que afectan a las
mujeres con discapacidad que desean ser o son madres les alejan de la
corriente principal de la sociedad y favorecen su aislamiento y exclusién con
diferentes niveles de intensidad. Por ello, es importante sefialar los logros
alcanzados y los desafios a enfrentar. A grandes rasgos, la sanidad publica
cubre actualmente el acceso a una atencién prenatal de calidad y a una
atencion al parto médicamente adaptada a la situacidn de discapacidad de
la mujer embarazada. Sin embargo, existen necesidades insatisfechas y/o
dejadas en segundo plano como son: a) Equipamiento médico como las
camillas de exploraciéon no adaptadas a las mujeres con discapacidad
motora, b) Falta de acceso a los grupos de preparacion al parto, lo que
supone una pérdida de oportunidad para las mujeres embarazadas con
discapacidad de socializar su experiencia con otras madres, c) Por defecto,
las mujeres con discapacidad se ven abocadas a partos mas
intervencionistas, d) En el momento de dar a luz no se prioriza el binomio
madre-hij@, el contacto piel con piel y la lactancia, tres de las acciones que
mas beneficios han demostrado tener para la madre y el recién nacido.

A lo largo de la atencidon prenatal y durante el parto, |@s profesionales
sanitari@s se esfuerzan en garantizar la seguridad y la salud fisica de las
madres con discapacidad y de sus futur@s hij@s. La importancia de este
objetivo es innegable pero también deberian afrontar otros desafios
estrechamente conectados con el respeto efectivo por la dignidad, los
sentimientos, las preferencias y las elecciones de las madres. Las mujeres
embarazadas con discapacidad buscan cada vez mas respeto por su cuerpo,
su futu@ hij@, sus deseos y expectativas y su voluntad y tienen una gran
necesidad de manejar informacion objetiva y bien contrastada desde la
excelencia cientifica sobre los riesgos y los beneficios de sus decisiones.



Antes del embarazo y a lo largo del mismo las mujeres con discapacidad
necesitan valorar con suficiente anticipacion dos aspectos cruciales como
son la planificacion familiar a realizar y los preparativos para una crianza
responsable y lo mas autdnoma posible. El embarazo ofrece un tiempo muy
valioso para madurar y fortalecer estos preparativos que comportan pensar
y articular la red de apoyo practico que necesitaran, conocer las ayudas
sociales que tienen a su alcance, planear como conciliar su vida laboral y
familiar y estar informadas sobre qué métodos contraceptivos de larga
duracidn o irreversibles estan a su disposicion. Estos preparativos son
esenciales para evitar el trauma psicolégico que puede suponer un parto en
gue todas las decisiones pendientes se agolpan y se toman
improvisadamente en wuna situacion de maxima vulnerabilidad y
dependencia.

La necesaria transformacion a realizar por |@s profesionales sanitari@s y
sociales es principalmente de indole cultural pues supone aceptar que
todas las mujeres, con o sin discapacidad, tienen los mismos derechos
aungue diferentes necesidades. Asumir la perspectiva de los colectivos de
personas con discapacidad que aspiran a llevar una vida lo mas auténoma
posible no se resuelve mediante un acto aislado de toma de conciencia, mas
bien precisa de una formacién continuada y especifica que permita a |@s
profesionales entender las multiples formas en que se manifiesta la
discriminacién y la desigualdad. Es desde esta base que serad posible
desarrollar habilidades de observacidon y comunicacidn para escuchar,
acompafar y guiar a las mujeres y madres con discapacidad a fin de que
puedan tomar sus propias decisiones.

Como tantas veces ha sucedido en la evolucion de las instituciones y de |@s
profesionales sanitari@s y sociales, la adquisicion y el desempefio de
nuevas habilidades de observacién y comunicacion con objeto de mejorar
la atencion a las personas que sufren mayor inequidad y discriminacion
redundara de forma directa y positiva en las mujeres y madres con
discapacidad y, a la vez, contribuira a actualizar la justa medida del trato
gue deben recibir todas las mujeres y las madres.



Las propuestas a para mejorar la salud reproductiva y materno-
infantil de las mujeres y madres con discapacidad son aquellas que rednen
condiciones de factibilidad, bajo coste, optimizaciéon de recursos vya
existentes, aceptacion de las beneficiarias y capacidad de penetracién en el
colectivo de continua referencia. Entre ellas cabe destacar las siguientes:

e Promover y simplificar los canales de acceso de las mujeres con
discapacidad al consejo reproductivo y a los estudios genéticos
antenatales que rednan condiciones de excelencia cientifica.

¢ Implementar una atencioén prenatal inclusiva que elimine barreras en
los equipamientos médicos, facilite la participacion de las mujeres
embarazadas con discapacidad en los grupos de preparacién al parto,
fomente proactivamente el consejo de anticoncepcion y planificacion
familiar y promueva el acceso a la informacidn sobre ayudas sociales
y medidas de conciliacion de la vida familiar y laboral.

e Potenciar el parto respetuoso y sopesar cuidadosamente las técnicas
a utilizar en funcion de la discapacidad de la madre con objeto de
lograr el menor intervencionismo posible.

e Evitar en todo momento que las mujeres embarazadas con
discapacidad deban tomar en la situacién de vulnerabilidad vy
dependencia connatural al parto, decisiones tales como la
contracepcion irreversible si es que no ha sido meditada y solicitada
previamente.

e Prevenir la depresion post-parto y el desamparo de las madres con
discapacidad facilitando la accesibilidad a la figura, prevista en la ley
de dependencia, de un asistente personal que preste apoyo a la
crianza como minimo durante los mil primeros dias de vida del bebé.



Las propuestas a para optimizar la salud y el bienestar de las
mujeres y madres con discapacidad son aquellas que precisan de un
impulso sostenido y un fuerte liderazgo, que suponen procesos de
coordinacién institucional y que necesitan de multiples sinergias
intersectoriales y de colaboracion interdisciplinar. Entre ellas cabe destacar
las siguientes:

e Abrir una linea sostenida de formacidon continuada y reglada dirigida
a profesionales sanitari@s y sociales sobre la construccién social de
la discriminacion y la desigualdad. A esta formacion deberian
contribuir en primera persona, mujeres con discapacidad que
aporten su experiencia de vida. El objetivo ultimo de la formacién
seria minimizar el uso automatico de estereotipos en relacion al
género y a la discapacidad.

e Abrir una linea sostenida de formacion continuada y reglada dirigida
a profesionales sanitari@s y sociales focalizada en el desarrollo de
habilidades de escucha activa y comunicacion personalizada.

e Establecer en el seno de las organizaciones sanitarias y sociales un
conjunto de indicadores basicos que permitan registrar los cambios
que se vayan produciendo en el trato y las prestaciones ofrecidas a
las mujeres con discapacidad.

e Partiendo del liderazgo de las organizaciones de personas con
discapacidad promover iniciativas, proyectos y programas en
colaboracidon con las escuelas y los medios de comunicacion con
objeto de combatir los prejuicios y los estereotipos mas habituales
respecto al género y la discapacidad.

e Partiendo del liderazgo de las organizaciones de personas con
discapacidad desarrollar estudios y andlisis que identifiquen las
nuevas formas y expresiones de los prejuicios y los estereotipos
respecto al género y la discapacidad.
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La Dra. Elvira Méndez Méndez, médica especialista en medicina preventiva
y salud publica es la autora de este Informe y responsable de su orientacion,
contenidos y fuentes utilizadas.

Este Informe ha sido un encargo de la Asociacidon Salud y Familia en el marco
del programa MATERNIDADES VULNERABLES y en su produccion han sido
relevantes las aportaciones de las sefioras Yolanda Segovia Segovia, M2
Teresa Pérez-Caballero Molina, Cristina Sanchez Miret y Pepi Sierra Porras.

El Programa MATERNIDADES VULNERABLES ha sido financiado por el
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, convocatoria de
subvenciones 2019 para la realizacidn de actividades de interés general con
cargo a la asignacidn tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas
Fisicas.
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