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1. INTRODUCCION

Los Derechos humanos de las mujeres y nifias con discapacidad se siguen
vulnerando cada dia en Espafia, en Europa y en todo el mundo. Pese a los
esfuerzos cada vez mayores de las organizaciones de la discapacidad, de las
organizaciones de mujeres en general y madas recientemente de las
organizaciones de mujeres con discapacidad por dar a conocer esta realidad
que sigue permaneciendo oculta a lo largo de los afios, es necesario, mas que
nunca, evidenciar con rigor cientifico estas vulneraciones sistematicas contra
la dignidad humana, la integridad personal y el respeto a la libertad de tomar
las propias decisiones que sufren cada dia miles de mujeres y nifias por razon
de su sexo y de su discapacidad, agravadas por la negacioén de otros factores
econdmicos, sociales y culturales a los que no se les presta atencion, pero que
se convierten en condenas perpetuas de exclusion en no pocos casos.

Es triste comprobar que cuando ese rigor cientifico se ha tenido que basar
en el estudio de casos, por el olvido historico de esas dos variables, sexo y
discapacidad, en los estudios de poblacion, la respuesta social que de ellos se
ha dado haya tenido una justificacion con base en lo anecdoético, en lo personal
o en la exageracion y/o negacion, minimizando el esfuerzo de las victimas que
no perciben credibilidad a sus narraciones, ni proteccion ante quienes han sido
senalados como culpables, ni reparacion a su situacion por la falta de politicas
integrales. jPara qué denunciar entonces!; jpara qué revivir episodios de
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discriminacion, violencia y abuso si después el castigo sera la inica respuesta
por haberlo contado todo!

No debemos olvidar que para cumplir su responsabilidad con los derechos
humanos de las mujeres y nifias con discapacidad, el Estado y, por ende, las
administraciones publicas deben ejercer la diligencia debida con esta
poblacion, siendo su responsabilidad la de identificar, prevenir, mitigar y rendir
cuentas de las violaciones de derechos humanos cometidas contra ellas, para
lo que resulta preciso contar con la compilacion sistematica de datos y estudios
fiables en ambitos tan relevantes como los puestos ya de manifiesto por
instancias internacionales de Naciones Unidas y del Consejo de Europa
respectivamente, tales como los derechos sexuales y reproductivos, la violencia
y el abuso, y la discriminacion multiple e interseccional. Desafortunadamente,
Espafia no cuenta con ningun estudio especifico de ambito estatal sobre los
derechos humanos de las mujeres y nifias con discapacidad; solo breves apuntes
y estudios sectoriales tratan de ilustrar una realidad que, como decimos, no se
conoce.

Como parte de su trabajo en defensa y accion de la igualdad de las mujeres
y nifias con discapacidad, la Fundacion CERMI Mujeres ha desarrollado a lo
largo de 2019 una intensa agenda para la denuncia y defensa de sus derechos
fundamentales ante tres instancias internacionales relevantes: en marzo, ante
el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, con motivo de la consideracion de los informes 2.° y 3.° combinados
de Espaifia; en septiembre, ante el Grupo de Expertos en la Lucha contra la
Violencia contra la Mujer y la Violencia Doméstica (GREVIO, por sus siglas
en inglés) del Consejo de Europa, y en diciembre, ante el Consejo de Derechos
Humanos también de la ONU, con motivo del Examen Periédico Universal de
Espana. A cada una de estas instancias, la Fundacion ha hecho llegar diferentes
contribuciones escritas por medio de informes sombra, que fueron respaldados
por el Consejo de Participacion de las Mujeres con Discapacidad de la entidad,
y que posteriormente se han complementado con comparecencias directas y
reuniones bilaterales en Ginebra y en Madrid. Fruto de este trabajo ha sido las
numerosas recomendaciones que el Comité de la CRPD le ha hecho a Espaiia
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sobre las mujeres con discapacidad, senalando precisamente la urgencia de
erradicar la posibilidad de esterilizaciéon no consentida de su Codigo Penal.
Las recomendaciones del GREVIO y del Consejo de Derechos Humanos seran
publicadas en 2020.

El III Informe de Derechos Humanos de las Mujeres y Niflas con
Discapacidad de la Fundacion CERMI Mujeres centra su objeto en el derecho
a la salud, tomando para ello como referencia el articulo 25 de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y el articulo 12 de la
convencion para la Eliminacion de todas las formas de discriminacion contra
la Mujer, aplicando en su consideracion un enfoque de doble via centrado en
el género y la discapacidad. El informe ofrece, ademas, una radiografia clara
sobre el estado de salud de las mujeres y nifas con discapacidad, su acceso a
los servicios sanitarios, los sesgos de género en la atencion sanitaria, la salud
sexual y reproductiva, la salud mental, las practicas nocivas y sus
consecuencias para la salud, asi como el impacto de la violencia de género.

Ademas de estas cuestiones, el informe recoge de forma breve también el
trabajo de la Fundacion CERMI Mujeres en relacion con los derechos
humanos, asi como los avances normativos que se han producido a lo largo del
afio de especial significado para las mujeres y nifias con discapacidad.

Confiamos en que su estudio y consulta puedan guiar las politicas y la
agenda politica de esta cuestion fundamental, la salud, un derecho de
incalculable valor negado para muchas mujeres y nifias con discapacidad como
hemos podido vivir en estos dias. Pero eso sera objeto de analisis y reflexion
del proximo Informe de la Fundacion CERMI Mujeres.
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2. ELDERECHO A LA SALUD DE LAS MUJERES CON DISCAPACI-
DAD

El marco de referencia normativa de la salud de las mujeres con
discapacidad queda reconocido en la CDPD en su articulo 25, las mujeres y
nifias con discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de
salud y, a ese respecto, se tienen que adoptar medidas para asegurar su acceso
a servicios sanitarios que tengan en cuenta las cuestiones de género y
discapacidad, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud.

Articulo 25 Salud: Los Estados Parte reconocen que las personas con
discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud
sin discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados Parte
adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las
cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud.

En particular ademas insta a los Estados Parte a:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y
atencion de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma
variedad y calidad que a las demas personas, incluso en el ambito de la
salud sexual y reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a
la poblacion;
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b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con
discapacidad especificamente como consecuencia de su discapacidad,
incluidas la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios
destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicion de nuevas
discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores;

¢) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las
comunidades de las personas con discapacidad, incluso en las zonas
rurales;

d) Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas
con discapacidad atencion de la misma calidad que a las demas personas
sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas
mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la
dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas con
discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion de normas
éticas para la atencion de la salud en los ambitos publico y privado;

e) Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad
en la prestacion de seguros de salud y de vida cuando éstos estén
permitidos en la legislacion nacional, y velaran por que esos seguros
se presten de manera justa y razonable;

f) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de
salud o de atencion de la salud o alimentos solidos o liquidos por
motivos de discapacidad.

Por su parte en el Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las
personas con discapacidad, Catalina Devandas Aguilar, presentado de
conformidad con la resolucidon 35/6 del Consejo de Derechos Humanos el
pasado 16 de julio de 2018!, apunta que: para no dejar a nadie atras, es

! Disponible en:
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/N18/224/78/PDF/N1822478.pdf?OpenElement
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necesario que todas las personas con discapacidad puedan disfrutar de todas
las oportunidades creadas por la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible
(resolucion 70/1 de la Asamblea General), en particular los diversos objetivos
relacionados con la salud, que representan una oportunidad para promover el
derecho a la salud de estas personas. La Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad ofrece orientaciones normativas para cumplir los
Objetivos de Desarrollo Sostenible desde una perspectiva basada en los
derechos humanos. Se necesitan datos desglosados, como se exige en el
Objetivo 17, para determinar si se estd dejando atrds a las personas con
discapacidad en el acceso a la atencion sanitaria.

En el marco de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible, los Estados
deberian revisar sus sistemas nacionales de salud con miras a lograr la
cobertura sanitaria universal como medio de aumentar el acceso de las personas
con discapacidad a la atencion sanitaria, en particular a los servicios de atencion
primaria.

Ademas, ha sefialado tres desafios principales relacionados con el disfrute
del derecho a la salud de las personas con discapacidad:

a) desigualdades en materia de salud y atencion sanitaria;
b) obstaculos para acceder a servicios de salud; y
¢) violaciones especificas de los derechos humanos en entornos sanitarios.

Considerando estos tres desafios, el informe realiza para ello una primera
aproximacion del marco conceptual de la salud de las mujeres, la perspectiva
de género en salud y la discapacidad como determinante de la salud. Se
mostrara en el informe los datos relativos al estado de salud a partir del analisis
de la Encuesta Nacional de Salud de 2017, asi como la morbilidad diferencial
entre mujeres y hombres de las enfermedades cronicas, resefiando el caso
concreto de la fibromialgia y la endometriosis. En cuanto a la atencion médica
se centrard en como es el acceso a los servicios de salud (en los sesgos de
genero) considerando ademas los especificos en salud sexual y reproductiva,
asi como a los servicios de salud mental.

15
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El informe, ademas expondra las practicas nocivas contra las mujeres y
nifnas con discapacidad y sus consecuencias para la salud. Reportando también
la vinculacion entre violencia y salud, entendida como un problema de salud
publica.

2.1. Salud, género y discapacidad

En este apartado se realiza un analisis teérico sobre la salud desde la
perspectiva de género recogiendo las principales contribuciones académicas y
feministas al respecto, para poder entender desde que lugar se ha generado el
conocimiento y como seria posible incardinar el analisis de la salud de las
mujeres y nifias con discapacidad en la actualidad.

Abordar el derecho a la salud de las mujeres con discapacidad supone hacer
una primera reflexion de como se ha creado el concepto de salud en las
personas con discapacidad que ha estado atravesado principalmente por el
modelo biomédico. Este modelo explica la produccion de las enfermedades en
base a factores biologicos y genéticos. La enfermedad se define por sintomas
y signos objetivos que correlacionan con un trastorno que requiere tratamiento
farmacologico o quirtrgico cuya eficacia se basa en la accion directa sobre los
procesos bioldgicos. También tiene en cuenta los habitos de vida, desde una
perspectiva individual, asi como el acceso y uso de los servicios sanitarios
(Nancy Krieger, 2002).

Ademas, la construccion de la ciencia médica ha estado impregnada de una
perspectiva androcéntrica que ha excluido a las mujeres en las investigaciones
o ensayos clinicos o bien se ha utilizado un mismo patrén —masculino— a los
problemas de salud que afectan a las mujeres. Por lo que el cruce del
androcentrismo y el propio modelo biomédico ha invisibilizado la salud de las
mujeres con discapacidad.

Lois Verbrugge ya sefialé en el afio 1985 que las mujeres presentan mas

enfermedades cronicas y hacen un mayor uso de los servicios sanitarios
ambulatorios, dato que se ha confirmado en la literatura en todos los paises del

16
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mundo que tienen una accesibilidad igualitaria al sistema sanitario. Aunque
utilicen mas los servicios, no estan incluidas o han sido subrepresentadas en
los ensayos clinicos, y como resultado, los datos y las investigaciones obtenidos
de una poblacion predominantemente masculina, son frecuentemente
extrapolados de forma inapropiada para el uso clinico entre mujeres. Esta
situacion denunciada desde el afio 1990 desde diversos foros internacionales,
no ha mejorado en los ultimos afios, ya que los ensayos clinicos s6lo incluyen
un 24,6% de mujeres y solo se ha realizado un analisis especifico de género
en un 14% de los ensayos. (Carme Valls-Llobet et al., 2008).

A pesar del tiempo transcurrido, sin duda esta mirada androcéntrica sigue
vigente y supone riesgos para la salud de las mujeres. Para ello es importante
conocer quiénes ostentan el poder en el ambito cientifico médico, ya que el
sistema médico reproduce las desigualdades y las jerarquias haciendo naturales
y normalizando las desigualdades a través de hechos e imagenes sobre el
cuerpo (Gita Sen et al., 2005).

Lucia Artazcoz (2019), ahonda que la desigualdad de género se transforma
en riesgo para la salud a través de los valores, normas, acceso al poder y los
recursos, creencias y practicas discriminatorias, exposiciones 'y
susceptibilidades diferenciales a enfermedades, discapacidades y lesiones;
sesgos en los sistemas de salud y sesgos en la investigacion en salud.

Con frecuencia se reduce la salud de las mujeres a la salud reproductiva.
En los demas aspectos de la salud se asume en muchas ocasiones una “falsa
igualdad” con la salud de los hombres, entre otras cosas porque son los
hombres los que han participado mayoritariamente como sujetos de estudio en
la investigacion en salud. Estos sesgos de género (androcéntricos) en la
investigacion, y en consecuencia también en el diagndstico y tratamiento de la
enfermedad, han mantenido ocultas a las mujeres en el campo de la salud, mas
alla de lo que atafie a su condicion reproductiva (Maria del Mar Garcia
Calvente et al., 2018).
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Durante las ultimas décadas ha habido un debate importante sobre la salud
de las mujeres y las desigualdades, asi Maria Teresa Ruiz Cantero (2019) sefiala
que, tras casi 30 afios de producciéon de nuevo conocimiento desde la
perspectiva de género en un gran nimero de enfermedades y problemas de
salud, son numerosas las revistas cientificas con alto factor de impacto que
publican nuevos avances desde la perspectiva de género con el fin de mejorar
las practicas asistenciales, y de que estas sean mas eficientes y equitativas. De
febrero de 2019 son el volumen 393 de The Lancet titulado Advancing women
in science, medicine and global health y los articulos del volumen 139 de la
revista Circulation. Y es que la identificacion de sesgos de género es una de
las estrategias mas utilizadas para incorporar la perspectiva y el analisis de
género en la atencion sanitaria, en la educacion médica y en la investigacion.
Seniala la autora que el concepto de sesgo de género en la atencion sanitaria
surgid en a partir de 1990, aunque cabe sefialar que su antecedente fue el
movimiento feminista de los afios sesenta, cuando se hace una critica al modelo
de interaccion médico-paciente. Entre las definiciones se encuentra la acufiada
desde la Sociedad Americana de Mujeres Médicas:

* “la diferencia en el tratamiento de ambos sexos con un mismo
diagnostico clinico, que puede tener consecuencias positivas, negativas
o neutras para su salud.” (Lenhart SH, 1993).

Los sesgos pueden contribuir a las desigualdades en salud de las mujeres y
hombres, en este sentido, Maria Teresa Ruiz Cantero (et al., 2004) realiza una
definicion mas precisa que da cuenta del origen del sesgo de género:

* ‘el planteamiento erroneo de igualdad o de diferencias entre hombres y
mujeres, en su naturaleza, sus comportamientos y/o sus razonamientos, el
cual puede generar una conducta desigual en los servicios sanitarios
(incluida la investigacion) y es discriminatoria para un sexo respecto al otro.”

En definitiva, los sesgos de género en la atencion sanitaria también se
producen cuando se presuponen diferencias en la expresion de las
enfermedades entre ambos sexos, que son erroneas (Maria Teresa Ruiz Cantero
y Lois M, Verbrugge, 1997).

18
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Por otro lado, es importante tener presente las aportaciones que han hecho
las distintas corrientes feministas a los modelos de atencion a la salud. En este
sentido, Sara Velasco (2009), explica que el movimiento de Salud de las
Mujeres es iniciado en el feminismo liberal y sobre todo en el radical, desde
los 70 hasta los 90 estara influenciado por todas las corrientes de pensamiento
coetaneas. Encontrara su limite en el nacimiento del concepto de género que
supondra un cambio tedrico, estratégico y metodoldgico. A partir de ahi se
trabajaran dos lineas: desigualdades de género y analisis de los determinantes
de género. Del analisis que hace la autora se desprende la siguiente figura
donde aparecen las tres lineas de salud de las mujeres y género y sus principales
elementos:

Andlsis de género

Salud i 2
. Deésr']i‘r’g Igra‘ (igfu(:ie como determinante
de las Mujeres g de la salud
! ) .
Alcanzar reciusos bars Las mujeres y los Las mujeres y los
P hombresy la hombres y sus relaciones

las mujeres discriminaci
m iscriminacion | Analizar los modelos

|__| Cambiar las condiciones

Necesidades especificas
por ser mujeres

de vida

Salud comparada entre

) S ———

Alcanzar igualdad y
equidad

S ——

mujeres y hombres identidades

Ve e————

,—\ f—

Sexualidad, Conocer las Comprender cémo y por
Reproduccién, Salud desigualdades qué se producen las
Mental Diferencias evitables e diferencias y las
Lo personal es politico injustas desigualdades

Vi ————— e e——— o ———————
)  S——  EEE——

|_| Alcanzar diferencias no

sociales, roles, e

jerarquicas

| ——

Tal y como se ha mencionado anteriormente, la salud de las mujeres se ha
circunscrito solo a salud reproductiva para diferenciarse de los hombres. Es
decir, las mujeres tienen problemas especificos que requieren una atencion
propia de su sexo asociadas a la reproduccion. Sin embargo, esta vision obliga
a ampliar la mirada hacia las desigualdades sociales en salud que son las
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diferencias en la salud entre los grupos de la poblacion, que se consideran
importantes, sistematicas, evitables e injustas (Margaret Whitehead, 1992).

Ahondado en la definicién senala ademas que son las distintas
oportunidades y recursos relacionados con la salud que tienen las personas
en funcion de su clase social, género, territorio o etnia —aqui se aniadiria la
discapacidad- lo que indica la peor salud de los colectivos menos favorecidos.
Pero ademas es importante considerar que las consecuencias de la desigualdad
social deben analizarse en el contexto historico, politico, econémico, social y
cultural de cada sociedad. En esta misma linea la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) concreta que el término desigualdad (inequity) se refiere a las
diferencias en materia de salud que son innecesarias, evitables e injustas; por
tanto, incluye una dimension moral o ética.

Siguiendo la definicion de la OMS salud es “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solo a la ausencia de enfermedades”.
Esta definicion pone de manifiesto que no basta solamente con el desarrollo
cientifico y la puesta en marcha de intervenciones basadas en la evidencia para
dar respuesta a las necesidades en materia de salud de la poblacion, sino que
es necesario atender a los determinantes sociales y a las desigualdades. De
hecho, la Comision Mundial de la OMS sobre lo determinantes sociales de la
salud, ya en el 2008, explicita en su Informe titulado Subsanar las
desigualdades en una generacion. Alcanzar la equidad sanitaria actuando
sobre los determinantes sociales de la salud que cuando se habla de salud hay
que tener presente que existen determinantes estructurales que producen
estratificacion y division social de clases en la sociedad y que definen la
posicion socioeconomica individual dentro de las jerarquias de poder prestigio
y acceso a los recursos.

La OMS realiz6 una revision sobre 17 herramientas utilizadas en el analisis
de género, tanto en el ambito especifico de la salud como en otros entornos?,

2 Algunas de ellas consideran la discapacidad como otra dimension de analisis.
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algunas de las cuales pueden ser utilizadas en la evaluacion de las politicas. El
marco conceptual en el que se apoya esta revision aporta un listado de
cuestiones utiles que pueden aplicarse en la evaluacion de las politicas de salud
con perspectiva de género y que giran en torno a aspectos relacionados con los
determinantes sociales de la salud y la enfermedad y las interrelaciones entre
ellos, el acceso a los servicios de salud, la calidad de los servicios recibidos, el
impacto de la financiacion, la participacion de las mujeres y los hombres en el
proceso, etc. (Rosana Peir6-Pérez et al., 2007).

Cabe senalar entonces que los principales ejes de desigualdad que se
abordan en la literatura cientifica son la posicion social, la edad, la etnia, el
territorio y el género. En este caso y considerando la salud de las mujeres con
discapacidad es clave poderlas analizar en desde las desigualdades de género,
ya que es un eje estructural, si bien interacciona con otros ejes, condiciona
todos los procesos de salud de las mujeres y los hombres.

En este sentido el andlisis de género se ha ido incorporando
progresivamente al campo de la salud, en el que hoy se reconoce que, ademas
de las diferencias bioldgicas entre hombres y mujeres, existen diferencias
construidas socialmente que repercuten de muy diferente manera en la salud.
El analisis de género en salud estudia, mas que diferencias, las desigualdades,
es decir, diferencias injustas provenientes de la distribucion de roles y
relaciones de poder entre hombres y mujeres. Y si bien este analisis no excluye
los factores biologicos, afiade un gran poder explicativo al incorporar otros
factores a través de los cuales se expresan las desigualdades de género, como
el estatus socioecondmico, educacional, el apoyo social prestado y recibido,
el trabajo remunerado, el no remunerado, la estructura y modos de vida
familiares, etc. Estos indicadores son utiles, no solo para explicar las
diferencias entre sexos, sino también para conocer los diferentes
comportamientos en el interior de cada grupo (Maria del Mar Garcia Calvente
et al., 2008).

En consonancia con lo que se viene explicando, a medida que se han
desarrollado las investigaciones feministas al campo de la salud, no solo se
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han incorporado nuevos factores como causa del malestar y la enfermedad de
las mujeres (la violencia en sus multiples manifestaciones, la sobrecarga fisica
y emocional de las tareas de cuidado, la hipersexualizacion de las nifias y
mujeres, las nuevas formas de medicalizacion y sanitarizacion de sus ciclos
vitales y de su malestar, las amenazas quimicas y ambientales), sino que se ha
prestado atencion al impacto de los diferentes contextos, condiciones y
situaciones que viven las mujeres, que aumentaran su vulnerabilidad al
malestar y la enfermedad, como la feminizacion de la pobreza, la migracion,
el envejecimiento, las discapacidades, las sexualidades disidentes y no
normativas (Belen Nogueiras, 2018).

Por ejemplo, sefiala Belén Nogueiras (2018) que en la actualidad el
sindrome de sensibilidad quimica multiple?®, se analiza desde la perspectiva de
género y, frente al androcentrismo histérico de la medicina, se investiga la
morbilidad de las mujeres realizando estudios que muestran la forma en que
se manifiestan y desarrollan diversas enfermedades y malestares en las mujeres,
que fueron consideradas subclinicas o no tenidas en cuenta en los diagnosticos
clinicos.

En el caso de la salud de las mujeres y nifias con discapacidad hay que partir
de un enfoque multiple, que permita realizar un analisis certero teniendo en
cuenta las diversas realidades a las que se enfrentan y donde la discapacidad,
como constructo entorno al cual la sociedad genera aun mitos y falsas

3Es un sindrome relacionado con factores ambientales, que se expresa mediante un conjunto de sintomas
recurrentes multiples como respuesta a sustancias quimicas y contaminantes que se encuentran en el medio
ambiente y en los alimentos.

El 4 de febrero de 2010, el Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, reunido con una amplia repre-
sentacion de asociaciones de personas afectadas por Sensibilidad Quimica Multiple (SQM), decidio crear
un Grupo experto de trabajo que estudiara este problema de salud y su atencion sanitaria, dada la necesidad
expresada de mejorar el nivel de conocimiento cientifico actualizado sobre este proceso, su diagnostico,
tratamiento y otros aspectos relacionados con el mismo. Este Grupo experto, coordinado desde el Observa-
torio de Salud de las Mujeres (OSM) de la Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud ha dado como
resultado el “Documento de Consenso Sensibilidad Quimica Multiple, 2011”. Disponible en:
https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/SQM_documento_de consenso_3
Onov2011.pdf
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apreciaciones, se constituye en un elemento fundamental que debe ser
deconstruido. Se debe tener en cuenta la diversidad de las discapacidades y las
necesidades especificas de las mujeres que se imbrican con las condiciones de
vida y de relacion, estando en algunos casos expuestas a mayor vulnerabilidad.
El ambito de la salud reproductiva, por lo tanto, es una dimensién mas que
debe ser abordada, pero no la tnica. Al respecto hay que senalar que, en el caso
de las mujeres con discapacidad, la reproduccion, ademas, es un tema
considerado tabt, ya que en el imaginario colectivo —y especialmente desde la
perspectiva médica— una mujer con discapacidad sigue siendo considerada un
cuerpo que debe ser controlado y su reproduccion vigilada, ya que existe el
riesgo de que las disfuncionalidades que supuestamente representa la presencia
de una discapacidad se trasmitan como herencia. Este pensamiento permea las
practicas eugenésicas en esta disciplina.

Por lo que es importante abandonar el enfoque médico-rehabilitador en
favor de otro social en el que las personas con discapacidad son reconocidas
como sujetos de derecho y no reducidas exclusivamente a portadoras de
deficiencias que han de ser subsanadas.

La primera critica al respecto se centraria asi en sacar del centro del analisis
a la propia discapacidad entendida como patologia, de tal forma que cualquier
problema de salud no sea relacionado necesariamente con ella. Es decir, existe
la acusada tendencia por parte de las y los profesionales de la salud a asociar
cualquier dolencia, sea cual sea su naturaleza, a la discapacidad. A eso es lo
que se denomina la vis atractiva de la discapacidad en la salud, o lo que es lo
mismo, el convencimiento desde premisas cientificas de que es necesario tratar
aquello que se supone que es disfuncional en primera instancia, dejando de
lado otros factores que confluyen en la salud de las mujeres de este sector de
la poblacion y que, sin embargo, pasan desapercibidos.

Todos estos factores estructurales de desigualdad deben ser puestos en
relacion con el paradigma de la interseccionalidad. A partir de estas premisas
se realiza la critica a los modelos biologicistas que pretenden homogeneizar
las necesidades de todas las personas con discapacidad, por un lado, y de todas
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las mujeres, por otro, aplicando protocolos cerrados concebidos como
compartimentos estancos, no relacionales, proporcionando asi una atencioén en
salud deficitaria que invisibiliza la diversidad humana.

La existencia de las desigualdades de género conlleva asimetrias de poder
y prestigio, y distintas oportunidades para gozar de la salud, al condicionar la
mortalidad, la vulnerabilidad a enfermar, la carga de enfermedad y
discapacidad y el acceso y calidad de la atencion sanitaria (Maria del Mar
Garcia Calvente et al., 2008). Para abordar en profundidad el estado de la
cuestion de la salud de las mujeres y nifias con discapacidad sera necesario
distinguir los distintos modelos de asistencia —primaria y especializada— y
entrar a analizar los obstaculos y las posibilidades que presentan atendiendo,
en este caso concreto a dos ejes fundamentales que se solapan, como son el
género y la discapacidad. Nancy Krieger (et al., 2005) ha sefalado la gran
importancia de conocer las situaciones de discriminacion en la génesis de las
desigualdades sociales y su impacto en la salud de las personas.

En este sentido y tal y como sefiala la Observacion General numero 3
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016) las
mujeres con discapacidad se enfrentan con obstaculos para acceder a los
servicios de salud y rehabilitacion. Entre ellos cabe mencionar: la falta de
educacion e informacion sobre la salud y los derechos sexuales y
reproductivos; las barreras fisicas a los servicios de ginecologia, obstetricia y
oncologia; y las barreras debidas a la actitud respecto de la fecundidad y los
tratamientos hormonales. También es posible que los servicios de rehabilitacion
fisica y psicoldgica, incluido el asesoramiento en caso de actos de violencia
de género, no sean accesibles, inclusivos o no tengan en cuenta las
desigualdades de género y la edad.

Por ultimo y como marco de referencia la Ley Orgénica 3/2007, de 22 de
marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y hombres, recoge en su articulo
27 la integracion del principio de igualdad en la politica de salud, ello supone
que las Administraciones publicas garantizaran un igual derecho a la salud de
las mujeres y hombres, a través de la integracion activa, en los objetivos y en
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las actuaciones de la politica de salud, del principio de igualdad de trato,
evitando que por sus diferencias biologicas o por los estereotipos sociales
asociados, se produzcan discriminaciones entre unas y otros. Ademas, las
Administraciones publicas, a través de sus Servicios de Salud y de los 6rganos
competentes en cada caso, desarrollardn, de acuerdo con el principio de
igualdad de oportunidades, las siguientes actuaciones:

a) La adopcion sistematica, dentro de las acciones de educacion
sanitaria, de iniciativas destinadas a favorecer la promocion especifica
de la salud de las mujeres, asi como a prevenir su discriminacion.

b) El fomento de la investigacion cientifica que atienda las diferencias
entre mujeres y hombres en relacion con la proteccion de su salud,
especialmente en lo referido a la accesibilidad y el esfuerzo diagndstico
y terapéutico, tanto en sus aspectos de ensayos clinicos como
asistenciales.

c) La consideracion, dentro de la proteccion, promocion y mejora de la
salud laboral, del acoso sexual y el acoso por razon de sexo.

d) La integracion del principio de igualdad en la formacion del personal
al servicio de las organizaciones sanitarias, garantizando en especial su
capacidad para detectar y atender las situaciones de violencia de género.

e) La presencia equilibrada de mujeres y hombres en los puestos
directivos y de responsabilidad profesional del conjunto del Sistema
Nacional de Salud.

f) La obtencion y el tratamiento desagregados por sexo, siempre que sea
posible, de los datos contenidos en registros, encuestas, estadisticas u

otros sistemas de informacién médica y sanitaria.

Entonces, si como sefiala Maria Teresa Ruiz Cantero (2019) la perspectiva
de género aporta informacion que ayuda a repensar por qué y como los sesgos
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de genero pueden llevar a un concepto erroneo de ciertas enfermedades, sobre
todo en las mujeres, e influir en sesgos de género en el proceso asistencial,
tanto en el esfuerzo diagnostico (acceso, demora y espera desigual a la atencion
sanitaria oportuna desde el comienzo de los sintomas, y errores diagndsticos)
como en el esfuerzo terapéutico derivado (tipos de estrategias terapéuticas,
consumo y gasto por sexo, y sobre prescripcion de terapias). Podriamos pensar
en las siguientes cuestiones:

(Nos ayudaria esta mirada a visibilizar los desafios que plantea Catalina
Devandas Aguilar? ;Se estarian vulnerando el derecho a la salud de las mujeres
con discapacidad? ;Existen desigualdades en la salud de las mujeres con
discapacidad? ;Qué tipo de obstaculos se encuentran las mujeres con
discapacidad para acceder a los servicios de salud? ;Podria hablarse de sesgos
de género y discapacidad?

2.2. El estado de salud de las mujeres y nifias con discapacidad

En este punto es importante considerar el concepto de morbilidad
diferencial acufiado por Carme Valls-Llobet (2009) que la define como el
conjunto de enfermedades, motivos de consulta o factores de riesgo que
merecen una atencion especifica hacia las mujeres, sea porque solo en ellas se
pueden presentar dichos problemas o porque son mucho mas frecuentes en el
sexo femenino. Puede ser causada por las diferencias biologicas con el sexo
masculino, como ocurre con los trastornos de la menstruacion, las
enfermedades derivadas de embarazos y partos o los tumores ginecoldgicos.
También entran en esta definicion las enfermedades que, sin ser especificas
del sexo femenino, se presentan con una mayor frecuencia (alta prevalencia)
en ¢l y son causa de enfermedad, discapacidad o muerte prematura, mas entre
las mujeres que entre los hombres, como son las anemias, el dolor crénico, las
enfermedades autoinmunes, las enfermedades endocrinologicas y la ansiedad
y depresion. Existen también factores de riesgo diferenciales que deberian ser
prevenidos o abordados de forma diferente entre mujeres y hombres, como las
causas de patologia cardiovascular, diabetes mellitus, o la obesidad.
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Para poder analizar el estado de salud de las mujeres y nifilas con
discapacidad se ha recurrido a la Encuesta Nacional de Salud de 2017 (ENSE)
que proporciona informacion sobre:

La relacion entre el estado de salud de la poblacion, el uso de los servicios
sanitarios y los determinantes individuales, sociodemograficos y territoriales
de la salud. Conocer el grado de acceso y utilizacion de los servicios de salud
y sus caracteristicas* y los factores determinantes de la salud: los estilos de
vida y las caracteristicas del medio ambiente (fisico y social) que pueden
suponer riesgo para la salud.

Para este apartado se tendran en cuenta solo los indicadores de valoracion
del estado de salud y la morbilidad percibida de la poblacion, su distribucion
y caracteristicas. Asi se ha podido obtener la siguiente informacion:

 Valoracion del estado de salud de la poblacion por sexo y edad, por nivel
de estudios, pais de nacimiento, comunidad auténoma, actividad
econdmica e ingresos actuales®.

Se puede obtener el siguiente resultado que compara mujeres y hombres en
funcién de sus edades. De esta tabla 1 se aprecia que en términos generales
que las mujeres perciben un peor estado de salud que los hombres.

Por ejemplo, el 21% de ellas refieren tener un estado regular frente a ellos
que suponen un 16%. Hay un 45,46% de mujeres que sefialan tener buen estado
de salud frente al 49,37% de hombres. Estas diferencias se hacen mas visibles
a partir de los 35 afios y que se dispara a partir de los 65 afios, siendo en este
caso el 40,75% las que refieren sentir buen estado de salud frente al 52,54%
de hombres que auto-perciben buen estado de salud.

4 Asistencia sanitaria: consultas médicas; visitas a dentistas, estomatologia e higienista dental; hospitaliza-
ciones; servicios de urgencias; inaccesibilidad a la asistencia sanitaria; cobertura sanitaria; consumo de me-
dicamentos; y practicas preventivas.

*> Determinantes de la salud: caracteristicas fisicas; consumo y exposicion al tabaco; consumo de bebidas
alcohodlicas; actividad fisica; tiempo libre; alimentacion e higiene bucodental; vivienda y medio ambiente
social y laboral; y cuidados informales.

¢ Pero no se puede hacer un cruce de datos por la variable “discapacidad”.
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Tabla 1: Valoracion del estado de salud percibido en los ultimos 12 meses
segun sexo y grupo de edad (%)

Muy bueno Bueno Regular Malo Muy malo

HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES

Total 2838 2497 4937 4546 1660 21,02 440 653 125 2,02
Dedad 5412 6204 3750 3243 734 523 057 030 048 0,00
Desald 5412 5779 4004 3601 536 562 045 051 002 007
?;0155 A2 4615 3029 4765 4855 483 1040 1,00 159 037 017
?;0255 a3 045 3278 4965 SIS 807 1365 158 200 025 039
;);03;5 add o4 2430 5546 S413 1301 17.65 322 284 057 108
?;0‘:5 a5 1910 1658 5646 53,18 1826 2248 493 568 123 209
:\)r'fois a6d 108 1059 5121 4805 27.02 2837 810 949 259 349
?;0‘:5 L 9,06 776 52,54 4075 2889 3480 756 1367 195 3,02
?;015 a84 454 397 3807 2835 4046 41,08 1232 2031 462 629
De 85 y mas

, 3,32 4,42 31,15 26,94 42,72 39,77 16,87 21,16 5,94 7,71
anos

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

* Enfermedades cronicas. Esta es otra informacion del apartado del Estado
de salud, de la encuesta, permite conocer los datos de la poblacion con
alguna enfermedad o problema de salud cronicos percibido, asi como
enfermedades cronicas o de larga duracion tanto en poblacion adulta
como infantil, también se puede saber si éstas han sido diagnosticadas
por personal médico. De todas ellas es pueden hacer cruces por sexo,
edad, clases social, pais de nacimiento, comunidad autébnoma, nivel de
estudios, actividad econdmica y nivel de ingresos.

En este sentido y en una primera lectura se puede averiguar la poblacion
que refiere percibir problemas de salud crdnicos, asi se desprende de la
siguiente tabla 2, en la que se aprecia que el 68,20% de mujeres refieren
percibir alguna enfermedad créonica frente al 59,99% de los hombres,
diferencias que se ven incrementadas en todos los intervalos de edad.
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Tabla 2: Poblacion con alguna enfermedad o problema de salud cronicos
percibido segun sexo y grupo de edad. Poblacion de 15 y mas aiios (%)

R S
_ HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES
_ 59,99 68,20 40,01 31,80
_ 34,73 41,04 65,27 58,96
_ 35,53 50,98 64,47 49,02
_ 47,89 53,63 52,11 46,37
_ 6121 68,27 38,79 31,73
_ 77,20 81,07 22,80 18,93
_ 88,34 90,55 11,66 9,45
_ 94,31 95,86 5,69 4,14
_ 95,29 97,13 4,71 2,87

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Por otro lado, si se considera la actividad econémica de las personas
encuestadas se observan que las mujeres independientemente de la actividad
refieren mayor autopercepcion de enfermedades cronicas. Es interesante que
en el caso de “labores del hogar” no hay datos en el caso de los hombres,
habiendo un 76,91% de mujeres en esa situacién que dicen tener alguna
enfermedad crénica. Ademas, hay 64,92% de mujeres que estando en
desempleo refieren tener alguna enfermedad cronica, frene al 52,38% de
hombres en la misma situacion (tabla 3).

"Dedicado principalmente a las labores del hogar (actividad no econdémica) Se consideran en esta situacion
las personas que se dedican principalmente a cuidar sin remuneracion su propio hogar (cuidado de la casa,
de los/as nifios/as, etc.).
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Tabla 3. Poblacion con alguna enfermedad o problema de salud cronicos
percibido segun sexo y relacion con la actividad economica actual.
Poblacion de 15 y mas arios (%)

s N
| HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES
_ 59,99 68,20 40,01 31,80
_ 50,97 58,52 49,03 41,48
_ 52,38 64,92 47,62 35,08
Jubilado/a o prejubilado/a 9052 92,77 9,48 55
_ 36,08 40,78 63,92 59,22
_ 96,62 98,10 3,38 1,90
Ows

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Atendiendo a las enfermedades cronicas diagnosticadas por el personal
médico en los ultimos 12 meses, segiin la ENSE en la poblacion adulta (15
aflos y mas aflos) se puede conocer cuales son las mas prevalentes en las
mujeres y en los hombres. En la siguiente tabla se muestra el listado de las
enfermedades cronicas mas prevalentes en las mujeres en comparacion con la
de los hombres (tabla 4).

La artrosis (excluyendo artritis) (23,45%), el dolor de espalda crénico
lumbar (22,09%), y cervical (19,98%) junto con la tension alta (19,69%) son
las cuatro afecciones mas prevalentes en las mujeres. La prevalencia de las
enfermedades cronicas en el caso de los hombres en menor en todas siendo la
primera de ellas la tension alta con un 19,95% y le sigue el colesterol alto
(18,12%) (grafico 1). Es interesante observar otro tipo de afecciones en el que
hay claras diferencias por sexo, por ejemplo, las migrafias o dolores de cabeza
donde hay un 12,26% de mujeres frente al 4,59% de hombres. Ademas,
siguiendo los datos de la ENSE 2017, en concreto el informe monografico de
Salud Mental, indica que las mujeres refieren algiin problema de salud mental
con mayor frecuencia que los hombres, 14,1% frente a 7,2% (grafico 2).
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De las 32 enfermedades o problemas de salud por los que inquiere la ENSE,
la ansiedad croénica y la depresion se sitlian en los puestos 10.°y 11.° del ranking
de prevalencia autodeclarada en la poblacion no institucionalizada de 15 y mas
afos, declarandose casi en la misma proporcion (6,7%). Hay un 9,18% de
mujeres frente al 4,04% de hombres que padecen depresion, o la ansiedad
cronica en un 9,07% de mujeres y en un 4,28% de hombres (grafico 3).

Tabla 4. Prevalencia de las enfermedades cronicas o de larga evolucion
padecidas en los ultimos 12 meses y diagnosticadas en poblacion adulta
segun sexo

MUJERES | HOMBRES

Enfe 1 lud.

nfermedades y problemas de salud (%) (%)
Artrosis (excluyendo artritis) 23,45 11,27
Dolor de espalda crénico (lumbar) 22,09 14,71
Dolor de espalda crénico (cervical) 19,98 8,88
Tension alta 19,69 19,95
Colesterol alto 17,72 18,12
Alergia cronica, como rinitis, conjuntivitis o dermatitis alérgica, alergia

. . . L ¥ 17,22 13,23
alimentaria o de otro tipo (asma alérgica excluida)
Varices en las piernas 13,68 4,24
Migrafia o dolor de cabeza frecuente 12,26 4,59
Depresion 9,18 4,04
Ansiedad crénica 9,07 4,28
Problemas de tiroides 8,87 1,58
Diabetes 7,11 8,52
Osteoporosis 6,5 0,86
Cataratas 6,3 4,02
Problemas crénicos de piel 6,04 4,92
Hemorroides 5,8 3,73
Asma (incluida asma alérgica) 5,57 3,74
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Estrefiimiento cronico 5,42 1,52
Incontinencia urinaria o problemas de control de la orina 5,37 3,38
Otras enfermedades del corazon 4,47 4,61
Problemas del periodo menopausico (solo mujeres) 3,58 0
Problemas de rifion 3,34 2,93
Lesiones o defectos permanentes causados por un accidente 3,22 4,87
Bronquitis cronica, enfisema, enfermedad pulmonar obstructiva cronica

(EPOC) 3,05 331
Ulcera de estémago o duodeno 2,65 1,96
Tumores malignos 2,09 1,54
Otros problemas mentales 2,07 2,09
Cirrosis, disfuncion hepatica 1 0,9
Angina de pecho, enfermedad coronaria 0,84 1,1
Ictus (embolia, infarto cerebral, hemorragia cerebral) 0,68 0,73
Infarto de miocardio 0,47 0,92
Problemas de prostata (solo hombres) 0 5,85

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE
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Grdfico 1. Prevalencia de las enfermedades cronicas o de larga evolucion
padecidas en los ultimos 12 meses y diagnosticadas en poblacion adulta
segun sexo

Problemas del periodo menopausico ™= 3,58 ®MUJERES (%) ®HOMBRES (%)
Problemas de prostata (solo hombres) m— 5 g5
Infarto de miocardio I (%52
Ictus (embolia, infarto cerebral, B 9;9§
Angina de pecho, enfermedad coronaria q'ﬁ“
Cirrosis, disfuncién hepatica W 6‘9
Tumores malignos W 1?5(19
Ulcera de estomago o duodeno ™ 1285
Bronquitis crénica, enfisema, MR 303
Lesiones o defectos permanentes Il 22 g7
Problemas de riién NP B
Otras enfermedades del corazon IR 447
Incontinencia urinaria o problemas de HEEEF% 38,37
Estrefiimiento crénico HFB? 542
Asma (incluida asma alérgica) ™Y 73,57
Hemorroides ™Y ;38
Problemas crénicos de piel EEEE™, 694
Cataratas [T 53
Osteoporosis WN™FHg— 65
Diabetes L 45,
Problemas de tiroides H™Tog— 887
Migraiia o dolor de cabeza frecuente =TSO 1226
Varices en las piernas =TI 1368
Alergia crénica, como rinitis, IEGEGEG_—_——TTY 17,22
Colesterol alto NG 172
Tensién alta NN 1202
Dolor de espalda crénico (cervical) =TT @ 1998
Dolor de espalda crénico (lumbar) T 22,09
Artrosis (excluyendo artritis) NING__—TTT o 2345

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE
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Grdfico 2: Prevalencia de algun problema en la salud mental
en funcion del sexo

® Hombres (%) ™ Mujeres (%)

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Grdfico 3. Prevalencia de depresion, ansiedad cronica y otros trastornos
mentales en poblacion de 15 y mads afios

9,18
Depresion

. . 9,07
Ansiedad cronica
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Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE
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En el caso de la poblacion menor de 15 afios, segin la ENSE, la principal
afectacion en las nifias y chicas adolescentes es la alergia cronica, seguida del
asma, pero en este caso la prevalencia es mayor en los chicos, solo hay
diferencias en el caso de la depresion y ansiedad en el que las chicas refieren
un 0,70% mientras que en ellos es del 0,51%.

* La ENSE, también, ofrece informacioén sobre la Restriccion de la
actividad. Los datos que se desprenden de este indicador sefialan que
del total de las mujeres entrevistadas el 16,85% presentan alguna
restriccion en su actividad habitual debido a los dolores frente al 12,19%
de los hombres, tal y como se observa en la tabla 5. Esta diferencia se
incrementa si se toma en cuenta la edad a partir de los 15 afios, por
ejemplo, las chicas jovenes han visto restringida su actividad en un
13,96% frente al 11,44% de los chicos, o en el caso del 20,40% de las
mujeres mayores de 65 afios frente al 12,19% de hombres.

Tabla 5. Restriccion de la actividad habitual por dolores o sintomas
en las ultimas 2 semanas segun sexo y grupo de edad

~ MUJERES(%) HOMBRES (%)
_ 16,85 12,19
_ 14,48 15,48
_ 11,64 11,61
_ 13,96 11,44
_ 14,56 10,62
_ 17,29 12,29
_ 20,43 13,13
_ 20,40 12,19
_ 2435 16,22
s o | 26,34 2533

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

35



@ EL DERECHO A LA SALUD DE LAS MUJERES Y NINAS CON DISCAPACIDAD

' d

* Asociado a la restriccion de la actividad estaria el grado de dolor coémo
este interfiere en la actividad diaria o cotidianas. En este sentido segun
la ENSE se mide la intensidad de dolor fisico experimentado por la
persona entrevistada (seis niveles) y la interferencia del dolor en las
actividades cotidianas (tanto las realizadas en su actividad habitual como
en su tiempo de ocio). El dolor cubre un importante dominio del estado
de salud, en concreto en términos del estado fisico de bienestar. Las
preguntas del dolor incluidas forman parte del SF-36%. La referencia
temporal son las tltimas 4 semanas.

Asi los datos que se obtienen son los siguientes: hay un 47,51% de
mujeres que no han padecido ningn dolor frente al 63,10% de hombres.
Existe por tanto un grupo de poblacion de mujeres que si ha padecido
dolor en diferentes intensidades (muy leve 7,75%, leve 15,24%,
moderado 17,80%, severo 9,59%, y extremo 2,11%) y que estas han
interferido en el desarrollo de las actividades cotidianas tal y como se
observa en el grafico 4.

A un 12,98% de mujeres les ha interferido moderadamente en sus
actividades frente al 7,99% de hombres en su misma situacion.

8 SF-36v2 Health Survey™ © 1996, 2000 by Quality Metric Incorporated and Medical Outcomes Trust.
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Grdfico 4. Interferencia del dolor en las actividades cotidianas en las
ultimas 4 semanas segun sexo en poblacion de 15 y mas arios (%)

Mucho | ) iéﬁ

8,50
Bastante - 4,42

Moderadamente B 79912'98

15,48
Unpoco [l 15> 01

58,97

L SRR 1 0

0 10 20 30 40 50 60 70 80

MUJERES (%) ®HOMBRES (%)

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Respecto a las limitaciones fisicas, sensoriales y cognitivas, la ENSE trata
de medir las limitaciones funcionales (fisicas, sensoriales y cognitivas) que
afectan al estado de salud de la poblacion en términos de capacidad de
funcionamiento, independientemente del motivo que caus6 la limitacion. Se
adopta la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) y se mide con preguntas procedentes de la Iniciativa de
Budapest. Todas ellas, excepto la relativa a la cognicion que se indaga por
primera vez, son las consideradas en la Encuesta Europea de Salud 2014.

Los niveles de dificultad considerados han sido: Ninguna dificultad; Alguna

dificultad; Mucha dificultad; No puede hacerlo en absoluto. Las caracteristicas
objeto de estudio son:
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* Vision (se investiga sobre la dificultad para ver, aun usando gafas o
lentillas).

Tabla 6. Limitacion para ver segun sexo. Poblacion de 15 y mas arnios

Sin dificultad 84,69 88,64
Con alguna dificultad 13,09 9,96
Con mucha dificultad 2,12 1,35
No puede hacerlo 0,10 0,05

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

* Audicion (se investiga sobre la dificultad para oir tanto en un sitio
tranquilo como en uno mas ruidoso, aun usando audifono).

Tabla 7. Limitacion para oir segun sexo. Poblacion de 15 y mds arios

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

* Desplazamientos a pie (se investiga la dificultad para caminar 500
metros sobre un terreno llano sin ningln tipo de ayuda). Problemas al
subir y bajar tramos de escalera (se investiga la dificultad para subir o
bajar 12 escalones sin ningun tipo de ayuda).
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Tabla 8. Dificultad en la movilidad segun sexo. Poblacion de 15 y mas arnios

80,39 87,78
10,31 6,77
6,01 3,68
3,28 1,77

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

» Dificultad para recordar o para concentrarse (en personas de 45 y mas

afnos).

Tabla 9. Dificultad para recordar o para concentrarse segun sexo
y grupo de edad. Poblacion de 45 y mas arios

77,04 83,90
17,65 12,61
4,19 2,78

1,13 0,71

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

» El siguiente indicador que nos ofrece informacion interesante sobre el
estado de salud de las mujeres es el de Limitacion en la realizacion de
las actividades basicas de la vida diaria. Se trata de medir en personas
de 65 y mas afios las dificultades para realizar las actividades basicas de
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la vida diaria, también llamadas actividades de cuidado personal,
siguiendo la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), asi como la ayuda recibida o la
necesidad de ayuda para realizar estas actividades (ayuda tanto técnica
como personal). Con ello se obtiene el primer indicador basico sobre la
prevalencia de la discapacidad en la poblacion.

Tal y como se observa en el grafico 5, las mujeres vuelven a presentar

peores resultados en salud, ya que hay un 21,17% de mujeres que refieren
limitaciones, pero no graves para su vida cotidiana, frente al 15,73% de los
hombres en su misma situacion. Tal y como se ha podido constatar los
anteriores indicadores, estas diferencias se incrementan cuando se cruzan los
datos por edad, como queda reflejado en la tabla 10.

Grafico 5. Limitacion para las actividades de la vida cotidiana en los ultimos
6 meses de mujeres y hombres (%)

4,62
Grave limitacion

4,03

' p 21,17
Limitacion pero no grave
15,73
74,22
Sin limitacion
80,24

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

® MUJERES (%) M HOMBRES (%)

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE
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Tabla 10. Limitacion para las actividades de la vida cotidiana en los ultimos

6 meses segun sexo y grupo de edad (%)

HOMBRES MUJERES

MUJERES
4,62
0,52
0.28
1,04

1,95

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Ahondado en otro de los indicadores relacionados con el estado de salud,
se puede conocer el grado de afectacion de mujeres y hombres de 65 afios y

4,03

21,17

HOMBRES

15,73

MUJERES

74,22
96,62
94,52
87,52
86,04
83,18
74,78
67,78
56,72
36,41

19,66

80,24
96,49
94,12
92,29
89,06
84,50
78,75
69,34
67,82
50,28

30,00

HOMBRES

mas en las limitaciones para las actividades basicas de la vida diaria (ABVD),

recordando que estas son: alimentarse, sentarse, levantarse de una silla o de

una cama, acostarse, vestirse y desvestirse, ir al servicio, ducharse o bafiarse.

Para ello la tabla 11 muestra las diferencias por sexo y edad, donde aprecia
que las mujeres presentan mayores niveles de dependencia, un 8,80% no pude

hacerlas frente al 4,75% de los hombres en su misma situacion.
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Tabla 11. Maximo nivel de dificultad para realizar alguna ABVD segun sexo
y grupo de edad. Poblacion de 65 y mds anios

Sin dificultad Con alguna dificultad Con mucha dificultad No puede hacerlo

MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES

Total 75,51 86,78 10,15 5,60 5,54 2,88 8,80 475

e aE) 90,51 95,38 5,80 2,92 2,44 0,50 1.25 121
anos

R0l 88,64 92,83 6.95 325 1,93 1.93 248 2,00
anos

R BR% 78,70 86,64 12,07 542 440 4.64 482 330
afios

Wellat:) 64,43 79,80 12.42 8.05 9.89 321 13.26 8.94
afios

DESSRETS 42,59 58,87 16,81 15,38 11,89 8,24 28,71 17,51

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE
En la tabla 12 se describe el grado de dificultad que tienen mujeres y

hombres por el tipo de actividad, donde se aprecia que las mujeres presentan
mas limitaciones en su realizacion que los hombres.

Tabla 12. Nivel de dificultad segun el tipo de ABVD por sexo y grupo
de edad. Poblacion de 65 y mas anos

MUJERES HOMBRES

(%) (%)
Alimentarse
Sin dificultad 93,49 95,49
Con alguna dificultad 3,21 2,15
Con mucha dificultad 1,37 1,25
No puede hacerlo 1,94 1,11

Sentarse, levantarse

Sin dificultad 83,16 91,23
Con alguna dificultad 8,67 4,13
Con mucha dificultad 3,60 2,34
No puede hacerlo 4,58 2,30
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Vestirse
Sin dificultad 82,78 89,98
Con alguna dificultad 8,26 4,47
Con mucha dificultad 3,74 2,17
No puede hacerlo 5,22 3,37

Ir al servicio

Sin dificultad 86,56 93,23
Con alguna dificultad 5,88 2,18
Con mucha dificultad 2,95 1,63
No puede hacerlo 4,61 2,96
Asearse
Sin dificultad 78,78 88,53
Con alguna dificultad 8,17 4,58
Con mucha dificultad 4,70 2,30
No puede hacerlo 8,35 4,59

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Por otro lado, en la ENSE se recogen las Limitaciones para la realizacion
de actividades instrumentales de la vida diaria, relacionadas con el hogar. Se
trata de medir en personas de 65 y mas afios las dificultades para realizar las
actividades relacionadas con el hogar siguiendo la Clasificacion Internacional
de Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), asi como la ayuda
recibida o la necesidad de ayuda para realizar estas actividades (ayuda tanto
técnica como personal). Constituye el segundo indicador basico de la
prevalencia de la discapacidad en la poblacion.

Asi en el grafico 6, ilustra las diferencias entre mujeres y hombres de mas
de 65 afos, en relacion a las limitaciones que se encuentran para la realizacion
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de las actividades del hogar®, en él se observa como hay un 62,58% de hombres
que no presentan ninguna dificultad frente al menor porcentaje de mujeres en
la misma situacion, un 35,68% de ellas refieren no tener dificultad y un 27,12%
de mujeres de 65 anos y mas no pueden hacerlas, un 19,71% con alguna
dificultad y un 17,30% con mucha dificultad.

Grdfico 6. Maximo nivel de dificultad para realizar alguna actividad del

hogar segun sexo y grupo de edad. Poblacion de 65 y mas arios (%)

No lo ha intentado o necesitado 8&2

Con mucha dificultad r97 17,30

Con alguna dificultad -14 } 71

No puede hacerlo 1314 27,12

Sin dificultad _-’iﬁﬁ— 62,58

B MUJERES (%) WHOMBRES (%)

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

?Las actividades relacionadas con el hogar que se consideran son:

44

Preparar su propia comida: la persona es capaz de preparar comidas para el mismo.

Utilizar el teléfono: la persona puede hacer llamadas y responder el teléfono.

Realizar compras: la persona puede hacer la compra sin necesidad de la ayuda de otra persona.

Tomar sus medicamentos: la persona no necesita ayuda para tomar su propia medicacion. Esta actividad
solo se refiere al hecho de que la persona sea capaz de tomar su propia medicacion y recordar la dosis,
no al hecho de comprar la medicacion en la farmacia.

Tareas domésticas ligeras: la persona es capaz de realizar actividades del siguiente tipo: cocinar, fregar
la loza, planchar, cuidar a los nifios...

Tareas domésticas pesadas: la persona es capaz de realizar actividades del siguiente tipo: cargar con
compra pesada durante mas de 5 minutos, mover muebles pesados, limpieza general de casa, fregar
pisos con un cepillo, limpiar las ventanas...

Administrar su propio dinero: por ejemplo, pagar sus propios recibos.
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Por su parte la tabla 13, muestra el grado de dificultad desagregado por
sexo, en cada una de esas actividades, considerando que son las siguientes:
preparar las comidas, utilizar el teléfono, realizar compras, tomar
medicamentos, tareas domésticas y administracion del dinero.

Tabla 13. Nivel de dificultad segun el tipo de actividad del hogar por sexo
en poblacion de 65 y mds arios (%)

Sin dificultad 78,07 71,00
Con alguna dificultad 8,15 3,83
Con mucha dificultad 3,31 1,84
No puede hacerlo 9,31 4,48
No lo ha intentado o necesitado 1,16 18,84

Sin dificultad 84,40 88,82
Con alguna dificultad 5,54 4K
Con mucha dificultad 3,09 2,35
No puede hacerlo 6,40 4,23
No lo ha intentado o necesitado 0,58 1,16

Sin dificultad 70,53 81,67
Con alguna dificultad 9,47 4,94
Con mucha dificultad 6,41 3,07
No puede hacerlo 12,48 5,99
No lo ha intentado o necesitado L1l 4,32
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Sin dificultad

Con alguna dificultad
Con mucha dificultad
No puede hacerlo

No lo ha intentado o necesitado

83,37
6,24
2,69
6,83

0,87

88,69

420
1,58
4,52

1,02

Sin dificultad

Con alguna dificultad
Con mucha dificultad
No puede hacerlo

No lo ha intentado o necesitado

64,80
14,90
7,30
11,89

L12

69,07
6,34
3,78
6,20

14,62

Sin dificultad

Con alguna dificultad
Con mucha dificultad
No puede hacerlo

No lo ha intentado o necesitado

35,18
19,15
17,10
25,73

2,85

53,88
12,40
8,94
11,44

13,34

Sin dificultad

Con alguna dificultad
Con mucha dificultad
No puede hacerlo

No lo ha intentado o necesitado

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE
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De todas ellas se muestra en el grafico 7 la distribucion por sexo de las
tareas que no pueden realizar, donde se observa que los resultados son menos
favorables para las mujeres mayores, por ejemplo, hay un 12,48% de mujeres
que no pueden realizar compras frente al 5,99% de hombres en la misma
situacion y un 8,50% de mujeres que no pueden administrar la economia
doméstica frente al 4,99% de hombres.

Grdfico 7. Poblacion de 65 afios y mas que no puede realizar las actividades
del hogar en funcion del tipo de tareas (%)
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Tomar y administrar medicacion
Administrar la economia domeéstica

Realizar compras
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Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Por otro lado, del total de las mujeres de 65 afios y mas que presentan alguna
limitacion para las actividades del hogar el 45,43% de ellas necesitan ayudas
técnicas o personales frente al 38,87% de los hombres, tal y como se recoge
en la tabla 14, en la que ademas se pueden ver las diferencias por edad.
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Tabla 14. Necesidad de ayudas técnicas o personales para la realizacion de
actividades del hogar segun sexo y grupo de edad. Poblacion de 65 y mds
anos con limitacion para las actividades del hogar

Total 45,43 38,87
De 65 a 74 aiios 40,40 31,75
De 75 a 84 aiios 45,53 41,27
De 85 y mas aiios 53,64 47,30
N
Total 54,57 61,13
De 65 a 74 aiios 59,60 68,25
De 75 a 84 afios 54,47 58,73

De 85 y mds afios 46,36 52,70

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

A la vista de este descriptivo con todos estos datos que nos arroja la ENSE
en la que se aprecian peores resultados en salud para las mujeres, cabe senalar
la importancia de poder hacer un analisis de género para entender las
diferencias que se dan entre mujeres y hombres.

La propia ENSE en el apartado de los determinantes de la salud recoge el
indicador de cuidados informales, en el que se puede conocer que hay un
12,90% de mujeres que cuidan de personas mayores o personas con dolencias
cronicas frente al 9,46% de hombres. Estas diferencias se acentuan si
consideramos la actividad laboral remunerada en al que las mujeres que estan
trabajando suponen un 13,53% frente al 8,87% de los hombres que realizan
cuidados informales. Si, ademas se considera el nimero de horas semanales
que se dedican al cuidado, segln la tabla 15 se observa que hay un 49,54% de
mujeres que dedican 20 horas o mas a la semana en cuidados informales.

48



EL DERECHO A LA SALUD DE LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD Co)
Tabla 15. Numero de horas semanales dedicadas al cuidado de personas

mayores o personas con dolencias cronicas segun sexo en poblacion de 15 y
mds anios que cuida a personas mayores o con dolencias cronicas (%)

MUJERES (%) HOMBRES (%)

Menos de 10 horas a la semana 32,59 41,08
10 horas a la semana, pero menos de 20 17,87 20,96
20 horas a la semana o mas 49,54 37,96

Fuente: elaboracion propia a partir de MSCBS e INE

Por ello es clave hacer un analisis diferenciado por sexo en las tareas de
cuidado, ya que sus consecuencias afectan de diferente manera a hombres y
mujeres en cuanto al impacto economico, laboral (oportunidades
profesionales), familiar y vital (disponibilidad o no de tiempo propio y
autocuidado).

En este sentido, hay estudios que han mostrado como el cuidado informal
afecta negativamente al bienestar de las personas cuidadoras en tres aspectos:
empeora su situacion laboral, agrava sus niveles de pobreza y mina su salud
mental (Johnson y Lo Sasso, 2000; Carmichael y Charles, 2003; Viitanen,
2005).

Ademas, en cuanto a los cuidados informales y la salud hay una relacion
directa con la salud mental, especialmente cuando se ofrecen cuidados
intensivos y se vive con la persona dependiente., el impacto del cuidado en la
salud mental es mas perjudicial para las mujeres (Galaso, Pablo y de Vera,
Violeta, 2014).

Si atendemos a los datos que nos arroja la EDAD 2008, aproximadamente el
85% de las personas dependientes reciben cuidado informal y que en la mayoria
de los casos este cuidado es prestado por una mujer de entre 45 y 64 afios que, o
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bien lo compagina con un trabajo remunerado —trabajo a tiempo parcial y/o doble
jornada laboral—, o bien se dedica exclusivamente a trabajos no remunerados
como son las labores del hogar. La poblacion dependiente mayor de 65 afios es
un colectivo bastante grande en Espaiia y el papel que representan las mujeres
también es muy significativo, tanto en el colectivo de personas dependientes
(tienen mayor esperanza de vida que los hombres), como en la situacion de
cuidadoras formales e informales. Como apunta Violeta de Vera (2015) con
respecto a las personas que reciben cuidados, dentro del grupo de personas
adultas dependientes nos encontramos con personas con discapacidad, enfermas,
discapacidad por envejecimiento y “dependientes sociales” que son, en su
mayoria y de forma paradojica, hombres que no tienen ni la formacion para
cuidarse ni el deseo de hacerlo (Amaia Pérez Orozco, 2006)'.

Es por todo ello que a continuacion se hace una resefia que vincula la
cronicidad y los cuidados, ya que éstos son unos de los principales mandatos
de genero de las mujeres, tengan o no discapacidad, -puesto que hay que
transcender de ver a las mujeres con discapacidad como sujeto de cuidados a
verlas como activas en cuidados-, y que tiene efectos en la salud.

2.2.2. Estado de salud, cronicidad y cuidados

Ademas de la ENSE (2017) se pueden obtener datos que nos den cuenta
del estado de salud de las mujeres a partir de la Encuesta de Integracion Social
y Salud (2012) en el que 36% de las mujeres con discapacidad perciben su
estado de salud como “malo” y “muy malo” frente al de los hombres con
discapacidad que es del 32%. Las que refieren sentirse “bien” y “muy bien
suponen” un 15% mientras que en el caso de los hombres con discapacidad se
incrementa al 21%. En términos generales las mujeres presentan peor
percepcion de su estado de salud.

10Nota: las relaciones asimétricas de género juegan un papel central, construyendo una subjetividad femenina
dispuesta para el cuidado y una subjetividad masculina que espera ser cuidada, aunque sin reconocerlo.
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Si analizamos los datos que nos reporta esta encuesta por edad (tabla 16)
se aprecia que la percepcion negativa del estado de salud se dispara en las
mujeres mayores de 85 siendo el 11,6% quienes refieren tener mala salud frente
a los hombres que refieren un 3,7%. Sin duda esto va asociado a la mayor
esperanza de vida que tenemos las mujeres, pero las condiciones en las que
llegamos con el envejecimiento son peores que las de los hombres. En
cualquier caso, todos los datos y por edad nos dan peores resultados a las
mujeres con discapacidad.

Tablal6. Valoracion del estado de salud en la poblacion con discapacidad
por sexo y grupo de edad (%)

MUJERES (%) HOMBRES (%)

Muy bueno
Total 0,92 1,51
De 15 a 44 aiios 2,08 3,85
De 45 a 64 afios 0,45 0,54
De 65 a 74 aiios 0,48 0,14
De 75 a 84 afios 0,27 1,24
De 85 y mas afios 2,00 2,97

Bueno
Total 14,33 19,52
De 15 a 44 afios 35,15 40,59
De 45 a 64 afios 11,39 16,32
De 65 a 74 afios 6,63 11,43
De 75 a 84 aiios 6,22 9,56
De 85 y mas aiios 12,20 12,31

51



@ EL DERECHO A LA SALUD DE LAS MUJERES Y NINAS CON DISCAPACIDAD

Regular
Total 48,76 46,37
De 15 a 44 afios 45,13 39,56
De 45 a 64 afios 53,14 46,51
De 65 a 74 afios 52,28 52,37
De 75 a 84 aiios 46,30 4791
De 85 y mas afios 43,36 48,58

Malo
Total 25,66 24,39
De 15 a 44 afios 13,31 12,17
De 45 a 64 aiios 235,13} 26,04
De 65 a 74 afios 29,23 27,69
De 75 a 84 aiios 32,23 29,97
De 85 y mas afios 30,85 32,38

Muy malo
Total 10,33 8,21
De 15 a 44 afios 4,32 3,83
De 45 a 64 afios 9,90 10,60
De 65 a 74 afios 11,38 8,38
De 75 a 84 aiios 14,98 11,31
De 85 y mas afios 11,59 3,75

Fuente: Encuesta de Integracion Social y Salud 2012. Estado de salud y limitaciones
en la actividad

Se estima que Europa perdera 9 millones de menores de 14 afios entre 2010
y 2050, y ganara simultdneamente 35 millones de personas mayores de 80 afios,
personas que en su mayor parte presentaran enfermedades cronicas y situaciones
de discapacidad, y que requeriran cuidados (Maria Angeles Duran, 2012).
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Las mujeres informan que padecen mas sintomas fisicos y psicologicos,
mas enfermedades cronicas y discapacidad, utilizan méas medicamentos y
visitan las consultas médicas mas a menudo. En contraste, los hombres sufren
mas de enfermedades potencialmente mortales que causan mas discapacidad
permanente y muerte mas prematura (Gita Sen et al., 2005).

Las enfermedades cronicas terminan generando algun grado de
discapacidad con pérdida de la autonomia, entendida esta como la capacidad
para llevar a efecto las decisiones personales sobre como vivir y desarrollar
las actividades de la vida diaria (Valle Coronado-Vazquez et al., 2019).

En este sentido en la EISS (2012) el 89,3% de las mujeres con discapacidad
presentan enfermedades o problema de salud cronico frente al 87% de los
hombres con discapacidad. Si atendemos a la edad de las mujeres en todos los
rangos de edad los datos son mayores que en el caso de los hombres. Por
ejemplo, en mujeres de 65 a 74 anos, ellos refieren padecer cronicidad en un
91% frente a las mujeres con discapacidad que suponen un 95%. En este caso
hay una relacion directa entre la peor salud percibida y a una mayor carga de
enfermedad.

Sumando los hallazgos de la ENSE (2017), descritos en el anteriormente,
sigue la misma linea el informe (EASP, 2018) que recoge que las mujeres
padecen un mayor nimero de enfermedades y dolencias cronicas a lo largo de
su vida, y ya desde edades tempranas, las jovenes sufren de alergias cronicas,
dolor de espalda o trastornos de ansiedad con mayor frecuencia que los
hombres de la misma edad. Los trastornos musculoesqueléticos y la depresion
son condiciones prevalentes en las mujeres en la edad media de la vida,
mientras que los trastornos cardiovasculares y metabolicos (HTA, colesterol y
diabetes) son los mas frecuentes en edades mayores. Este distinto perfil de
enfermedad se ha denominado morbilidad diferencial, entendida como el
conjunto de enfermedades, motivos de consulta o factores de riesgo que
merecen una atencion especifica hacia las diferencias entre mujeres y hombres.
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No hay dudas de que todos los tipos de dolor tienen sexo, ya que como
apunta Carme Valls (2018) el dolor de espalda y columna, el dolor de cuello,
la osteoartritis de rodilla, de manos, la artritis reumatoide y la fibromialgia se
dan predominantemente en mujeres en todos los estudios y aumenta su
frecuencia con la edad. Ella plantea la pregunta ;Ha sido visible y valorado el
dolor crénico por la ciencia médica? En este sentido, argumenta que la ciencia
médica, nacida fundamentalmente de la experiencia hospitalaria, no se ha
preparado para atender patologias cronicas, sino que ha acumulado experiencia
en el tratamiento de enfermedades agudas de predominio en el sexo masculino.
Esto contrasta con la pobreza de recursos destinados a la investigacion de las
causas del dolor cronico. Esta falta de ciencia y de recursos, ha hecho que no
se preste atencion a los primeros sintomas y se considere que las quejas del
sexo femenino son psicosomaticas en un 25% de casos frente a un 9% de las
de los hombres, y que no se hayan elaborado protocolos de diagnostico
diferencial exhaustivos que tengan en cuenta las mas de cien enfermedades
que pueden producir dolor.

Pero ademds no hay que olvidar la carga de cuidados que realizan las
mujeres con discapacidad (se recuerda que el 64,8% estan considerada
inactivas) y que ello afectamente a su estado de salud en este sentido y segiin
un estudio reciente a nivel nacional, con datos de EDAD 2008 (tiltima encuesta
nacional de discapacidad disponible), se muestra como la salud de las mujeres
cuidadoras se ve mas deteriorada que la de los hombres: el 37% de las mujeres
y el 21% de los hombres perciben que su salud se ha deteriorado por cuidar
(Maria del Mar Garcia Calvente et al., 2011).

Estas brechas de género en los cuidados se ven reflejadas también en la
proporcion de personas con discapacidad que tiene necesidades de cuidado no
cubiertas: este porcentaje supera el 25% en el caso de las mujeres, mientras
que esta en torno al 10% en el de los hombres. En las mujeres mayores esta
proporcién es aun mas elevada y supera el 40% (EASP, 2018).

En este sentido y tomando de referencia la encuesta anteriormente
mencionada el 12,4% de mujeres manifiestan falta de ayuda personal o de
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asistencia frente al 8,6 % de los hombres. Esta diferencia se incrementa cuando
el 31,4% de las mujeres senalan que les faltan ambos tipos de ayuda tanto
técnica como personal, siendo en el caso de los hombres el 27%.

Las enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas se caracterizan por su
alta prevalencia, su tendencia a la cronicidad y su potencial para ocasionar
discapacidad. Tienen un gran impacto en la calidad de vida y la funcionalidad
de las personas que las padecen (EASP,2018).

2.3. El acceso a los servicios de salud
2.3.1. Consideraciones generales

Del Informe de la Relatora Especial, Catalina Devandas (OHCHR, 2018)
sobre los derechos de las personas con discapacidad, sobre el derecho a la
salud, senala que, si las personas no tienen acceso a la atencion sanitaria, en
particular a servicios médicos y de rehabilitacion, quiza no puedan asistir a la
escuela, acceder a oportunidades de subsistencia o participar en la sociedad.
El acceso temprano a servicios de salud y rehabilitacion garantiza a unos
mejores resultados en materia de salud y reduce los gastos de los sistemas de
atencion sanitaria y social relacionados con una mala salud. Asimismo, tienen
una mayor necesidad de servicios de habilitacion y rehabilitacion'
relacionadas con la salud, esenciales para mantener un buen estado de salud,
vivir de forma independiente, ser econdmicamente productivas y vivir una vida
provechosa. Algunas personas con discapacidad pueden necesitar un mayor
acceso a servicios especializados de salud, ademas de los servicios de atencion
primaria. Los derechos incluyen el derecho a acceder a una atencion primaria
basica y el derecho a acceder a medicamentos esenciales.

'La habilitacién y la rehabilitacion engloban una amplia gama de respuestas para que las personas con dis-
capacidad puedan alcanzar y mantener la maxima independencia, capacidad fisica, mental, social y voca-
cional y la inclusion y la participacion plenas en todos los aspectos de la vida. La habilitacion se refiere a
los servicios dirigidos a las personas que adquieren deficiencias de forma congénita o en una etapa temprana
de la vida, mientras que la rehabilitacion se refiere a los servicios para aquellas personas que adquieren una
deficiencia en una etapa posterior de la vida.
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Ademas, los Estados deben garantizar la disponibilidad de los servicios, su
accesibilidad y aceptabilidad y sean de calidad'?. Tal y como se puede se
aprecia en la siguiente figura:

DISPONIBILIDAD ACCESIBILIDAD

los bienes relacionados con la salud y los sean accesibles financiera, geografica y
servicios y las instalaciones de atencion fisicamente, lo que requiere una
sanitaria estén disponibles en cantidad informacion y una comunicacion accesibles,

suficiente sin discriminacion

ACCESO ATENCION

SANITARIA

ACEPTABILIDAD

respeten la deontologia médica, sean CALIDAD
adecuados desde el punto de vista cultural y sean cientifica y médicamente adecuadosy
tengan en cuenta las cuestiones de género y de buena calidad
las necesidades del ciclo de vida

Fuente: elaboracion propia a partir del Informe Relatora Especial (OHCHR,2018)

Sin duda es preciso hablar en clave de accesibilidad a la asistencia sanitaria,
ya que muchas mujeres con discapacidad se pueden encontrar las siguientes
barreras:

12La Observacion General n.° 14 de ECOSOC menciona que el derecho a la salud contiene cuatro elementos
esenciales e interrelacionados que deberan ser cumplidos por el Estado atendiendo a su realidad socioeco-
noémica. Estos elementos esenciales son la disponibilidad, la accesibilidad, la aceptabilidad y la calidad.
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Configuracion
de los edificios

Configuracion de
la informacion y
la comunicacién

Configuracion
de los equipos

Accesibilidad
servicios de salud

Distanciay
medios de

transporte . -

Configuracion
de los servicios

EQUIDAD

Por ejemplo, hay que considerar la barrera de acceso desde el punto de vista
economico para las mujeres recordando las situaciones de precariedad'?
economica en las que puedan estar viviendo dada su baja tasa de actividad
laboral, por ejemplo'*: El precio elevado de los medicamentos y la falta de

13 Segun la Red Europea de Lucha contra la Pobreza y la Exclusion Social en su VIII Informe anual de se-
guimiento del indicador AROPE (personas en riesgo de pobreza, personas con privacion material severa y
personas en hogares con baja intensidad de empleo) en Espaiia, segtn los ultimos datos, para el afio 2017,
habia 12 millones de personas en riesgo de pobreza y/o exclusion social, siendo mayoria las mujeres. Asi la
tasa AROPE femenina es del 27,1% y, por primera vez desde el ailo 2011, vuelve a ser superior a la mascu-
lina. En el caso de las personas con discapacidad, en el afio 2017, el 31,5%, es decir, practicamente una de
cada tres personas con discapacidad, esta en riesgo de pobreza y/o exclusion (AROPE), cifra que es mas
elevada que la que soportan las personas sin discapacidad (28%).

140 en las polizas de seguros privados: La discriminacion en relacion con el seguro médico es otra barrera
importante para acceder a la atencion sanitaria. Las tasas de cobertura suelen ser bajas porque las asegura-
doras a menudo se niegan a ofrecer seguro médico a las personas con discapacidad debido a enfermedades
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acceso o el acceso limitado a medicamentos genéricos también representa un
importante obstaculo para las mujeres que deben tomar medicamentos durante
periodos prolongados. O, por ejemplo, en la cartera de Servicios Ortoprotésicos
se debe evitar situaciones de discriminaciones o inequidades con la cobertura
de determinadas ayudas técnicas, ya que ello puede condicionar la calidad de
vida de las mujeres con discapacidad.

Por otro lado, varios estudios demuestran que, en promedio, las personas
con discapacidad intelectual fallecen entre 15 y 20 afios antes que la poblacion
en general, debido, en gran medida, al descuido, a un tratamiento inadecuado
y al hecho de que no se someten a examenes de rutina ni participan en
actividades de promocion y prevencion de la salud (Health Quality
Improvement Partnership, 2017).

Ademas, no se pueden dejar pasar por alto la dimension de la accesibilidad
en el ambito rural, ya que segun el tltimo estudio de corte cualitativo sobre
“Las mujeres y nifias con discapacidad en el ambito rural en Espania” (OED,
2019) la mayoria de las mujeres manifestaron la escasez en el numero de
servicios adaptados y accesibles en sus municipios. En relacion con los
servicios de salud, un grupo de informantes que residian en un municipio de
entorno rural expres6 una alta insatisfaccion con estos servicios por: la falta
de especializacion de los servicios sanitarios en el conocimiento de
determinadas patologias y discapacidades; la falta de empatia o buen trato por
parte del personal sanitario; y la necesidad de trasladarse a otros distritos
sanitarios para ser diagnosticadas, intervenidas o recibir tratamientos.
Refirieron ademas falta de ortopedias cercanas con servicio técnico propio y
aparatos adaptados en ginecologia y mamografia. Esta situacion esta
relacionada con la gran dispersion del habitat que implica mayores demandas
de movilidad, ya que, ante un habitat mas remoto, mayor dispersion de centros

preexistentes. La discriminacion puede manifestarse también en el disefio de las polizas de seguro, que li-
mitan las prestaciones o la cobertura que pueda recibir una persona con discapacidad o aumentan de forma
desproporcional el costo de las primas. Estas practicas violan la Convencion sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad.
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asistenciales y de servicios, y carencias de infraestructuras de transporte hacen
que la necesidad de transporte privado sea alta.

Por ello es clave incorporar al concepto de accesibilidad a los servicios de
salud el concepto de equidad.

Qué significa hablar de equidad

El concepto de equidad se refiere a la “justicia en la distribucion de cargas
y beneficios”. Aplicado a la salud, la equidad de género significa que se debe
tratar igual a mujeres y a hombres cuando sus necesidades sean las mismas, y
que se debe atender de manera diferente aquellas necesidades que sean distintas.

Por ejemplo, las mujeres tienen mayores necesidades de atencion a la salud
por el hecho bioldogico de la reproduccion. Si estas necesidades no son
atendidas de forma diferenciada, dedicando los recursos adecuados para ello,
estaremos ante una situacion de falta de equidad, con graves consecuencias en
los resultados en salud (Maria del Mar Garcia Calvente, et al. 2018). Ademas,
varios estudios han revelado que las mujeres con discapacidad tienen un acceso
limitado a servicios de diagnoéstico inicial de cancer (Jan Angus et al., 2012;
Kath Peters et al., 2012).

2.3.2. Sobre el acceso a los servicios de salud de atencion primaria

Siguiendo la definicion elaborada por la OMS', se entiende por atencion
primaria la asistencia sanitaria esencial accesible a todas las personas y
familias de la comunidad a través de medios aceptables para ellos, con su
plena participacion y a un costo asequible para la comunidad y el pais. Es el
nucleo del sistema de salud y forma parte integral del desarrollo
socioeconomico general de la comunidad.

'SLa Conferencia internacional de atencion primaria de salud, reunida en Alma-Ata el 12 de septiembre de
1978, expreso la necesidad de una accion urgente por partes de todos los gobiernos, profesionales sanitarios
e implicados en el desarrollo y por parte de la comunidad mundial para proteger y promover la salud para
todas las personas del mundo.
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Catalina Devandas (OHCHR, 2018) se asume erroneamente que las
personas con discapacidad siempre necesitan servicios especializados, cuando
la atencion primaria puede satisfacer la mayoria de sus necesidades de salud.
Por ejemplo, la mayoria de sus necesidades de salud bucodental, al igual que
las de la poblacion en general, no son complejas y pueden tratarse en entornos
de atencion primaria y comunitarios (FDI, 2016).

El sistema sanitario en nuestro pais presenta diferencias notables entre las
Comunidades Autonomas y, aunque no existen estudios al respecto, desde los
distintos territorios se critica el general desconocimiento que existe entre las y
los profesionales de la salud en todo lo referente a la salud de las mujeres y
nifias con discapacidad. Las organizaciones de mujeres con discapacidad han
detectado que los servicios de atencidon primaria no derivan a las mujeres con
discapacidad a los servicios especializados para realizar deteccion precoz de
cancer de mama, utero, ovarios, entre otros. El mito vigente de que las personas
con discapacidad no tienen sexo lleva a que en la mayoria de los casos las y
los profesionales desatiendan situaciones que en otras circunstancias serian
tomadas en cuenta sin cuestionamiento.

Esta realidad ha de ser puesta en conexion con las prescripciones contenidas
enla Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica, cuyo articulo 6
establece que “todas las personas tienen derecho a que las actuaciones de
salud publica se realicen en condiciones de igualdad sin que pueda producirse
discriminacion por razon de nacimiento, origen racial o étnico, sexo, religion,
conviccion u opinion, edad, discapacidad, orientacion o identidad sexual,
enfermedad o cualquier otra condicion o circunstancia personal o social.”

2.3.3. Acceso a los servicios de salud de atencion especializada

La accesibilidad a la atencion sanitaria en nuestro pais parte del Convenio
sobre derechos humanos y biomedicina (Convenio de Oviedo de 1997) y se
refleja en la Ley de cohesion y calidad del sistema nacional de salud. La Ley
16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud
entiende por atencion especializada como aquel conjunto de actividades
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asistenciales, diagnosticas, terapéuticas y de rehabilitacion y cuidados, asi
como aquéllas de promocion de la salud, educacion sanitaria y prevencion de
la enfermedad, cuya naturaleza aconseja que se realicen en este nivel. La
atencion especializada garantizara la continuidad de la atencion integral al o
la paciente, una vez superadas las posibilidades de la atencion primaria y hasta
que aquel pueda reintegrarse en dicho nivel.

Las barreras debidas a la actitud del personal de atencion de la salud y el
personal conexo pueden dar lugar a que se deniegue a las mujeres con
discapacidad el acceso a servicios y profesionales de atencion de la salud,
especialmente a las mujeres con discapacidades psicosociales o intelectuales,
las mujeres sordas y sordociegas y las que todavia estan institucionalizadas
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).

2.3.4. Sesgos de género en la atencion sanitaria

Si en el acceso a los servicios de salud de las mujeres con discapacidad
pueden venir condicionado por barreras derivadas de la falta de accesibilidad
y equidad. Ahora bien, es clave analizar como es la atencion sanitaria a las
mujeres con discapacidad y es ahi donde entra en juego el concepto de “sesgos
de género” (como se explico en el apartado 2.1 de este capitulo) termino
definido por Maria Teresa Ruiz Cantero (et al., 2004). Ella senala que existe
un gran salto cualitativo entre los problemas de salud que necesitan respuestas
desde la perspectiva de género, y lo que tradicionalmente se entiende por
estudios de salud de las mujeres, centrados en sus etapas reproductivas. Ambas
lineas de trabajo son relevantes para analizar desde la perspectiva de género a
la atencion sanitaria, encargada del restablecimiento de las enfermedades
padecidas por ambos sexos, y las propias o mayoritarias de las mujeres.

La incorporacion de la perspectiva de género en la atencion sanitaria tiene
beneficios incuestionables: a corto plazo, la promocion de la equidad mediante
la disminucion de lagunas de conocimiento sobre salud de las mujeres; y, en
el largo plazo, la mejora de la calidad general del conocimiento cientifico en
medicina en Espafia, con el consiguiente beneficio para la salud de los hombres
(Maria Teresa Cantero Ruiz, 2007).
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Un claro ejemplo de como se pueden producir sesgos de género en la
atencion sanitaria es el testimonio de Dulce Maria Arechederreta que explica
que cuando conocio la existencia del Sindrome Yent]'¢:

“comprendi que yo habia sufrido sin saberlo este sindrome, es decir
que, si yo hubiera sido un hombre, mi accidente y las lesiones que me
provoco hubieran sido las mismas pero tal vez no hubiera necesitado
cuatro anos para recibir un diagnostico y tratamiento adecuado. Mi

vida de estos ultimos diez aiios hubiera sido muy distinta.”"’

.Doénde se producen estos sesgos de género en la atencion sanitaria?

La atencion primaria esta contaminada por el sesgo de género existente en
la ciencia. En ella s6lo se valoran diagnoésticos, clasificaciones y
globalizaciones a toda costa, dejando sin contabilizar las diferencias, las
especificidades, la subjetividad, los diagnosticos abiertos, o la relacion de los
diferentes sintomas. La proximidad a los problemas, al malestar, a la
enfermedad y a la salud forman parte del patrimonio y de la aportacion de la
atencion primaria a la investigacion en la ciencia médica. Para mejorar la
calidad de asistencia sanitaria de las mujeres hay que incluir la definicion de
prioridades en la investigacion, el disefio de politicas publicas, la formacion
de profesionales bajo un enfoque biopsicosocial y sensible al género, y la
creacion de una atencidn primaria con derecho a la participacion de las mujeres
y sus organizaciones. Estas propuestas contintian vigentes y pendientes de
desarrollo, pero requieren el trabajo interdisciplinario entre las y los
profesionales de la medicina, la psicologia, la antropologia y la sociologia. Una
asignatura pendiente (Carme Valls, 2009).

1®En 1991 la revista New England Journal Medicine publicé The Yentl Syndrome, su autora Benarnide He-
ally evidenci6 que la mujer para ser diagnosticada de infarto agudo de miocardio (IAM) debe cumplir con
el biotipo de IAM, definido como masculino. Ella habia reunido evidencias irrefutables de que, a las mujeres,
por el hecho de serlo, cuando llegaban al hospital con sintomas cardiacos, se les hacian menos pruebas diag-
nosticas que a los hombres, porque se tomaban menos en serio sus sintomas fisicos y se atribuian mas fa-
cilmente a causas emocionales. En consecuencia, las mujeres se morian mas que los hombres.

17 Revista MY'S, n.° 38. 2015. Disponible en:
https://matriz.net/mys38/img/Mujeres-y-Salud-38.pdf#page=40
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Por ejemplo, sefiala Rosa Maria e Garcia-Vandewalle Garcia (2012) que,
en la poblacion infantil, también los nifios son ingresados en mayor proporcion
que las nifias de su misma edad y condicion clinica.

Muchos parametros bioquimicos relacionados con la energia, la fatiga y la
calidad de vida, ya que han permitido detectar precozmente cambios sutiles en
el sistema endocrinolégico, inmunoldgico o hematoldégico, han sufrido un
sesgo de género en su valoracion y se consideran “normales” en las mujeres
con cifras mas bajas que en los hombres, asi como apunta Carmen Valls se han
naturalizado las diferencias como inferioridad. Asi es en el caso de los analisis
clinicos donde se han atribuido los valores de referencia, los normales y los
optimos bajo una mirada androcéntrica, valorando las diferencias como
minusvalias y no como consecuencia de la discriminacion.

Belén Nogueiras (2018) sefiala que os tratamientos sanitarios también han
sido objeto de la critica feminista. Se visibiliza y denuncia la patologizacion y
medicalizacion de los procesos vitales de las mujeres y el interés en el control
los procesos orgéanicos femeninos desde el sistema sanitario y, paralelamente,
la trivializacion de los problemas de salud de las mujeres, atribuyéndolos a
manifestaciones psicosomaticas sin investigar sus causas, como es el caso de
la fibromialgia o el dolor cronico. Como indican Marian Uria y Carmen
Mosquera (2013):

“la invisibilidad y la medicalizacion no justificadas de las mujeres son
dos fenomenos extremos que se practican en y desde el sistema sanitario.
Por una parte, se da una desatencion a necesidades, patologias o formas
especificas de enfermar de las mujeres y, por otra, se realizan
intervenciones sanitarias innecesarias —y a menudo iatrogénicas's— sobre
procesos naturales del cuerpo y la vida de las mujeres.”

'8 De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), las enfermedades iatrogénicas pueden ser
definidas como reacciones adversas a los farmacos o complicaciones inducidas por intervenciones médicas
no farmacoldgicas.

Para un analisis en profundidad de lo que significa el concepto de latrogenia se recomienda la lectura del
Documento del grupo de trabajo SESPAS-OMC sobre iatrogenia. Publicado en Revista de la Fundacion
Educacion Médica, 2017. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2014-98322017000600002
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Por otra parte, aunque falta informacion sobre las diferencias entre hombres
y mujeres en los prondsticos, se reconocen las diferencias anatomicas y
fisioldgicas. No considerar estas diferencias en el ambito de la rehabilitacion
y fisioterapia puede derivar en sesgos de género (Agéncia per a la Qualitat del
Sistema Universitari de Catalunya, 2019).

A modo de resumen, en la siguiente figura refleja donde se producen esos
sesgos en la atencion sanitaria que pueden darse en la fase de diagnostico, de
los recursos terapéuticos, en la propia investigacion cientifica o en los
programas de promocion de la salud.

Esfuerzo en
la
investigacion
cientifica

Sesgo de

género en la Esfuerzo
atencion terapéutico
sanitaria

Esfuerzo
diagnostic

(o]

Esfuerzoen la
prevencion
dela
enfermedad

Entonces cabe pensar ;como se dirigen las estrategias de promocion de la
salud y prevencion de las enfermedades a las mujeres con discapacidad?,
(como es el esfuerzo diagnodstico'® y terapéutico?

Por ejemplo, la demora o no, en el caso del diagndstico de enfermedades raras en mujeres. O en el caso
del diagnostico precoz y la atencion temprana para las ninas con discapacidad.
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Ejemplos de sesgos de género en la atencion sanitaria
Sobre la fibromialgia

Sefiala Erica Briones (2009) que la fibromialgia ha sido bastante estudiada
desde la perspectiva biologicista, por la reumatologia y el campo médico en
general, pero son minoritarias las investigaciones que aborden el fenomeno
desde una perspectiva multidisciplinar, que integre los determinantes
socioculturales de la salud en el analisis de la enfermedad de la fibromialgia.
Desde las ciencias humanas y sociales, el abordaje de este fendémeno ha sido
mayoritariamente psicologico. Ademas, los estudios que abordan las posibles
causas sobre la mayor prevalencia de la enfermedad en mujeres son
practicamente inexistentes y apenas hay trabajos cualitativos sobre su historia
biografica, sino que predominan los estudios cuantitativos. Asi, la Sociedad
Espafiola de Reumatologia otorga una prevalencia de 2,4%, con una ratio
hombre/mujer de 1:20 (Javier Rivera, et al. 2006). Debido a su alta prevalencia,
se considera que es de gran trascendencia en la salud publica (Carme Valls-
Llobet, 2008).

Segun Carme Valls, el diagnostico diferencial del dolor cronico es todavia
una asignatura pendiente, asi como su especial problematica entre las mujeres,
a pesar de que ya tenemos constancia de que las enfermedades autoinmunes
son mas prevalentes en las mujeres (lupus eritematoso sistémico, enfermedad
de Sjogren, tiroiditis autoinmune, artritis reumatoide) por razones biologicas,
hormonales, asi como por las condiciones de vida y trabajo, en relacion con el
estrés fisico y mental, entre otros.

La prevalencia tan elevada del dolor en la poblacion, y en especial en las
mujeres, hace que su diagnostico se deba plantear como una prioridad de salud,
y que deban destinarse protocolos especificos para su diagnostico diferencial
en atencion primaria, dotando de ésta de la necesaria capacidad resolutiva y
de presupuestos adecuados para que pueda realizar el diagnostico de las causas
del dolor de forma eficiente (Carme Valls-Llobet, 2009).
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Belén Noguieras (2018) refiere a Carme Valls para incidir que no se han
investigado las causas organicas de numerosos sindromes que padecen las
mujeres, y se han atribuido a causas psicosomaticas, aplicando los tradicionales
discursos médicos sobre las mujeres. Asi, la fibromialgia, los sindromes de
fatiga cronica, los trastornos de ansiedad y depresion pueden ser explicados
por trastornos de la glandula tiroidea o por anemias ferropénicas, que son
consideradas por la medicina como subclinicas y, por tanto, no susceptibles de
tratamiento. Pero ademas se pueden considerar los factores psicosociales y de
género como los causantes de los malestares y enfermedades:

“Desde un marco teoérico que incluya en el proceso de enfermar la
influencia del contexto social y la subjetividad, ambos ademas
condicionados por el género, planteamos que los sindromes y sintomas
no tienen su causa en la biologia, sino en la esfera simbdlica, es decir,
que proceden de la posicion subjetiva de la persona en su contexto social
y como se enfrenta a los conflictos.” (Velasco, 2005).

En consonancia con lo que sefiala Belén Nogueiras (2018) la mirada de
analisis ha de ser doble aquella que incide en la necesidad de investigar las
causas bioldgicas y las que sefiala como factores causantes las condiciones de
vida. Asi, Carmen Valls afirma: “esta demostrado que la enfermedad conocida
como fibromialgia se cura en algunos casos espontineamente y, en otras, no
se cura porque debajo hay una enfermedad bioldgica no diagnosticada”
(Leonor Taboada, 2002). En esa doble mirada, otras investigadoras inciden en
factores relacionados con una historia de violencia y de sobrecarga fisica y
emocional como causa de la fibromialgia (Pilar Babi, 2008; Asuncion Gonzalez
de Chavez, 2002).

Sobre la endometriosis
La endometriosis como es un claro ejemplo de la ausencia de la mirada de
género en la medicina. En los tltimos 20 afios se ha comprobado un incremento

de la presencia de endometriosis, enfermedad en la que el tejido del endometrio
aparece fuera del utero, en la cavidad abdominal o al lado de los ovarios, por
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lo que se menstria también dentro de la cavidad abdominal, con dolores
menstruales muy intensos. El incremento de esta patologia que habia
permanecido invisible hasta que se ha reconocido el papel que juegan las
dioxinas ambientales, presentes en agua, aire y alimentos, y también tiene como
posible origen el estrés cronico, ya que se ha presentado entre médicas que han
hecho la especialidad como residentes, que han de hacer guardias cada dos o
tres dias, por ejemplo. La exposicion laboral a sustancias quimicas, ondas
electromagnéticas, radiaciones ionizantes, exceso de ruido, calor o frio, o a
insecticidas organoclorados también puede producir alteraciones del ciclo que
pueden durar afios después de la exposicion (Carme Valls-Llobet, 2019).

Desde Mujeres para la Salud?® advierten que la endometriosis es una
enfermedad que afecta a cerca de 2 millones de mujeres en edad fértil en el
territorio espafiol y marcada por un claro sesgo de género. Es decir, entre un
15 y un 20% de las mujeres espafiolas en edad fértil padecen endometriosis en
Espaia. Esta cifra supone que hablamos de dos millones de personas con esta
enfermedad, con o sin diagnosticar. Dicho de otra manera, las mujeres con
endometriosis superan a las pacientes con asma, diabetes, VIH y tuberculosis,
tanto mujeres como hombres.

Sus manifestaciones clinicas abarcan desde mujeres asintomaticas hasta
formas severas, cronicas ¢ invalidantes para las que aun no existe tratamiento
curativo. Su inespecificidad sintomatoldgica y el desconocimiento de la causa
de la enfermedad complican y retrasan su diagnostico en Atencidén Primaria
(Marina Conde, 2019). Esta situacion crea una incertidumbre que las mujeres
describen como un sufrimiento innecesario que reduce su calidad de vida,
ademas en sus grados severos puede ser muy limitante e incapacitante (Kelechi
Nnoaham, et al. 2011). La Guia de atencion a las mujeres con endometriosis
en el Sistema Nacional de Salud (SNS) (2013), senala que son pocos los
estudios relevantes que abordan la calidad de vida en las mujeres con
endometriosis y la mayoria estan realizados en mujeres con una importante

2 https://www.mujeresparalasalud.org/mujeres-para-la-salud-nos-comprometemos-con-la-endometriosis/
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afectacion por dolor, seguidas en clinicas especializadas, con planteamientos
parciales, con inclusidon de un pequefio nimero de pacientes, cualitativos y de
adecuacion de cuestionarios que miden sintomas psicologicos o calidad de
vida. Ademas, es dificil encontrar publicaciones que aborden estos aspectos
entre las recomendaciones diagndsticas y terapéuticas de las mujeres con
endometriosis, con un abordaje integral que vaya mas alla de los aspectos
fisicos de la enfermedad. Por ello, la interpretacion de los resultados de estos
estudios debe ser cautelosa y analizar actualmente la enfermedad, caracterizada
por la cronicidad y las recurrencias, desde un punto de vista biopsicosocial. La
enfermedad como otras enfermedades de curso créonico y en una proporcion
reducida de casos puede alterar la capacidad de trabajo?!, las relaciones sociales
y la vida familiar, en funcion de los sintomas presentes. La presencia de dolor
pélvico cronico afecta a la habilidad personal de desarrollar determinadas tareas
sociales, como la relacion con otras personas, altera la autopercepcion de salud
y de forma global el sentimiento de bienestar.

Por el momento, aunque existan Guias de Practica Clinica, en Espafia no
hay un programa implantado para mujeres con endometriosis en Atencion
Primaria adecuado a sus necesidades. Como consecuencia existen demoras
diagnosticas de hasta 12 afos, el discurso de multiples experiencias negativas,
la gran variabilidad terapéutica y diagnostica con efectividad limitada y el
impacto en la calidad de vida (Marina Conde, 2019).

En este sentido, las asociaciones de afectadas por la endometriosis
EndoMadrid, EndoCat, Quer-Endo y ADAEZ reclaman en el Manifiesto? por
los derechos de las mujeres con endometriosis: 1. Difundir y aplicar la Guia
Clinica de Atencion a las mujeres con endometriosis del Sistema Nacional de

2'En el 2008 se da la primera sentencia donde la endometriosis ya puede ser causa de incapacidad absoluta.
Recientemente, 10 de febrero de 2020. El Juzgado de lo Social n.° 2 de Barcelona ha reconocido a una pa-
ciente de endometriosis una situacion de incapacidad permanente absoluta derivada de su enfermedad.
https://amecopress.net/Una-nueva-sentencia-reconoce-la-endometriosis-como-motivo-de-pension-por-in-
capacidad

22 Red Espafiola de Endometriosis: https://www.endomadrid.org/manifiesto/
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Salud (SNS) de manera obligatoria en todos los centros sanitarios (AP y
especializada, incluidas urgencias); 2. Ayudas especificas a la investigacion en
endometriosis y realizaciéon de un estudio epidemiolégico; 3. Creacidon de
Unidades sanitarias multidisciplinares con participacion de las asociaciones de
pacientes y sociedades médicas de todas las especialidades competentes; 4.
Tratar todos los casos de endometriosis por un equipo multidisciplinar
sociosanitario; 5. Deteccion precoz e informacion actualizada de la
enfermedad; 6. Agilidad en las listas de espera para los tratamientos de
reproduccion humana asistida; 7. Dotacion de recursos sociosanitarios en la
region para las afectadas.

En marzo de 2019, las entidades que componen la Federacion Espaiiola de
Afectadas de Endometriosis (Endospain) convocaron diversas actividades para
clausurar el mes dedicado a la enfermedad desde 2014, marzo, conocido como
‘Endomarch’ o ‘Endomarzo’.

2.3.5. Experiencias de accesibilidad a los servicios de salud. El caso de
estudio de mujeres sordas al sistema publico sanitario del Pais Vasco

Existen escasos estudios en Espana en los que se consideren los puntos de
vista de las mujeres sordas. Se ha publicado un estudio (Socorro Luengo-
Rubalcaba, et al. 2019) en Gaceta Sanitaria que aporta conocimiento, ya que
indaga en cudles son las percepciones y las vivencias de las mujeres sordas en
relacion con la accesibilidad al Sistema de Salud Publico Vasco (Osakidetza).
Ademas de explorar la experiencia de estas mujeres acerca de la violencia de
género. Han participado en el estudio las mujeres sordas a través de la
Federacion de Personas Sordas de Euskadi.

Las autoras del estudio apuntan a que existe un desconocimiento de la lengua
de signos espafola por parte de la mayoria de profesionales de la salud®.

ZEl derecho a la utilizacion de lengua de signos, asi como de los medios de apoyo a la comunicacion oral
estan protegidos y reconocidos en la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las lenguas de
signos espaiiolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con dis-
capacidad auditiva y sordociegas.
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Ademas, los sesgos que se han explicado anteriormente se ejemplifican con
este estudio, ya que, a la dificultad en el acceso al sistema sanitario de las
personas sordas, se agravan cuando son mujeres que se reflejan en errores en
diagndsticos y en tratamientos debido a una mala comprension de lo reportado,
fruto de la deficiente comunicacion, ello dificulta en gran medida la correcta
comprension de las indicaciones y los tratamientos, asi como el acceso a los
programas preventivos, con las potenciales repercusiones en su estado de salud
que esto supone.

En este sentido, la figura del o la intérprete se considera clave para facilitar
el acceso a los sistemas sanitarios. Sin embargo, las participantes en este
estudio reflexionan acerca de situaciones delicadas (como consultas de salud
mental), en las que la presencia de una persona intérprete podria vulnerar su
confidencialidad y cohibirlas para expresar libremente sus sentimientos y
necesidades. Hallazgo que va en consonancia con otros estudios (Arulogun, et
al., 2013) donde chicas jovenes con discapacidad auditiva al acceder a los
servicios de salud reproductiva expresaban que para superar la dificultad de
comunicarse efectivamente con profesionales de la salud significaba que a
menudo visitaban la consulta en compaiiia de otra persona (generalmente
alguien de la familia) para ayudar con la comunicacion y ello a su vez planteaba
preocupaciones sobre la confidencialidad*. El 36,7% se avergonzé de hacer
preguntas en presencia de una persona intérprete, y la comunicacion (40,5%)
fueron barreras clave para el acceso.

Ademas, las mujeres participantes refieren sentirse discriminadas en el
acceso al sistema sanitario, ya que habitualmente profesionales de la salud las
ignoran como comunicadoras validas cuando hay presente otra persona

2*La confidencialidad es uno de los derechos debido a que una persona ingresa al entorno de atencién médica,
sin embargo, para la poblacion con discapacidad auditiva, este derecho a menudo no se les otorga. Practi-
camente no hay intérpretes profesionales disponibles en las clinicas. Muy a menudo, las amistades y fami-
liares se utilizan como intérpretes, ademas de una brecha en la confidencialidad, esta practica podria conducir
auna mayor falta de comunicacion, ya que el idioma del o la intérprete y la o el médico probablemente tam-
poco sea el mismo, por lo que hay otro aspecto de dificultades de comunicacion.
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interlocutora que se comunique de forma oral. Asi, hay profesionales no se
dirigen a ellas ni siquiera cuando se trata de su propia salud o de la de un o
una hija menor a su cargo. Esta situacion les genera malestar y profundos
sentimientos de discriminacion e invisibilidad, y las hace sentirse anuladas
COMo personas.

Algo que se sefiala en este estudio como un elemento que facilitaria la
mejora en la atencion a la salud es el clima de confianza que se puede generar
entre el o la profesional con la mujer, mirando a la cara, hablar despacio y
vocalizando, dirigiéndose a ella y no al o la intérprete o acompaiiante, son
facilitadores de la comunicacion.

Por otro lado, se evidencia que en el caso de las mujeres que sufren maltrato,
el aislamiento social y las barreras de acceso al sistema sanitario dificultan mas
que denuncien su situacion o que compartan su miedo con profesionales de la
salud, y optan por «guardarselo», lo que hace estar en una mayor vulnerabilidad
de las mujeres sordas como consecuencia de la falta de comunicacion.

Como conclusion de este estudio es que sus resultados pueden ser un punto
de partida para el desarrollo de politicas sanitarias y de protocolos
institucionales con el fin de garantizar la equidad en salud.

2.3.6. Demandas de mejora para la atencion sanitaria

La atencion sanitaria adecuada que atiende a la diversidad es una
obligacion, por lo tanto, que viene establecida por el marco legal internacional
de derechos humanos y por el ordenamiento juridico espafiol, pero que en la
practica sigue presentando lagunas importantes. Hace falta proveer al conjunto
de profesionales de salud de herramientas de actualizacion que les permita
conocer las caracteristicas especificas que ciertos grupos sociales pueden
presentar, asi como incluir en su curriculum formativo. Esto supone contar con
profesionales que tengan conocimiento de los determinantes sociales que
operan en el campo de la salud y conectarlos entre si.
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Ademas, también es preciso fomentar relaciones horizontales entre
profesionales y sus pacientes, evitando que se generen situaciones de dominio
y poder. Las mujeres con discapacidad reivindican un modelo de atencion
primaria basado en la cercania, la igualdad, la participacion y el respeto a la
diversidad, asi como el desarrollo de acciones dirigidas a empoderar a la
ciudadania en materia de salud, y muy concretamente a las mujeres y hombres
con discapacidad con el objetivo de garantizar a todas las personas el ejercicio
efectivo de su libertad de eleccion y un mayor control sobre las decisiones y
acciones que afectan a su salud. Esta demanda cobra un especial significado si
se tiene en cuenta que las personas con discapacidad han estado en constante
contacto con los servicios sanitarios, precisamente por la tendencia antes
analizada de identificar discapacidad con enfermedad, lo que ha propiciado
que en muchas ocasiones se establezcan relaciones asimétricas entre
profesional y paciente.

2.4. La salud sexual y reproductiva de las mujeres con discapacidad
2.4.1. Consideraciones generales

La salud sexual es definida por la OMS como un estado de bienestar fisico,
emocional, mental y social relacionado con la sexualidad que no debe ser
entendida solamente como la ausencia de enfermedad, disfuncién o
incapacidad. Para que la salud sexual se logre y se mantenga, los derechos
sexuales de todas las personas deben ser respetados, protegidos y ejercidos a
plenitud.

En nuestro pais esta materia esta regulada por la Ley Orgéanica 2/2010, de
3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del
embarazo y se cuenta con la Estrategia Nacional de Salud Sexual y
Reproductiva de 2011 elaborada por el entonces Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad que contempla e incorpora, como sector de poblacion
perteneciente a contextos de vulnerabilidad, a las personas con discapacidad,
reconociendo y manifestando que la especificacion de sectores se hace con
interés didactico pero que nunca ha de tomarse como una categoria excluyente,
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toda vez que los contextos de vulnerabilidad pueden entrelazarse y compartirse.
Este documento esta trabajado, tal como se indica en el mismo, con perspectiva
de género. Ahora bien, son pocas las iniciativas y practicas conocidas, a dia de
hoy, que logren superar una vision dicotomica y realicen, de facto, un
acercamiento desde una perspectiva interseccional.

Como puede verse el derecho a la salud sexual y reproductiva de todas las
mujeres aparece configurado como un derecho humano a partir de los
instrumentos juridicos internacionales y siguiendo esta misma linea nuestro
ordenamiento juridico ha otorgado ese tratamiento en las normas que lo
regulan, asi como en documentos ejecutivos especificos. Sin embargo, queda
aun pendiente la tarea de visibilizar y en muchos casos dar respuesta a las
demandas de las mujeres con discapacidad, puesto que no es suficiente que se
reconozcan sus derechos® en este campo, sino también es primordial que los
recursos sanitarios destinados a atenderlas tengan en cuenta sus especificas
necesidades, asi como que se destierren prejuicios trasnochados entorno la
sexualidad y reproduccion de las mujeres y hombres con discapacidad.

Ademas, la falta de acceso a la informacion sobre salud sexual y
reproductiva de las mujeres con discapacidad, especialmente las mujeres con
discapacidad intelectual y las mujeres sordas y sordociegas, puede aumentar
el riesgo de que sean objeto de violencia sexual (Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, 2016).

Asi ademas las mujeres con discapacidad pueden afrontar asimismo
estereotipos eugenésicos nocivos que suponen que van a dar a luz a nifios con
discapacidad y, por lo tanto, conducen a que se desaliente o se impida a las
mujeres con discapacidad que realicen su maternidad. Ademas, es posible que
la informacion no esté disponible en formatos accesibles. La informacion sobre

2 Véase el Informe de 2017 de la Fundacion CERMI Mujeres sobre DERECHOS HUMANOS DE LAS
MUJERESY NINAS CON DISCAPACIDAD: Diagnéstico juridico sobre la proteccion, promocion y ga-
rantia del derecho a la igualdad y de la salud y derechos sexuales y reproductivos.
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la salud sexual y reproductiva incluye datos sobre todos los aspectos
pertinentes, entre ellos la salud materna, los anticonceptivos, la planificacion
familiar, las infecciones de transmision sexual, la prevencion del VIH, el aborto
sin riesgo y la asistencia posterior en casos de aborto, la infecundidad y las
opciones de fecundidad, y el cancer del sistema reproductor (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016).

De esta manera, es todavia frecuente que el ejercicio de estos derechos a la
salud se vea limitados, por ejemplo, ante el incumplimiento de la normativa
referida a la accesibilidad. Asi todavia servicios sanitarios destinados a la
atencion ginecologica y obstétrica y la informacion que se ofrece a las mujeres
sobre esta materia permanecen ajenos a las prescripciones legales relacionados
con la accesibilidad universal y el disefio para todas y todos. En este sentido,
nos podemos encontrar situaciones de discriminacion tal y como refiere la
Observacion General nim. 3 (2016), sobre las mujeres y las nifias con
discapacidad, donde ejemplifica que los centros de atencion de la salud pueden
parecer neutrales, pero son discriminatorios cuando no incluyen camillas
accesibles para los exdmenes ginecologicos. U otra situacion relacionada con
denegar ajustes razonables a una mujer con discapacidad si no puede someterse
a una mamografia en un centro de salud debido a la inaccesibilidad fisica de
los edificios.

En el punto 3.14 del 2.° Manifiesto establece que “es necesario asegurar la
accesibilidad universal y el disefio para todos de productos, objetos,
instrumentos, herramientas y dispositivos con perspectiva de género para
garantizar que los frecuentemente utilizados por las mujeres y nifias estén
también disposicion de las mujeres y nifias con discapacidad en condiciones de
seguridad y comodidad y de la forma mds autonoma y natural posible. Especial
atencion merecen aquéllos que den soporte a la salud sexual de las mujeres con
discapacidad (anticonceptivos, camillas de exploracion ginecologica, 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 panales adaptados en altura...), los cuales deberdn ser
incorporados en catalogos de uso publico y a precios asequibles.’

’
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Se trata claramente observar una premisa basica permita a todas las mujeres
y nifias ejercer sus derechos sin restricciones injustificadas y que dado su
caracter transversal debe informar a todos los derechos. De no ser asi, se caeria
en una mera declaracion programatica de derechos que dejaria fuera del sistema
a millones de mujeres, a quienes se les conculcarian sus derechos humanos.

Por otro lado, el desconocimiento, cuando no el miedo directamente
expresado por las y los profesionales de la salud, a atender a mujeres con
discapacidad durante el embarazo, parto y puerperio también contribuye a
patologizar injustificadamente estas situaciones, poniendo el acento en el riesgo
del agravamiento de la discapacidad de las mujeres y reprobando a su vez la
decision de ejercer sus derechos reproductivos ante la posibilidad de transmitir
la discapacidad. Es por ello por lo que son sometidas a una estrecha vigilancia
médica e intervenidas a través de cesareas programadas, como si en todos los
casos fueran enfermas de alto riesgo, sin tener en cuenta que procesos naturales
en los que la opinion de las mujeres debe ser tenida oida, con las precauciones
que cada caso requiera, pero sin que la patologizacion tenga que ser la norma.

2.4.2. Servicios de planificacion de la familia, el embarazo, el parto y el
periodo posterior al parto

El articulo 23 de la CPCD establece el derecho de las personas con
discapacidad a acceder a educacion sobre reproduccion y planificacion familiar
y mantener su fertilidad y decidir el nimero de hijos o hijas que quieren tener
y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, lo que excluye la
esterilizacion forzada.

Las mujeres con discapacidad tienen numerosas barreras para acceder a la
planificacion familiar y a la asistencia a la reproduccion, todo ello sin tener en
cuenta las necesidades de control de tales situaciones por parte de las propias
usuarias. Es necesaria la sensibilizacion y formacion del personal médico-
sanitario sobre la atencion especifica a las mujeres con discapacidad cuando
hacen uso de los servicios sanitarios.
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Los estudios realizados hasta el momento coinciden que las mujeres y nifias
tiene un acceso limitado a servicios de salud sexual y reproductiva. Algunos
han demostrado que tienen un menor acceso que las personas sin discapacidad
a servicios de calidad, como educacion sexual y conocimientos sobre salud y
derechos sexuales y reproductivos. Jévenes con discapacidad, por ejemplo,
suelen tener menor conocimiento sobre la transmision y prevencion del VIH.
Las mujeres y las nifias con discapacidad informan también de que los servicios
prenatales y ginecoldgicos no satisfacen sus necesidades y expectativas (Stine
Hellum Braathen et al., 2017).

En este sentido, la salud ginecologica es uno de los ambitos en que, por
diversas razones, se detectan barreras que dificultan el cumplimiento de los
derechos de mujeres con discapacidad. Por ejemplo, en el caso de las mujeres
con discapacidad intelectual, los resultados del estudio “Discapacidad
intelectual y Salud: derechos, desigualdades, evidencias y propuestas” llevado
a cabo por FEAPS y la Universidad Autonoma de Madrid (2014) revelan que
un 62,9% de las participantes eran mujeres y que unicamente el 10,4% de ellas
habian acudido en alguna ocasion a servicios ginecologicos. En este mismo
estudio se indica que existe un escaso conocimiento respecto a la menstruacion
por parte de las propias mujeres. Estos datos relativos a la no utilizacion de los
servicios ginecoldgicos por parte de las mujeres con discapacidad intelectual
son consistentes con los encontrados en estudios previos (Javier Mufioz, et al.
2010). Las mujeres acuden menos y se les realizan menos pruebas diagndsticas,
por lo que estan expuestas a una mayor probabilidad de padecer problemas
ginecoldgicos y no reciben una buena formacion sobre higiene, habitos
sexuales saludables y prevencion de embarazos no deseados.

Ello va en consonancia con la omision que se realiza sobre su salud sexual,
ya que, al considerarlas asexuadas, con frecuencia se deja de lado la
importancia de ofrecer otros servicios relacionados con la sexualidad y la
reproduccion, como las revisiones ginecologicas preventivas. Un hallazgo en
este sentido el del estudio de Maria del Pilar Cruz Pérez (2014) cuando recoge
el testimonio de una mujer joven con paralisis cerebral:
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Es increible el riesgo en el que nos ponen muchos doctores y también
la familia con sus posturas de que somos unas nifias y que jamds
creceremos; no se nos habla, por ejemplo, de los efectos de la
menstruacion, de las infecciones vaginales y tampoco de los chequeos
ginecologicos preventivos del cancer de seno... si una no los pide,
podemos pasar anos y nadie se acuerda de que requiero de esos
examenes.

La forma social de invisibilizar y excluir la presencia de la menstruacion,
apesar de ser una experiencia cotidiana en la vida de las mujeres durante siglos,
ha sido no nombrarla y no hablar de ello en ptblico (Carmen Valls-Llobet,
2009).

Es importante sefialar que el cuidado menstrual es una cuestion de derechos
humanos (Human Rights Watch, 2017) y como tal deberia ser tratada. Asi lo
sefialaron las organizaciones Human Rights Watch y WASH United*® el
fenomeno biologico de la menstruacion no deberia ser un obstaculo para la
igualdad de género ni frustrar la posibilidad de que las mujeres y las nifias
ejerzan sus derechos humanos. La menstruacion sigue estando rodeada de
silencio, tablies y estigma, muchas de las mujeres con discapacidad se
enfrentan practicas culturales discriminatorias que dificultan mantener un
adecuado cuidado menstrual.

Un estudio hall6 que profesionales de la ginecologia se sentian con mayor
incomodidad al proporcionar atencidon ginecoldgica para adolescentes con
discapacidad (Shah, Norlin, Logsdon y Samson-Fang, 2005). La
anticoncepcion a menudo se usa para tratar problemas con la menstruacion en
mujeres jovenes con discapacidad intelectual, a solicitud del personal médico
o de las familias (van Schojenstein, Rook & Maaskant, 2011). Aunque se sabe
que la esterilizacion forzada sigue siendo una practica nociva para la salud de
las mujeres, como mecanismo de control de la sexualidad de las mujeres, aun

2 https://www.hrw.org/es/news/2017/08/3 1/1a-higiene-menstrual-es-una-cuestion-de-derechos-humanos
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asi, hay investigaciones recientes que han demostrado que, con atencion y
apoyo adecuados, las mujeres con discapacidad intelectual pueden evitar
embarazos no deseados sin recurrir a la esterilizacion (Meera Roy, 2010).

En cuanto a la atencion al parto y el puerperio inmediato en el ambito
hospitalario existe un estudio que da cuenta de las necesidades de las mujeres
con discapacidad auditiva (Flavia Polanco, et al. 2010) que se llevo a cabo a
partir de entrevistas semiestructuradas®’ a mujeres sordas durante el puerperio
inmediato en el ambito del Complejo Hospitalario Universitario de Santiago
de Compostela (CHUS). Los resultados de este estudio van en consonancia
(Socorro Luengo-Rubalcaba, et al. 2019) ya que apuntan a que una necesidad
comun en todas las entrevistadas era la informacion, que es uno de los
principales obstaculos a los que se enfrentan diariamente las personas sordas.
Son frecuentes las dificultades que estas pacientes tienen para entender
regimenes terapéuticos, dosis de medicacion o sus efectos secundarios. Sin
intérpretes de LSE o acompanantes oyentes, las pacientes no son conscientes
de informacion crucial, precipitando emociones desde la frustracion al terror.
En el momento del parto, todas ellas sefialan lo importante que era para ellas
el contacto visual. Sin embargo, todas ellas sefialan como una necesidad comun
la falta de informacién durante todo su embarazo. Asi se concluye en el estudio
que el personal sanitario presenta dificultades de comunicacion. Estas
dificultades comprometen el establecimiento de vinculos necesarios en la
atencidn sanitaria que pueden afectar negativamente al diagndstico y al
tratamiento.

Existe otro estudio, igualmente de corte cualitativo (Rebeca Pérez-Bolivar,
2016), que explora las vivencias de las mujeres con discapacidad visual que
deciden ser madres, y describe como es el proceso desde que toma la decision

?7La entrevista constaba de varios apartados que incluian preguntas sobre variables sociodemograficas (edad,
nivel de estudios, profesion), datos obstétricos (n.° gestaciones, semanas amenorrea, empleo de analgesia
epidural y realizacion o no de episiotomia) y su experiencia/opinion personal sobre las revisiones del em-
barazo en la matrona y el/la ginecologo/a, las clases de preparacion al parto, ingresos hospitalarios previos,
el momento del parto y el puerperio. A sus familiares se les preguntaba sobre su experiencia y vision del
nacimiento.
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de quedarse embarazada hasta que se produce el parto y su experiencia durante
puerperio. Se disponen de muy pocos trabajos en Espana de investigacion
referentes a las necesidades, y experiencias particulares, de este colectivo, en
el proceso de embarazo, parto y puerperio. Es posible que, puesto que dicha
discapacidad per se no afecta al embarazo, sea esta la razéon por la que las
revistas cientificas carecen de informacion en este sentido. La autora de este
estudio apunta como resultados que: existen barreras profesionales y socio
familiares para la crianza que se refleja en la falta de confianza en las mujeres
para el cuidado de sus hijos o hijas, sin considerar su grado de autonomia o
independencia; ademas, sefiala que una adecuada comunicacion entre las
mujeres y profesionales de la salud, responsables de sus cuidados, contribuye
de manera decisiva a que el proceso de maternidad constituya para las mujeres
y sus familias una experiencia positiva. En este sentido, refiere como deberia
ser el acompafiamiento por parte de profesionales durante el embarazo, parto
y puerperio, disipando miedos y dudas, generando seguridad y proporcionando
una informacién amplia y detallada que atienda y respete el bienestar fisico y
emocional de las mujeres que se encuentran a lo largo de su proceso de
embarazo y parto. Se pone de manifiesto que la atencion sanitaria a mujeres
con discapacidad visual sigue siendo un reto para mejorar su accesibilidad,
tanto para el desarrollo de tramites o consultas, como a la hora de moverse con
sus hijos o hijas ya nacidas. Pero ademas en todo el proceso previo de atencion:
en las clases de preparacion al parto, en las consultas, en los paritorios y en las
habitaciones de las plantas de puerperio, asi como con a sus acompanantes.

Por ejemplo, una mujer embarazada con discapacidad fisica puede no poder
subir a la cama para los controles prenatales facilmente o puede no sentirse
segura. La falta de transporte accesible, o la falta de instalaciones cercanas,
también pueden limitar el acceso de las mujeres con discapacidad a los
servicios de salud (Tom Shakespeare, et al. 2018).

Por su parte existe la experiencia de otro estudio cualitativo realizado por
Carmen Ballesteros Meseguer y Florentina Pina Roche (2011) cuyo objetivo
fue analizar la percepcion sobre la asistencia sanitaria al embarazo y parto de
las mujeres con discapacidad de la Region de Murcia y se constatdo que hay
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situaciones de especial desigualdad ante los servicios sanitarios por dificultades
de accesibilidad, falta de informacion y las necesidades especificas que se
derivan de su particular situacion, algunas de ellas relacionadas con la violencia
obstétrica, en cuanto a una conducta inapropiada en los servicios de atencion
materna, tanto durante la atencion prenatal y el parto como después del parto.

Espafia cuenta con las Estrategia de Atencion al Parto Normal desde el afio
2007 y se hacen esfuerzo a nivel institucional de hecho en diciembre de 2012
se publica el informe que recoge los resultados de la primera Evaluacion de la
Estrategia de Atencion al Parto Normal (EAPN)? en el Sistema Nacional de
Salud. En ella se recoge que en la linea Estratégica 2: “Participacion de las
mujeres usuarias en la toma de decisiones”, se han contemplado:

* Encuentros con madres y padres en Centros Civicos, Casas de Cultura
y Centros Joven. Trabajo con asociaciones de mujeres, grupos de apoyo
a la lactancia, y colectivos con discapacidad.

* Larespuesta afirmativa de las CCAA sobre la existencia de mecanismos
para superar posibles barreras fisicas, psiquicas, sensoriales o culturales
es mayoritaria (el 78%). En algunos casos, se confirma la creacion de
consultas y paritorios totalmente adaptados para mujeres con
discapacidad®.

2.4.3. Violencia Obstétrica

Una de las situaciones que vulneran los derechos sexuales y reproductivos
de las mujeres es la violencia obstétrica. En Espafia esta violencia contra las

2 Disponible en:

https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/InformeFinal EAPN_revision8marzo2015.
pdf

2 Véase como experiencia la Red publica de consultas ginecoldgicas y obstétricas accesibles. Por una aten-
cion adecuada a la salud sexual y reproductiva de las mujeres con discapacidad. Boletin Generosidad, n.°
20 — enero 2017. Disponible en:
http://boletingenerosidad.cermi.es/noticia/protagonistas-maria-jose-melenero-experta-genero-salud.aspx
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mujeres viene siendo denunciada desde hace tiempo por organizaciones como
la como la asociacion “El Parto es Nuestro™® que en noviembre de 2014 cred
el “Observatorio de la violencia obstétrica™!, donde se define del siguiente
modo:

Este tipo de violencia de género puede definirse como la apropiacion
del cuerpo y de los procesos reproductivos de las mujeres por
prestadores de salud, que se expresa en un trato jerdrquico
deshumanizador, en un abuso de medicalizacion y patologizacion de los
procesos naturales, trayendo consigo pérdida de autonomia y capacidad
de decidir libremente sobre sus cuerpos y sexualidad impactando
negativamente en la calidad de vida de las mujeres.

En julio de 2019 la Relatora Especial sobre la violencia contra la mujer, sus
causas y consecuencias, Dubravka Simonovic, present6 ante la Asamblea
General de Naciones Unidas el informe titulado: “Enfoque basado en los
derechos humanos del maltrato y a violencia contra la mujer en los servicios

30El Parto es Nuestro es una asociacion sin animo de lucro y feminista, formada por personas usuarias y
profesionales, que pretende mejorar las condiciones de atencion a madres e hijos e hijas, durante el embarazo,
parto y posparto en Espafia. https://www.elpartoesnuestro.es/

31 https://www.elpartoesnuestro.es/informacion/campanas/observatorio-de-la-violencia-obstetrica

Sus objetivos principales son:

e Servir de canal de comunicacion entre instituciones sanitarias, colectivos profesionales y asociaciones
de usuarias, y promover la colaboracion entre ellos para lograr la erradicacion de la violencia obstétrica.

* Actuar como organo de recogida, andlisis y difusion de informacion relativa a la violencia obstétrica.

* Mantener relaciones con instituciones internacionales similares. Para lograrlos realizamos las siguientes
acciones:

* Recoger testimonios de usuarias que hayan sufrido este tipo de violencia respetando su privacidad. Solo
es preciso que el nacimiento con violencia haya acaecido en territorio espaiiol a partir de enero de 2008,
fecha de aprobacion de la Estrategia de Atencion al Parto Normal.

» Recopilar relatos de profesionales de la salud que hayan sufrido o que ejercen en entornos de violencia
obstétrica.

« Elaborar un informe anual sobre la incidencia en Espaia.

» Formular recomendaciones a las instituciones sanitarias.

* Replantearnos la educacion y la formacion en cuestiones de género y violencia obstétrica en areas distintas
de la sociedad: desde la guarderia hasta la universidad.

« Difundir una encuesta online dirigida a las mujeres que hayan parido en Espaia entre 2008 y 2016. Los
datos, consultables en la web, evidencian que la violencia obstétrica es un importante problema de salud
global y salud publica.
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de salud reproductiva, con especial hincapi¢ en la atencion del parto y la
violencia obstétrica” (OHCHR, 2019).

En dicho informe se analiza la cuestion del maltrato y la violencia contra
las mujeres en los servicios de salud reproductiva con especial hincapié en la
atencion del parto y la violencia obstétrica, asi como las causas profundas y
los problemas estructurales que deben afrontarse para luchar contra estas
formas de maltrato y violencia. Ademas, incluye importantes referencias de
especial aplicacion a la realidad de las mujeres con discapacidad en diversos
ambitos, ademas por primera vez en este organismo se considera la “violencia
obstétrica” como una violacion de derechos humanos.

Este informe encuentra su antecedente cuando la OMS en el 2015 publica
la Declaracion “Prevencidn y erradicacion de la falta de respeto y el maltrato
durante la atencion del parto en los centros de salud” (WHO/RHR/14.23)*
como respuesta a la incidencia politica de las organizaciones de mujeres para
condenar: el maltrato fisico, la humillacion y la agresiéon verbal, los
procedimientos médicos coercitivos o no consentidos (incluida la
esterilizacion), la falta de confidencialidad, el hecho de no obtener el
consentimiento plenamente informado, la negativa a suministrar medicacion
contra el dolor, las graves violaciones de la intimidad, la denegacion de
admision a los centros de salud, el abandono de las mujeres durante el parto
que puede llevarles a sufrir complicacion es evitables y que puede amenazar
su vida y la detencion de las mujeres y sus hijos e hijas recién nacidas en los
centros, tras el parto, debido a su incapacidad para hacer frente al pago. Este
maltrato no solo viola el derecho de las mujeres a una atencion respetuosa,
sino que también puede poner en peligro su derecho a la vida, a la salud, a su
integridad fisica y a no ser objeto de discriminacion.

32 Disponible en:
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/134590/WHO RHR 14.23 spa.pdf;jsessionid=06A2DC34
ACE95D89F27F63FFD2431A7F?sequence=1
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Tras el Informe de la Relatora, el Consejo de Europa en su Resolucion de
octubre de 201933, sefiala la violencia obstétrica como una forma mas de
violencia hacia las mujeres, que ha permanecido oculta mucho tiempo y que
aln se ignora con demasiada frecuencia e insta a los Estados a promulgar e
implementar legislacion al respecto. En el punto 3 de dicha resolucion indica
lo siguiente:

En la intimidad de una consulta médica o parto, las mujeres son victimas
de practicas violentas o que pueden percibirse como tales. Estos
incluyen actos inapropiados o no consensuales, como episiotomias y
palpacion vaginal llevada a cabo sin consentimiento, presion de fondo
o intervenciones dolorosas sin anestesia. También se ha informado de
comportamientos sexistas en el curso de consultas médicas.

La Asamblea pide a los Estados miembros del Consejo de Europa que
tengan en cuenta una serie de recomendaciones y de ellas sefiala la siguiente:

Asegurar que la formacion de médicos, parteras y enfermeras otorgue
una importancia particular a la relacion entre los proveedores de
atencion y los pacientes, el concepto de consentimiento informado, la
igualdad entre mujeres y hombres, la recepcion de personas LGBTI,
personas con discapacidad y personas vulnerables, la comunicacion, la
prevencion del sexismo y la violencia, y la promocion de un enfoque
humano de la atencion;

Serena Brigidi y Susana Ferreiro Mediante (2017) explican que el marco
juridico espafiol no tiene una ley especifica sobre violencia obstétrica como
Venezuela, Argentina y México. No obstante, las practicas que la constituyen
se encuentran prohibidas, en el Codigo Penal y en la Constitucion: derecho a
la integridad fisica y moral (articulo 15), a la libertad personal (articulo 17) y

3 PACE - Resolution 2306 (2019) - Obstetrical and gynaecological violence. Disponible en:
http://assembly.coe.int/nw/xml/XRef/Xref-XML2HTML-EN.asp?fileid=28236&lang=en
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a la intimidad (articulo 18). Ante todo, cabe destacar que la violencia obstétrica
debe ser explicada desde y con la perspectiva de género. Ellas sefialan que se
produce violencia obstétrica cuando en el proceso de embarazo, parto y
posparto, ocurren las siguientes situaciones:

» Existe trato deshumanizado.
* Se usa un lenguaje inapropiado, grosero o paternalista.

* Se realiza discriminacion por clase social, étnica, nacionalidad,
discapacidad, orientacion sexual, etc.

» Se infligen humillacion, burlas y criticas.

* Se omite u oculta informacion, interfiriendo asi en la capacidad de decision
de la mujer.

e Se vulnera el derecho a la intimidad.

También hablamos de violencia en los paritorios por las preocupantes tasas
de episiotomias, por la frecuente realizacion de la maniobra de Kristeller y por
el elevado numero de cesareas realizadas en Espafia. Es decir, se priva de la
autonomia a las mujeres durante el parto y se llevan a cabo practicas médicas
que no se justifican bajo la evidencia cientifica disponible.

De la primera evaluacion de la Estrategia de Atencion al Parto Normal
(EAPN) en el Sistema Nacional de Salud se conoce que se realizan
episiotomias en el 41,9% de los partos eutdcicos, resultado que se encuentra
muy alejado de la practica recomendable (<15%). Y la tasa de cesareas es del
22,02%, que supone superar en 7 puntos el estandar propugnado por la OMS.

Por poner algunos ejemplos que se denuncian el informe de la Relatora de
la ONU:
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uso excesivo o rutinario, contrario a las recomendaciones de la OMS.
Cuando esta practica no estda justificada por la necesidad médica, debe
considerarse que constituye una violacion de los derechos de la mujer.
Si no es necesario o se hace sin el consentimiento informado de la
madre, puede tener efectos fisicos y psicologicos en la madre, puede
ocasionar la muerte y puede constituir violencia de género y un acto de
tortura y tratamiento inhumano y degradante. Se ha recibido mucha
informacion de mujeres preocupadas por su uso sin consentimiento
informado.

Varias mujeres alegaron ser victimas de un procedimiento de sutura tras
la episiotomia; este procedimiento, que aplica mas puntos de los
necesarios, los llamados “puntos para el marido”, se lleva a cabo,
supuestamente, en pro de la satisfaccion sexual del esposo. Esta practica
es consecuencia de unos nocivos estereotipos patriarcales y de la
desigual relacion entre hombres y mujeres.

Que en el caso de mujeres con discapacidad es clave lo siguiente:

El nivel de formacion, la discapacidad fisica o intelectual y la edad de
la persona deben tenerse en cuenta a la hora de determinar la manera
en que debe proporcionarse tal asesoramiento e informacion, y deben
respetarse las necesidades y las preferencias de dicha persona. Las
personas con discapacidad deben recibir todo el apoyo necesario para
adoptar sus decisiones. Debe ejercerse una cautela extrema, sobre todo
en el caso de las personas que tienen dificultades para hacerse entender,
para asegurar que las decisiones que vayan a adoptarse mediante el
proceso de apoyo en dicha toma de decisiones no se conviertan en
decisiones de sustitucion.

En general de la Evaluacion de la EAPN (2007) se desprende que es

necesario una actualizacion de los protocolos hospitalarios y la propia practica
médica acorde con las recomendaciones de la propia Estrategia y la OMS.
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Por ultimo, la Relatora Especial sobre violencia contra la mujer en el
Informe sefiala una serie de recomendaciones a los Estados, de ellas en punto
81 va dirigido a combatir y prevenir el maltrato y la violencia contra la mujer,
los Estados deben: a) Garantizar la aplicacion adecuada y efectiva del requisito
de obtencion del consentimiento informado en consonancia con las normas de
derechos humanos; b) Aprobar leyes y politicas en materia de salud que
resulten eficaces para la aplicacion del requisito de obtencion del
consentimiento informado en todos los servicios de salud reproductiva y
garantizar el consentimiento libre, previo e informado en todas las cesareas,
las episiotomias y otros tratamientos invasivos durante la atencion del parto;
¢) Respetar la autonomia de la mujer, su integridad y su capacidad para tomar
decisiones informadas sobre su salud reproductiva; (...)

Cabe preguntarnos ahora ;cémo impacta todo esto en la vida de las mujeres
con discapacidad? No contamos con datos que nos hablen de esta situacion
cuando claramente se puede inferir un evidente sesgo de género y discapacidad
en la atencion sanitaria por todo lo que se viene explicando en los anteriores
apartados.

2.5. Servicios de atencion a la salud mental
2.5.1. Consideraciones previas

La promocion de la salud mental se ha incluido en los Objetivos de
Desarrollo Sostenible de Naciones Unidas para 2030. Junto con la prevencion
y el tratamiento de los trastornos mentales es un elemento fundamental para el
bienestar de las personas y de la sociedad. En Europa, la salud mental es una
de las principales preocupaciones de la salud publica, en términos de
prevalencia, de carga de enfermedad y de discapacidad (OMS Regién Europa,
2015).

Hasta la fecha, el European Study of the Epidemiology of Mental Disorders

(ESEMeD) es el mayor estudio europeo publicado, y encontré que el 25,9%
de la poblacion habia sido diagnosticada de alglin trastorno mental en algun
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momento de su vida. En Espafia se han realizado numerosos estudios que han
abordado la salud mental a través de las diferentes encuestas (nacionales y
europeas) y considerando diversos problemas o circunstancias, como poblacion
trabajadora, en relacion con el rol familiar y la carga de trabajo fuera y dentro
del hogar, o poblacion inmigrante. (Jestis Henares Montiel ef al., 2020; 2018;
Jorge Arias-De la Torre, et al. 2016; 2018). Ademas, se cuenta con un estudio
realizado con una muestra de poblacion espafiola en el que se analiza la
coexistencia de violencia dentro de la pareja y trastornos mentales, indican un
aumento de estos trastornos en los ltimos afos (Isabel Ruiz-Pérez, et al. 2018).

La depresion y las mujeres son grandes protagonistas de campafias de
prevencion de Salud Mental, articulos, reportajes, investigacion, guias y
programas de intervencidon especificos. La OMS afirma que en 2020 la
depresion serd la primera causa de incapacidad tras las enfermedades
cardiovasculares. La incidencia de este trastorno del estado de animo (a
diferencia de otras enfermedades psiquiatricas) afecta a las mujeres en una
prevalencia de 2 a 1 con respecto a los hombres. También terminan siendo las
mujeres quienes consumen en la misma proporcion antidepresivos, cuyo uso
se ha triplicado en Espaia en la ultima década (Gabriella Bianco, 2019).

Segun la Encuesta Nacional de Salud ENSE, Espafia 2017 en la Serie
informes monograficos de Salud Mental, indica que las mujeres refieren algiun
problema de salud mental con mayor frecuencia que los hombres, 14,1% frente
a 7,2%. En esta misma linea, Jesus Henares Montiel, et al. (2020) sehala que
una vez mas patente es la mayor vulnerabilidad de las mujeres
independientemente del periodo analizado y de la comunidad auténoma. Las
mujeres presentan mayor prevalencia de morbilidad psiquica que los hombres
(salvo en Cantabria en 2011), peor salud autopercibida y mayor frecuencia de
diagnostico. Esta diferencia por sexo en todos los indicadores* analizados

3Indicadores de salud mental: Morbilidad psiquica: si, no; Diagnostico de trastorno mental a lo largo de la
vida: si, no. Tranquilizantes recetados en las tltimas 2 semanas: si, no. Antidepresivos recetados en las ul-
timas 2 semanas: si, no. Estado de salud autopercibida en los ultimos 12 meses: bueno, malo.
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contrasta con la ausencia de objetivos especificos planteados para disminuir
esta brecha de género en los planes de salud mental de las diferentes
comunidades autonomas. Ademads, se apunta en el estudio que la mayor
frecuencia de consumo de psicofarmacos en las mujeres es uno de los
indicadores mas utilizados, sobre todo por el incremento del gasto sanitario.
En 2017, el consumo de tranquilizantes en las mujeres fue mas del doble en
casi todas las comunidades autonomas, y casi se triplica en Aragon, Asturias,
Cantabria y La Rioja. Y aun se observan mas diferencias en el consumo de
antidepresivos, pues las cifras se multiplican casi por tres en las mujeres en la
mitad de las comunidades. Estos datos parecen indicar que puede haber casos
de sobreprescripcion de psicofarmacos a las mujeres en comparacion con los
hombres, que nos hable de los sesgos de género en el esfuerzo terapéutico, ya
que, aunque las mujeres presentan mayor prevalencia de morbilidad psiquica,
las cifras de prescripcion de psicofdrmacos no son acordes con su perfil de
salud mental, aunque también puede haber posibles sesgos de género en la
practica clinica habitual.

En este sentido, ya en el 2.° Manifiesto en el apartado 10.21 sobre este tema
sefiala, que el género tiene una importante incidencia en la salud mental, ya
que determina el poder diferencial y el control que los hombres y las mujeres
tienen sobre los factores socioeconomicos de sus vidas, su posicion y condicion
social, el modo en que son tratados dentro de la sociedad y su susceptibilidad
y exposicion a riesgos especificos para la salud mental.

Como puede observarse los determinantes sociales son factores
fundamentales a la hora de abordar esta cuestion. De hecho, la Estrategia en
Salud Mental del Sistema Nacional de Salud 2009-2013 informa que la
prevalencia de mala salud mental es mayor entre las mujeres de clases sociales
mas desfavorecidas, aunque ciertamente este documento no hace alusion
directa a la discapacidad, solamente lo hace al referirse a la enfermedad mental.

En este sentido, en el estudio de AVIFES, Asociacion Vizcaina de

Familiares y Personas con Enfermedad Mental (2018) el 85,7% de las personas
afectadas por trastornos mentales con reconocimiento de grado de discapacidad
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en Espafia no tiene un trabajo y su tasa de paro se sitia en el 48,4%. Frente a
ello, la tasa de desempleo de las mujeres con enfermedad mental triplica a la
de la poblacion femenina en general, que se situa en el 16.26% (en el 12,87%
entre la poblacion masculina).

Carme Valls (2009) explica que la salud mental esta constantemente en la
encrucijada del malestar y el bienestar de la salud de las mujeres, y esta influida
por las crisis vitales, pero también en sentido positivo por los €xitos con los
que se superan las crisis. En la atencion sanitaria de las personas, y sobre todo
de las mujeres, la dimension psiquica estaba invisibilizada y sdlo se habian
trabajado los sintomas fisicos, a los que se intentaba encontrar correlaciones
con alguna enfermedad organica. Hay que tener presente que existen factores
que pueden afectar a la salud mental: experiencias traumaticas personales
inscritas en la propia biografia, abandonos, perdidas de un ser querido,
violencias y abusos sexuales, dolencias cronicas, embarazos adolescentes o
hijas/os no deseados, asi como factores sociales (migracion, pobreza, ausencia
de trabajo no remunerado, ausencia de soporte social y laboral o tnica
responsable de la familia). Por ello es clave detectar los factores de riesgo y
visibilizarlos, pues estos pueden hacer que las mujeres vivan situaciones de
mayor vulnerabilidad y puede que las lleve a ser medicalizadas con ansioliticos
y antidepresivos desde la primera visita asistencial.

2.5.2. Acceso a los servicios de salud mental

En el informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas
con discapacidad (OHCHR, 2018) sefiala que las personas con discapacidad
no suelen recibir la atencion de salud mental que necesitan y solicitan. Como
sefalo Informe del Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute
del mas alto nivel posible de salud fisica y mental (2017) (véase A/HRC/35/21)%,
existe una alarmante “carga mundial de obstaculos” que dificulta la aplicacion
del derecho a la salud mental, como un predominio del “modelo biomédico”,

3 https://undocs.org/sp/A/HRC/35/21

89



@ EL DERECHO A LA SALUD DE LAS MUJERES Y NINAS CON DISCAPACIDAD

' d

asimetrias de poder y un uso sesgado de los datos empiricos en salud mental.
Este enfoque de la salud mental ha contribuido a la estigmatizacion, la
exclusion, el descuido y el maltrato de las personas con discapacidad y el uso
de la coaccion contra ellas, en particular aquellas con discapacidad psicosocial
e intelectual, demencia y autismo, y ha limitado ain maés las respuestas en
materia de politicas para proporcionar atencion de salud mental y apoyo
psicologico a quienes lo solicitan. Por ejemplo, la mayor parte del gasto publico
en servicios de salud mental se destina a la atencidn hospitalaria, especialmente
en hospitales psiquiatricos e instituciones residenciales, mientras que los
servicios psicosociales comunitarios y no coercitivos apenas reciben
financiacion (OMS, 2015).

Por su parte Carme Valls-Llobet y Noemia Loio Marqués (2014) sefialaba
que la salud mental es uno de los principales problemas actuales de las
sociedades occidentales, con fuertes estigmas sociales y sesgos sociosanitarios.
Se necesita un abordaje amplio, especifico y con vision diferencial de los
diferentes condicionantes que influyen sobre ella. Medicalizarla sin investigar
sus causas, convierte en enfermas o enfermos a quien padece condicionantes
exogenos.

Se deben replantear y revisar los instrumentos y las normas relacionados
con la salud que puedan contribuir a aumentar el estigma y la patologizacion
de la discapacidad. Las herramientas de diagnostico y los instrumentos de
clasificacion, como la Clasificacion Internacional de Enfermedades y el
Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales, pueden reforzar
el estigma publico y provocar que las personas eviten solicitar atencidén
sanitaria por miedo a ser etiquetadas (Dror Ben-Zeeyv, et al. 2010).

Segun el estudio de AVIFES, Asociacion Vizcaina de Familiares y Personas
con Enfermedad Mental (2018) se plantea que las mujeres con enfermedad
mental tienen mas dificultades para acceder a los recursos especializados del
ambito de la salud mental. La sobreproteccion, el rol de cuidado y la escasa
adaptacion del sistema de respuesta a las necesidades especificas de las
mujeres, provocan su acceso particularmente tardio (en relacion con los
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hombres) a los recursos de apoyo social. Se observa claramente los sesgos de
género y discapacidad en la atencion sanitaria cuando en el estudio se apunta
como resultado que las mujeres con enfermedad mental tienen mas obstaculos
para acceder a los recursos especializados. Estos recursos suelen estar
disefiados atendiendo al patron de necesidades masculino y no tienen en cuenta
las necesidades de apoyo propias de las mujeres, ni otros elementos de
flexibilizacion que pudieran requerir para favorecer su asistencia a servicios o
programas. Por otro lado, también el aislamiento y sobreproteccion familiar
que viven las mujeres condiciona su acceso a estos recursos. En este sentido
es destacable el acceso particularmente tardio de las mujeres a los recursos de
apoyo social. Del porcentaje de mujeres y hombres en esta muestra
diagnosticados desde hace mas de 10 afios, se encontrdo que el doble de
hombres (34%) lleva mas de 10 afios vinculados a la asociacion en relacion
con las mujeres (18%).

Por ello, las demandas en salud mental se centran en proponer un modelo
critico a su atencion donde se analicen y deconstruyan los mitos y los
estereotipos que entran a desempefiar un papel importante en el proceso de
construccion de la subjetividad y del imaginario colectivo, lastrando la
autoestima y desempoderando a las mujeres, con el objetivo de que éstas hagan
suyas las herramientas necesarias para cuestionar el modelo biomédico y
sexista que las estigmatiza. Asimismo, se aboga por crear alianzas con las y
los profesionales del area, a fin de que el conocimiento cientifico no eclipse
los conocimientos situados de los que son titulares las propias mujeres,
facilitando el intercambio de estos en una correa de transmision horizontal y
simétrica que evite ademas relaciones de poder. Precisamente sobre este tema,
el 2.° Manifiesto reconoce en el punto 10.22 la relevancia de garantizar que
las y los especialistas de salud mental reciban formacién relacionada con los
derechos humanos y las libertades fundamentales de las mujeres con
discapacidad, con el fin de asegurar una atencion basada en el pleno respeto
de su dignidad y autonomia en sintonia con lo establecido en la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. También
este documento sefala la necesidad de ofrecer ayuda profesionalizada a las
madres con discapacidad y a las madres de hijas e hijos con discapacidad,
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cuando precisen apoyo emocional para superar la angustia y la ansiedad que
esta situacion pudiera originar.

Por su parte en el Informe sobre el estado de los Derechos Humanos de las
personas con trastorno mental en Espafia 2018 de la Confederacion Salud
Mental Espafia, refiere una serie de recomendaciones vinculadas con el derecho
de las mujeres a la igualdad y no discriminacion, en el que instan a los poderes
publico a adoptar un posicionamiento claro en torno al reconocimiento del
diferente impacto de las violaciones de derechos humanos en relacion con ser
hombre y mujer y con las construcciones sociales asociadas a serlo. Se trata
de incorporar los mandatos de género al ambito de la salud mental a fin de
mejorar la atencion y visibilizar violencias simbdlicas invisibles. A la luz de
lo anterior, incorporar el principio de igualdad entre mujeres y hombres en las
politicas publicas en materia de salud mental y en la practica de las y los
profesionales de salud mental, a fin de lograr una garantia efectiva de los
derechos humanos.

Sobre el papel de Atencion Primaria a la salud mental

Se recoge en este apartado la reflexion, desde el punto de vista profesional
de Victoria Burgos Diaz sefala (2017)%* que la Estrategia Nacional de Salud
Mental dice: “La salud mental en positivo La dimension positiva de la salud
mental hace referencia al concepto de bienestar y a las habilidades para
adaptarse a la adversidad. Entre las dimensiones que abarca se encuentran la
autoestima, el autocontrol, el optimismo y el sentido de la coherencia. En
cuanto a la distribucién por sexo, en Espafia los hombres obtienen puntuaciones
significativamente mas altas que las mujeres en salud mental positiva...” De
esto sabemos mucho las sanitarias de Atencion Primaria, de atender en consulta
al “malestar de las mujeres” muchas veces derivado de, y otras veces
mantenido por, las situaciones y relaciones que nos toca vivir, esto también lo
reconoce la Estrategia: “Uno de los factores de proteccion de la salud mental

3¢ Con experiencia de 37 afios de médica de Atencion Primaria rural, 30 de ellos con la misma poblacion.
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mejor estudiados es el apoyo social percibido. Espaiia presenta una de las
correlaciones mas altas entre apoyo social y salud mental.”

Por eso ella cree que hablar de Salud mental en Atencién Primaria en
mujeres es hablar de la vida de las mujeres, de cudnto duele la vida que nos
lleva a enfermar el cuerpo y la mente. La prevalencia de los problemas de salud
mental en Espaiia se estima en un 9%. Entre un 20 y un 25% de las consultas
de Atencion primaria, 1 de cada 4, tiene como motivo de consulta principal, o
incluso Unico, un problema de salud mental.

“Se ha sugerido que el gradiente socioeconémico de salud y las
desigualdades economicas entre mujeres y hombres, asi como la violencia de
género y la continua responsabilidad del cuidado de otras personas, contribuyen
a que las mujeres tengan peores resultados en salud mental, sobre todo
asociandose con depresion (ESM 2007).”

La misma Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de Salud
reconoce: “En salud mental, sin embargo, lo que determina la calidad
asistencial son principalmente los y las profesionales. No solamente por su
lado humano y de disposicion a ayudar, sino ademas por su capacidad para
utilizarse a si mismos como instrumento de diagnostico, de comunicacion y
de recuperacion, aspecto éste de naturaleza técnica que tiene que adquirirse
con entrenamiento especifico.”

De hecho, la variabilidad en la practica clinica es mucho mayor en Salud
mental que en otras practicas asistenciales y la posibilidad de hacer méas dafio
a las mujeres en nuestra asistencia es mayor, sentencias como: “no tienes nada”
0 “son solo nervios”, pueden ser devastadoras. Mi percepcion es que se espera
mucho de las profesionales de AP en este campo y la realidad es que, en
general, o al menos en mi medio, nos falta mucha formacién y tiempo y nos
sobra capacidad de utilizarnos a nosotras mismas como instrumento
terapéutico. Acabamos “quemadas” y las mujeres que acuden a nosotras
reciben una atencion con una altisima variabilidad en la practica clinica.
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2.6. Practicas nocivas contra las mujeres y nifias con discapacidad y
sus consecuencias para la salud

2.6.1 Consideraciones previas

La Recomendacion general niim. 31 del Comité para la Eliminacion de la
Discriminacion contra la Mujer y observacion general nam. 18 del Comité de
los Derechos del Nifio sobre las practicas nocivas, adoptadas de manera
conjunta (2014) sefialan que las practicas nocivas constituyen una forma de
violencia contra las mujeres y la nifiez y se encuentran profundamente
arraigadas en la discriminacion por razon de sexo, género, edad y otros
motivos. Si bien la naturaleza y prevalencia de las practicas varian segln la
region y la cultura®’, las mas prevalentes y mejor documentadas son la
mutilacion genital femenina, el matrimonio infantil o forzoso, la poligamia,
los delitos cometidos por motivos de “honor” y la violencia por causa de la
dote. Ambos Comités han insistido de forma sistematica que las practicas
nocivas estan profundamente arraigadas en las actitudes sociales que
consideran a las mujeres y nifias como inferiores respecto de los hombres y
los nifios. Ambos comités también han expresado su preocupacion acerca del
uso de estas practicas “para justificar la violencia contra la mujer como una
forma de “proteccion” o dominacion de las mujeres.”

Las practicas nocivas violan el derecho “al disfrute del mas alto nivel
posible de salud”, reconocido ampliamente bajo el derecho internacional.
Ambos Comités han aclarado que estas practicas son nocivas para la salud de
las mujeres y nifias y conllevan un alto riesgo de muerte y discapacidad.

Por su parte la Estrategia para la Igualdad de Género 2020-2025, aprobada
por la Comision Europea recoge que la UE presentard una Recomendacion

37 Ademas, muchas mujeres y nifias se someten cada vez mas a tratamiento médico o cirugia plastica para
cumplir con las normas sociales del cuerpo, en lugar de hacerlo por motivos médicos o de salud, y muchas
también se ven presionadas a estar delgadas tal y como impone la moda, lo que ha provocado una epidemia
de trastornos alimentarios y de salud.
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sobre la prevencion de practicas nocivas, incluida la necesidad de medidas
preventivas eficaces y de reconocer la importancia de la educacion. La
recomendacion también abordara el refuerzo de los servicios publicos, las
medidas de prevencion y apoyo, el desarrollo de capacidades de los
profesionales y el acceso a la justicia centrado en las victimas.

2.6.2. Criterios para determinar una practica nociva

La Recomendacion general niim. 31 del Comité para la Eliminacion de la
Discriminacion contra la Mujer y observacion general nim. 18 del Comité de
los Derechos del Nifio sobre las practicas nocivas, adoptadas de manera
conjunta (2014) sefialan para que se consideren nocivas, las practicas deben
ajustarse a los criterios siguientes:

Negacion de
la dignidad e
integridad

Impuesta a las Cri : Discriminacién

i i riterios y dafios fisicos,
mujeres sin o o

considerar su practicas psicolégicos,

econdémicos y

consentimiento nocivas sociales

Practicas
patriarcales
tradicionales
que perpetuan
desigualdades

a) Constituyen una negacion de la dignidad o integridad de la persona y una
violacion de los derechos humanos y libertades fundamentales consagrados
en las dos Convenciones;
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b) Representan una discriminacion contra las mujeres o las nifias y son
nocivas en la medida en que comportan consecuencias negativas para sus
destinatarias como personas o como grupos, incluidos dafos fisicos,
psicologicos, econdmicos y sociales o violencia y limitaciones a su
capacidad para participar plenamente en la sociedad y desarrollar todo su
potencial;

¢) Son practicas tradicionales, emergentes o reemergentes establecidas o
mantenidas por unas normas sociales que perpetiian el predominio del sexo
masculino y la desigualdad de mujeres y nifias, por razon de sexo, género,
edad y otros factores interrelacionados;

d) A las mujeres y las nifias se las imponen familiares, miembros de la
comunidad o la sociedad en general, con independencia de que la victima
preste, o pueda prestar, su consentimiento pleno, libre e informado.

De todas las practicas nocivas que se explican la Recomendacion general
num. 31 y observacion general num. 18, se describe a continuacion el caso de
la mutilacion genital femenina y otras practicas que, no estando recogidas en
dicho documento, si que por sus criterios suponen una practica nociva para las
mujeres y nifilas con discapacidad. Se trata del control menstrual, la
esterilizacion terapéutica, el aborto coercitivo y los tratamientos que no cuentan
con el consentimiento libre e informado de las mujeres con discapacidad.

2.6.3. Sobre la mutilacion genital femenina (MGF)

La OMS (Organizacién Mundial de la Salud) define como “mutilacion
genital femenina (MGF) todos los procedimientos que, de forma intencional y
por motivos no médicos, alteran o lesionan los 6rganos genitales femeninos.
Segtin estudios recientes de End FGM European Network®® la MGF, se calcula

3 Disponible en: https://www.endfgm.eu/female-genital-mutilation/fgm-in-europe
La Red Europea End FGM (End FGM EU) es una red paraguas europea de 30 organizaciones que trabajan
para garantizar una accion europea sostenible para acabar con la mutilacion genital femenina.
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que 600.000 mujeres y nifias han sido victimas de esta forma de violencia en
Europa y 180.000 nifias estan en riesgo de sufrirla. La MGF puede tener
diversas consecuencias inmediatas o a largo plazo para la salud, como por
ejemplo dolores intensos, traumatismo, infecciones y complicaciones durante
el parto, y problemas ginecologicos a largo plazo como fistula, efectos
psicologicos y la muerte.

A nivel juridico cabe sefialar que el propio Convenio de Estambul (2011)
ratificado por Espafia el 1 de agosto de 2014, recoge como delito todas las
formas de violencia y entre las que se encuentra la MGF.

Articulo 38 — Mutilaciones genitales femeninas Las Partes adoptaran las
medidas legislativas o de otro tipo necesarias para tipificar como delito,
cuando se cometa de modo intencionado:

a) la escision, infibulacion o cualquier otra mutilacion de la totalidad o
parte de los labios mayores, labios menores o clitoris de una mujer,

b) el hecho de obligar a una mujer a someterse a cualquiera de los actos
enumerados en el punto a) o de proporcionarle los medios para dicho fin,

¢) el hecho de incitar u obligar a una ninia a someterse a cualquiera de los
actos enumerados en el punto a) o de proporcionarle los medios para dicho

fin.

Por su parte, a nivel estatal, la MGF esta considerada como delito de
lesiones y tipificada en el Codigo Penal (Articulo 149.2, Ley Organica 10/1995,
de 23 de noviembre modificada por la Ley Organica 11/2003), con penas de
carcel de entre seis y doce afios. Cuando la victima es menor, situacion mas
comun, o tiene alguna discapacidad, la pena puede ir acompafiada de
inhabilitacion para ejercer la patria potestad o la tutela por un tiempo de entre
cuatro y diez afios.
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Adicionalmente, para los y las profesionales de los diferentes ambitos que
pudieran tener conocimiento de algun caso adquiere especial relevancia la Ley
Organica 1/1996, de Proteccion Juridica al Menor:

* En su articulo 13 sefiala que toda aquella persona o autoridad, y
especialmente aquellas que, por su profesion o funcion, detecten una
situacion de riesgo o posible desamparo de un menor, lo comunicardn
a la autoridad o a sus agentes mas proximos, sin perjuicio de prestarle
el auxilio inmediato que precise.

o En el articulo 14 establece que las autoridades y servicios publicos
tienen la obligacion de prestar la atencion inmediata que precise
cualquier menor, de actuar si corresponde a su ambito de competencias
o de dar traslado en otro caso al organo competente y poner los hechos
en conocimiento de los representantes legales del menor, o cuando sea
necesario, del Ministerio Fiscal.

En esta linea se inscribe también la Ley Orgénica 3/2005, de 8 de julio, de
modificacion de la Ley Organica 6/1985, de 1 de julio, del Poder Judicial, para
perseguir extraterritorialmente la practica de la MGF, al posibilitar la
persecucion extraterritorial de la practica de la mutilacion genital femenina
cuando la comision del delito se realiza en el extranjero, como sucede en la
mayor parte de los casos, aprovechando viajes o estancias en los paises de
origen de quienes se encuentran en nuestro pais.

La MGF se trata de un problema de salud fisico y psicologico que trasciende
el marco asistencial y judicial, ya que se vulneran los derechos humanos, es
necesario un abordaje transcultural relacionadas con la identidad de la persona
y la evitacion de esta practica tan degradante, discriminatoria y violenta para
la mujer. Las consecuencias sobre las mujeres son muy heterogéneas, ya que
abarcan una amplia gama de complicaciones que van desde las fisicas hasta
las psicosociales, pasando por las obstétricas y las sexuales. Transgrediendo
de esta forma contra la integridad biopsicosocial de las mujeres y nifas a las
que se les realiza esta practica (Angela Jiménez Garcia ef al., 2016).
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En Espafia para la comprension y abordaje de la MGF, fue abordado por el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad en la redaccion del
Protocolo Comun de actuacion sanitaria contra la violencia de género (MSSSI,
2012), ampliandose el concepto de violencia de género para incluir la MGF y
otras practicas de violencia de género y sefialandose que estos casos requieren
un protocolo especifico, por las propias particularidades del fenomeno. Es por
ello por lo que se cuenta desde el 2015 con el Protocolo comtn de actuacion
sanitaria ante la mutilacion genital femenina (MGF), ese mismo afio la
Delegacion de Gobierno para la Violencia de Género publicé un estudio sobre
“Mutilacion Genital Femenina en Espafia” realizado por Adriana Kaplan
Marcusan, Nora Salas Seoane y Aina Mangas Llompart (Fundacion WASSU
UAB). A nivel de Comunidades Autonomas, Catalufa, Aragon, Navarra y
Castilla la Mancha, cuentan con un Protocolo de Actuacion.

La MGF se practica a ninas de 0 a 14 afos, pudiéndose realizar desde el
séptimo dia de su nacimiento hasta la pre-pubertad. La edad varia segtin los
grupos étnicos, aunque siempre se realiza antes de la primera menstruacion.
Se ha constatado una creciente tendencia a adelantar la edad de la intervencion.
En las ultimas tres décadas, Espaiia se ha convertido en destino migratorio de
personas procedentes de Africa y en la actualidad residen en Espafia mas de
200.000 personas provenientes de paises donde se practica la MGF vy, entre
ellas, 55.000 mujeres y ninas.

Actualmente, no existe a nivel estatal un registro de casos unificado del
numero de mujeres y nifias mutiladas que viven en territorio espafiol. Tampoco
existe un registro de las nifias residentes en Espafia que han padecido la practica
en viajes a sus paises de origen o que han llegado ya mutiladas a través de un
proceso de reagrupacion familiar o adopcion. En algunas comunidades
autdénomas si que existen registros de casos a cargo de los servicios de salud,
servicios sociales y educacion, normalmente registrados en el curso de la
historia clinica. Por ejemplo, algunos servicios de salud de Cataluiia han
disefiado codigos diagnodsticos especificos para registrar en la historia clinica
que permiten una explotacion cuantitativa que permita hacer una estimacion
de mujeres y nifias que han padecido la MGF garantizando el anonimato de la
persona (DGVG, Adriana Kaplan Marcuséan et al., 2015).
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Ademas de un marco legislativo adecuado, es absolutamente necesaria una
optica preventiva que, desde el conocimiento y la sensibilizacion, permita que,
al conjunto de profesionales de la salud, aproximarse a la MGF vy evitar, asi,
los conflictos ocasionados por la judicializacion de aspectos tan ligados a la
intimidad e identidad de las personas migrantes. La Atencién Primaria de
Salud, por su proximidad a las familias y por el abordaje longitudinal de los
problemas a lo largo de todo el ciclo vital, es uno de los niveles asistenciales
mejor situados para el planteamiento de una intervencion preventiva sobre las
MGF (Adriana Kaplan, et al. 2006).

Ademas, se deben impulsar servicios de apoyo psicologico y rehabilitacion,
que incluyan la salud fisica y psicologica de las mujeres victimas de este tipo
de practicas, y que se refuercen las medidas de prevencion y proteccion para
eliminar totalmente la mutilacion genital femenina, velando por que las
victimas puedan acceder facilmente a los programas de rehabilitacion y a la
informacion.

2.6.4. Atencion y tratamimiento no consentido

En el informe de la Relatora especial, Catalina Devandas (OHCHR, 2018)
sefiala que la denegacion del consentimiento libre e informado es una violacion
extendida del derecho a la salud de las personas con discapacidad. Los procesos
estandar de consentimiento informado se basan generalmente en formularios
escritos, que son inaccesibles para las personas ciegas y aquellas que necesitan
interpretacion o apoyo a la comunicacion.

Las nifas y las mujeres se enfrentan a violaciones graves de los derechos
humanos en la esfera de la salud y los derechos sexuales y reproductivos. Se
les suele impedir tomar decisiones por si mismas sobre su salud sexual y
reproductiva y se ven sistematicamente expuestas a violencia, abuso y practicas
nocivas como la anticoncepcion forzada, el aborto forzado y la esterilizacion
forzada (véase A/72/133%°). La esterilizacion de mujeres y nifias con

3 https://undocs.org/sp/A/72/133
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discapacidad intelectual y psicosocial sigue siendo frecuente. Las que dan a
luz corren el riesgo de que el Estado o su familia les arrebaten a sus hijos o
hijas (Tom Shakespeare et al., 2018). Estar bajo la tutela de una tercera persona
o ingresar en una institucion aumenta el riesgo de sufrir alguna de estas
practicas.

Sobre el derecho a no ser sometida a tratamientos y experimentos
médicos no consensuados

El consentimiento informado es un acto de voluntad requerido en distintas
actuaciones en el ambito de la salud, tales como en un ingreso hospitalario,
una intervencion quirurgica, una extraccion de una muestra de orina o sangre,
en una transfusion de sangre, en la practica de una biopsia, en la extraccion y
trasplante de 6rganos o en la participacion en ensayos clinicos.

El articulo 25 d) de la Convencion merece especial atencion.

d) Exigiran a profesionales de la salud que presten a las personas con
discapacidad atencion de la misma calidad que a las demds personas sobre
la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas mediante
la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la
autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a través de
la capacitacion y la promulgacion de normas éticas para la atencion de la
salud en los ambitos publico y privado.

En €l se hace mencion al derecho a un consentimiento libre e informado
para cualquier tratamiento o experimento médicos, incluido el derecho a
rechazar un tratamiento, ampliamente reconocido en el derecho internacional
de los derechos humanos*. A pesar de ser un elemento esencial del derecho a

40Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (art. 7), Declaracion Universal sobre Bioética y De-
rechos Humanos (arts. 5 y 6) y Convenio relativo a los Derechos Humanos y la Biomedicina (art. 5). El de-
recho a un consentimiento libre e informado también se ha interpretado como parte del derecho a la seguridad
personal, el derecho a no ser sometido a torturas ni a otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes,
el derecho a la privacidad y el derecho al mas alto nivel posible de salud.
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la salud y el derecho a no ser sometida a torturas ni a malos tratos, a menudo
se niega este derecho a las mujeres con discapacidad.

Algunos 6rganos creados en virtud de tratados y procedimientos especiales
de las Naciones Unidas han justificado el uso de la coaccion contra las personas
con discapacidad en la atencion sanitaria, por ejemplo, el tratamiento y la
hospitalizacion forzosos, el aislamiento, el uso de medidas de contencion y la
esterilizacion forzada, basandose en las nociones de “necesidad médica” y
“peligrosidad” (véanse, la Observacion general n.° 35 Articulo 9: Libertad y
seguridad personales -2014 CCPR/C/GC/35* y el Informe del Relator Especial
sobre la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes, Juan
E. Méndez -2013 A/HRC/22/53*?). Estas normas y jurisprudencia son
contrarias a la Convencidon sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que prohibe cualquier forma de coaccion sobre la base de una
deficiencia real o subjetiva, aunque se utilicen factores o criterios adicionales
para justificar la coaccion.

Es importante garantizar la libertad y el consentimiento informado a la hora
de llevar a cabo tratamientos médicos. Asi, el Informe de la Relatora, Catalina
Devandas, critica que existan textos legales como la Convencion de Derechos
Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa, aprobada en 1997, estas
provisiones normativas permiten en la practica la hospitalizacion y el uso de
tratamientos involuntarios, el confinamiento solitario, restricciones en el
contexto de la salud mental y las esterilizaciones forzosas, entre otras practicas.

En este sentido, el articulo 12.4 de la CDPD obliga a dejar atras el modelo
basado en la sustitucion en la toma de decisiones para adoptar un modelo
basado en la asistencia en la toma de decisiones. Es decir, su autonomia
individual, incluida la libertad de tomar decisiones, su voluntad y sus
preferencias En dicho modelo ha de encajar, sin duda, la regulacion del
consentimiento informado de la persona con discapacidad en materia de
tratamientos sanitarios y de bioinvestigacion (Inmaculada Vivas Teson, 2016).

4I'https://undocs.org/sp/CCPR/C/GC/35
2 https://undocs.org/sp/A/HRC/22/53
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Por su parte, en el Informe de la Relatora Especial sobre la violencia contra
la mujer, Dubravka Simonovic (OHCHR, 2019) sefiala que, en materia de
consentimiento informado, entendido como un proceso de comunicacién e
interaccion continua entre la paciente y el personal sanitario, que una firma
por si sola no es una indicacion de consentimiento informado. Asi, es necesario
que el personal sanitario adopte una actitud proactiva a la hora de facilitar la
informacion. Es decir que para que el consentimiento sea valido, debe ser
voluntario, y la mujer debe contar con toda la informacion. El consentimiento
de la paciente es necesario independientemente del procedimiento, y ella puede
retirar su consentimiento en cualquier momento segin el principio de una
“atencion centrada en la persona”. La informacién debe proporcionarse de un
modo y en un idioma que sea comprensible, accesible y adecuado para las
necesidades de la mujer que debe adoptar la decision.

La obtencion del consentimiento informado de las mujeres con discapacidad
en materia de tratamientos sanitarios debe estar presidida por el derecho de
ella a su autodeterminacion y, por consiguiente, es preciso contar con su propia
voluntad y no (tan solo, con caracter muy excepcional cuando sea estrictamente
necesario) con la de sus familiares o representantes legales. Por puras razones
de comodidad practica, ya sea por sus parientes y personas allegadas, ya por
la judicatura, ya por profesionales de la salud, partimos (desde un punto de
vista juridico) ex ante de que la “persona fragil” no puede dar su CI, de modo
que prescindimos de ella a la hora de participar en la eleccion de un tratamiento
sanitario para su mente y/o su cuerpo, sustituyéndola en su vida y en su libertad
personal®. Sin embargo, por comodidad, automatismo o mecanicidad a la hora
de realizar actos en el ambito de la salud no pueden dejar de respetarse y
tutelarse los derechos fundamentales (los cuales, recordemos, son inviolables)
de la persona fragil, que no es, por su situacion de vulnerabilidad, un sujeto
pasivo al que podamos expropiarle (sin justiprecio alguno) su vida. Sin duda,
se requiere una linea estratégica de formacion especifica y colaboracion activa

“En este tipo de practicas se hace visible el desequilibrio en la relacion “medico” — paciente, cuando ademas
aparece el factor “discapacidad”, el poder de decision de la o el médico sobre cuestiones que afectan direc-
tamente a la paciente.
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por parte de todos (en particular, familiares, jueces y operadores sanitarios) en
dar el mayor espacio vital posible a la persona con discapacidad en relacion
con los deseos y preferencias en el &mbito sanitario (Inmaculada Vivas Teson,
2016). Ademas, segin la ley de autonomia del paciente (Ley 41/2002, de 14
de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica)* el
consentimiento informado es una obligacién que satisfacer por profesionales
que atienden a las personas con discapacidad, en el articulo 9.4:

7. La prestacion del consentimiento por representacion serd adecuada a
las circunstancias y proporcionada a las necesidades que haya que atender,
siempre en favor del paciente y con respeto a su dignidad personal. EIl
paciente participard en la medida de lo posible en la toma de decisiones a
lo largo del proceso sanitario. Si el paciente es una persona con
discapacidad, se le ofreceran las medidas de apoyo pertinentes, incluida
la informacion en formatos adecuados, siguiendo las reglas marcadas por
el principio del diserio para todos de manera que resulten accesibles y
comprensibles a las personas con discapacidad, para favorecer que pueda
prestar por si su consentimiento.

Disposicion adicional cuarta. Necesidades asociadas a la discapacidad.

El Estado y las Comunidades Autonomas, dentro del ambito de sus
respectivas competencias, dictaran las disposiciones precisas para
garantizar a pacientes o usuarios con necesidades especiales, asociadas a
la discapacidad, los derechos en materia de autonomia, informacion y
documentacion clinica regulados en esta Ley.

Pero ¢se aplica en la praxis profesional? ;Qué sucede con las situaciones
que viven las mujeres con discapacidad y por su tipo de discapacidad?®

“Disponible en: https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-22188
4 Fernando Abellan-Garcia Sanchez (2012) sefiala que la prestacion del consentimiento informado cabria
contemplar situaciones distintas en funcion del tipo o grado de discapacidad:
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(Pesan los estereotipos de género, el paternalismo, infantilizacion y la
sobreproteccion?

La Relatora Especial sobre la violencia contra la mujer, Dubravka
Simonovic (OHVHR, 2019), sefiala que la esterilizacion forzada y el aborto
forzado son tratamientos médicos que se practican en todo el mundo sin
consentimiento informado. Son practicados por profesionales de la salud por
diversas razones, como, por ejemplo, aduciendo que redundan en beneficio del
denominado interés superior de la mujer o basandose en la creencia de que
ciertos grupos de mujeres pertenecientes a grupos minoritarios, como las
mujeres romanies, las mujeres indigenas, las mujeres con discapacidad o las
mujeres que viven con el VIH, no son “dignas” de procreacion, son incapaces
de tomar decisiones responsables sobre la anticoncepcion, no estan en
condiciones de ser “buenas madres” o no es aconsejable que tengan
descendencia.

Algunos centros de salud, ademas, ocultan informacion o engafian a las
mujeres para que presten su consentimiento a la esterilizacion, actuando en
palabras del Tribunal Europeo de Derechos Humanos con una manifiesta falta
de respeto a su derecho a la autonomia y a la eleccién como pacientes. Estas

« Paciente con discapacidad fisica: debe considerarse un paciente mas a estos efectos. El hecho de que se
desplace en silla de ruedas no hace variar en modo alguno la postura que debe adoptar el o la profesional
sanitaria en el proceso de informacion. Unicamente, deben procurarse condiciones adecuadas de accesi-
bilidad al espacio fisico de la consulta en el que vaya a tener lugar la entrevista clinica.

» Paciente con discapacidad sensorial (sordas, con discapacidad auditiva, ciegas, sordociegas...): se le ha
de ofrecer medidas de apoyo a la comunicacion oral (ayudas técnicas, intérprete de lengua de signos,
etc.). En definitiva, debe facilitarse la informacion en formatos adecuados siguiendo las reglas marcadas
por el principio del disefio para todas las personas, de manera que le resulte accesible y comprensible
para que pueda prestar por si su consentimiento. En este caso no procede en principio representacion de
la paciente, ya que con los apoyos referidos debe ser suficiente para que acceda a la informacion y pueda
tomar validamente sus decisiones.

» Paciente con discapacidad psicosocial o intelectual no extrema: la paciente participara en la medida de
lo posible en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario. Si precisa de un representante (familiar
o persona allegada), la actuacion de esta ultima sera adecuada a las circunstancias y proporcionada a las
necesidades que haya que atender, siempre en favor de la paciente y con respeto a su dignidad personal.

 Paciente sin capacidad alguna de tomar decisiones por si misma, a criterio médico responsable de la asis-
tencia, o al que su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de la situacion.
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intervenciones médicas han sido analizadas por el Comité para la Eliminacion
de la Discriminacion contra la Mujer y los tribunales regionales y han sido
calificadas como formas de violencia de género contra la mujer que puede
causar dafios fisicos y psicoldgicos y que puede constituir tortura o trato cruel,
inhumano o degradante.

La Fundacion CERMI Mujeres ha venido haciendo eco de esta vulneracion
de derechos humanos de las mujeres con discapacidad tanto en el Informe de
Derechos Humanos de 2017 y en el Monografico “Poner fin a la esterilizacion
forzosa de las mujeres y nifias con discapacidad” (FCM, 2018). En esta misma
linea, incide el Informe de la Relatora Especial sobre la violencia contra la
mujer de Naciones Unidas sefiala que las mujeres y las nifias con discapacidad
sufren una discriminacion basada en multiples aspectos de su identidad, como
el género y la discapacidad. Muy a menudo se las considera asexuales o
sexualmente inactivas. La Relatora Especial sobre los derechos de las personas
con discapacidad ha sefialado ademds que “es habitual que se presione a las
nifias y las jovenes con discapacidad para que interrumpan sus embarazos
debido a los estereotipos negativos acerca de su capacidad para la crianza de
los hijos e hijas y por la preocupacion eugenésica de que den a luz a una
criatura con discapacidad”.

2.6.5. Control menstrual
Consideraciones previas

La menstruacion ha permanecido invisible en la representacion simbolica de
la realidad, con la utilizacion de nombres para no nombrar. Tan invisible ha
quedado que cuando se ha planteado su abolicion a cambio de tratar
hormonalmente a las mujeres durante toda su vida reproductiva, algunas chicas
jovenes han abanderado esta posibilidad que aparentemente les serviria para “ser
como hombres”, sin plantearse las consecuencias para su salud, ni la posibilidad
de promover un posible cancer de mama en su vida adulta. La ciencia médica ha
invisibilizado y minimizado las alteraciones de la menstruacion a base de no
reconocer que existen problemas, a base de medicalizarlos con anticonceptivos o
a base de abolirla. Los anticonceptivos aumentan el riesgo de tromboembolismo
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venoso y arterial cerebral, ademas de ser un factor de riesgo para el cancer de
mama. La medicina ha reproducido los estereotipos y, salvo determinadas
excepciones, la fisiopatologia de la menstruacion se ha estudiado muy poco en
las ciencias de la salud, dejandola exclusivamente a especialistas de ginecologia.
Sin embargo, sabemos que el ciclo menstrual afecta a todos los drganos y sistemas
de las mujeres, y sus alteraciones pueden ser un indicador del estado de salud, ya
que las situaciones de estrés y patologias clinicas y subclinicas alteran su
regularidad. También existen influencias de unas mujeres a otras a través de las
feromonas. La dismenorrea, las metrorragias o los ciclos irregulares fueron
relacionados con la poca aceptacion de la menstruacion, antes de establecer la
correlacion con trastornos endocrinos, o con deficiencias en la nutricién (Carmen
Valls-Llobet, 2009).

El control y manipulacion sobre el cuerpo de las mujeres ha pretendido
abolir la menstruacion del cuerpo de las mujeres, introduciendo cambios
hormonales que han afectado a muchas de ellas. Se trata de identificar las
microviolencias del propio sistema sanitario en la relacion asistencial, desde
posiciones de poder que se viven como abusos, ya que se sienten anuladas
delante del profesional. Se trata de iatrogenia ya que se impide la voz de las
mujeres en la construccion de la clinica. Para Carme Valls, recuperarla voz,
ejercerla palabra da lugar a identificar a las mujeres en el acto médico, no s6lo
como cuidadoras de «otro» sino en primera persona, y tanto las encuestas como
las aproximaciones subjetivas, igualitaristas, dan mayor luz a esta construccion-
deconstruccion del género.

La ciencia médica ha ignorado el estudio de la menstruacion y sélo a
mediados del siglo XX se inici6 el estudio del ciclo y de las hormonas
hipofisarias, con el objetivo de conseguir medicamentos anticonceptivos. En
cambio, es muy dificil encontrar estudios que especifiquen cuales son las
caracteristicas normales del ciclo menstrual. De hecho, han sido las
investigaciones realizadas en Suecia y Dinamarca las que han dado las pautas
de normalidad, y se iniciaron a finales del siglo XX (Carme Valls, 2019)*.

4La menstruacion no debe producir dolor y en todo caso una ligera molestia. No debe ser precedida de sin-
tomas ni corporales ni de labilidad en el estado de animo. La menstruacion es un hecho fisiologico que pre-
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La menstruacion refleja la armonia del funcionamiento corporal y se
manifiesta de forma equilibrada si el entorno es también armoénico. Faltan
estudios cientificos sobre las causas de los trastornos de la menstruacion y los
esfuerzos de la investigacion se han centrado mas en encontrar medicacion
anticonceptiva, o pastillas para abolir totalmente la menstruacion, que en
ayudar a la regulacion del ciclo. Antes de abolir lo que existe seria mejor
empezar a entenderlo, ya que la intervencion agresiva sin el estudio de las
consecuencias a largo plazo puede causar mas dafnos que beneficios (Carme
Valls, 2019).

Que hay detras del control en el cuerpo de las mujeres y nifias con
discapacidad

La OHCHR, UN Women, UNAIDS, UNDP, UNFPA, UNICEF y la OMS
(2014) sefialaba que el control menstrual no debe utilizarse como pretexto para
la esterilizacion anticonceptiva. Cuando se llevan a cabo practicas nocivas que
atentan la salud sexual y reproductiva de las mujeres y nifias con discapacidad
qué razones hay detras de ellas: ;evitar embarazos?, ;detener el ciclo menstrual
para facilitar el cuidado personal?

Esta negacion lleva consigo un abanico mas amplio de acciones que
también excluyen sistematicamente a las personas con discapacidad, y en
concreto a las nifias y mujeres, del acceso a cuidados adecuados de la salud

para cada mes el cuerpo para la concepcion y el anidamiento, no es por lo tanto una maldicion biblica, y sus
molestias no se han de vivir en silencio, porque en realidad, cuando se presenta fuera de los parametros nor-
males, sus caracteristicas anomalas son claros indicadores de problemas de salud, o de nutricion o de estrés
fisico y mental. Las hormonas varian cada dia durante el ciclo menstrual: El ciclo menstrual normal implica
variaciones en diversos niveles hormonales, a veces sutiles o a veces manifiestos, lo que significa que durante
la edad reproductiva (desde aproximadamente los 13 afios hasta los 50), algunos niveles hormonales de las
mujeres varian cada dia segiin el momento del ciclo menstrual.

Todos los sistemas metabolicos estan afectados por el ciclo menstrual, desde el metabolismo de lipidos,
prétidos y glicidos, hasta las células de la cornea. El estudio de la fisiologia del ciclo y de sus efectos en la
capacidad pulmonar, funcion digestiva, funcion excretora renal y otros sistemas ha permitido entender la
fisiopatologia de muchos trastornos y estudiar posibles tratamientos. Incluso el estrés puede alterar el ciclo
menstrual.
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reproductiva y de su sexualidad, limitando su acceso a pruebas de deteccion
de enfermedades ginecoldgicas, eleccion limitada de métodos anticonceptivos,
desconocimiento del control de la menstruacion y del propio cuerpo, y
negacion del derecho a la maternidad, entre otros (Ana Pelaez, 2009; FCM,
2018).

Segin un estudio realizado por la ONG WaterAid*’ (2014) donde
participaron mujeres y nifas con discapacidad informaron que la falta de
conocimientos respecto a la menstruacion se produce porque las demas
personas no esperan que una adolescente con discapacidad vaya a menstruar.
Cuando les pasa por primera vez, muchas nifias no saben qué les pasa y no
saben qué hacer. Del estudio realizado desde la FCM (2019) para la Delegacion
del Gobierno sobre Violencia de Género sobre violencia sexual en mujeres con
discapacidad intelectual, se ha hallado como resultado que, son pocas las
mujeres a la que les hablaron de la menstruacion, a la mayoria de las mujeres
(ya fueran jovenes o mayores), nadie les hablo de la regla o de la menstruacion.

(Es que a acaso las mujeres y nifias con discapacidad no van a menstruar
en su vida?

2.7. Salud y violencia de género en el marco de los servicios de salud
2.7.1. Consideraciones generales

La violencia contra las mujeres es un problema de salud publica. El
incremento de muertes en muchos paises del mundo y en Espana ponen de
manifiesto que en estos momentos existe en los paises desarrollados mayor
mortalidad por violencia contra las mujeres que por cancer de cervix (cuello
de tutero). El hecho ademéas de que muchas de las mujeres agredidas sufren
graves secuelas de por vida como dificultades para mantenerse por ellas

“7WaterAid es una organizacién no gubernamental internacional que se dedica a las cuestiones relacionadas
con el agua, la sanidad y la higiene.
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mismas, o tener que vivir en silla de ruedas cuando las lesiones han afectado
la zona medular, lo que produce una invalidez permanente de la que todavia
no se conocen cifras cuantificadas, hace que la morbilidad relacionada con la
violencia contra las mujeres constituya un problema de salud publica. Al ser
considerado problema de salud publica se deberan implementar medidas para
que se pueda realizar una prevencion adecuada tanto para detectar precozmente
las situaciones de violencia en las consultas médicas, como para que la
prevencion y asistencia de las personas afectadas se haga de forma coordinada
con los servicios sociales y con la policia de cada localidad. En este &mbito es
muy importante la formacion del conjunto de profesionales que van a atender
o formar parte del circuito de deteccion de la violencia. Han de evitar la
creencia en falsos mitos, que atribuyen a las hormonas masculinas o al alcohol
la agresividad, olvidando que el perfil mas habitual es un hombre “normal”
tradicional, machista y misogino, como dice Luis Bonino, que advierte ademas
de la necesidad de revisar las falsas afirmaciones sobre la falta de habilidades
o problemas de relacion masculinos. Los servicios sanitarios juegan ya un gran
papel en identificar y diagnosticar las situaciones de violencia. Pero deben
acompafiar con seguridad las personas afectadas por violencia. No se puede
estimular a una mujer que denuncie cuando esta sometida a malos tratos, como
establece la ley, si no estd preparada psicologicamente y no tiene soporte social
econdmico. Pero existe todavia un problema mas complejo, y es que todos los
profesionales sanitarios que intervienen en la atencion de las mujeres que han
recibido malos tratos, deben identificar y cambiar las propias raices de
violencia y los estereotipos de género que tengan en su inconsciente. Su trabajo
debe ser profesional y no debe colaborar en el maltrato de las victimas, ni
medicalizarlas con psicofarmacos, ya que pueden contribuir a una mayor
mortalidad. La sedacion de una mujer le impide que pueda reaccionar de forma
rapida y adecuada a las agresiones que pueda recibir (Carme Valls, 2019).

El Ministerio de Sanidad y Consumo publica la revision del Protocolo
comun para la actuacidon sanitaria ante la violencia de género (2012),
profundizando en el modelo sanitario de atencion integral y en las
caracteristicas especificas de la actuacion sanitaria en contextos de mayor
vulnerabilidad como el embarazo, la migracion, las discapacidades, o vivir en
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el entorno rural, ya que aumentan las dificultades de las mujeres para poner
fin a las relaciones de violencia, transversalizando estas realidades a lo largo
del documento. Ademas, especificamente, el protocolo expone que las mujeres
con alguna discapacidad fisica, sensorial o psicoldgica se encuentran en una
situacion de especial vulnerabilidad a la violencia fisica, sexual y psicologica,
por tener, con mayor probabilidad:

» Menor capacidad para defenderse.

* Mayor dificultad para expresarse.

* Menor credibilidad en su relato, especialmente en mujeres con trastorno
mental grave.

* Menor acceso a la informacion, asesoramiento y a los recursos de forma
auténoma.

» Mayor dependencia de terceras personas.

» Mas dificultades de acceso al trabajo remunerado y a la educacion.

* Menor autoestima y menosprecio de su propia imagen.

» Miedo a perder los vinculos que le proporcionan cuidados.

» Menor independencia y mayor control econdmicos.

Existe una alta incidencia, todavia escasamente estudiada, de violencia
hacia las mujeres y nifas con discapacidad. A la hora de detectar de manera
precoz estas situaciones, los servicios sanitarios devienen en una via
importantisima que exige que los y las profesionales de la salud estén formadas
y preparadas para detectar estos casos, y muy especialmente cuando se trata
de una nina o de una mujer con discapacidad, que puede presentar ciertas
limitaciones que le impidan bien reconocer que esta siendo victima de violencia
de género, bien que no pueda informar acerca de estas situacion por razones
de distinta indole relacionados con la discapacidad que presenta y la falta de
los medios adecuados a su disposicion.

Una de las reclamaciones expresadas por las propias mujeres con
discapacidad ha sido que se establezca un trabajo coordinado entre los servicios
sanitarios y las organizaciones especializadas en discapacidad y violencia de
género con el objetivo de atender adecuadamente a las mujeres que puedan
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verse expuestas a estas situaciones. Conviene recordar que la Ley Organica
1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccion Integral contra la
Violencia de Género expone, entre sus principios rectores la obligacion de
“garantizar el principio de transversalidad de las medidas de manera que, en
su aplicaciodn, se tengan en cuenta las necesidades y demandas especificas de
todas las mujeres victimas de violencia de género”.

Ademas, el apartado 16 del Capitulo 3 del 2° Manifiesto de los Derechos
de las Mujeres y las Nifias con Discapacidad de la Union Europea exige que
“todos los servicios de atencion a mujeres (especialmente en los &mbitos de la
salud, la maternidad, la violencia contra la mujer y la atencién a la infancia)
deben ser plenamente accesibles para las mujeres y nifias con discapacidad”.

La violencia de género alude a un fendomeno que tiene causas y
caracteristicas comunes para todas las mujeres; sin embargo, convendria
realizar un esfuerzo para que las y los profesionales de salud en este ambito
concreto estuvieran bien entrenados a la hora de detectar, a partir de sintomas
o sefales especificas, que una mujer con discapacidad esta siendo victima de
violencia de género.

Es este sentido, la OMS (1998) en su informe “Violencia contra las mujeres:
Un tema de salud prioritario”, recomienda al personal sanitario que: No tenga
miedo de preguntar. Contrariamente a la creencia popular, la mayoria de las
mujeres estan dispuestas a revelar el maltrato cuando se les pregunta en forma
directa y no valorativa. En realidad, muchas estan esperando silenciosamente
que alguien les pregunte.

En el Protocolo Comtn para la Actuacion Sanitaria ante la Violencia de
Género (2012) recoge las recomendaciones de la OMS (1998) que define las
funciones minimas a desarrollar en este tema desde el sistema sanitario, son
las siguientes:

* Preguntar con regularidad, cuando sea factible, a todas las mujeres sobre la
existencia de violencia de género y doméstica, como tarea habitual dentro
de las actividades preventivas.
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* Estar alerta a posibles signos y sintomas de maltrato y hacer su seguimiento.

* Ofrecer atencion sanitaria integral y registrarla en la historia de salud o
historia clinica.

* Ayudar a entender su malestar y sus problemas de salud como una
consecuencia de la violencia y el miedo.

* Informar y remitir a las pacientes a los recursos disponibles de la
comunidad.

* Mantener la privacidad y la confidencialidad de la informacion obtenida.

» Estimular y apoyar a la mujer a lo largo de todo el proceso, respetando su
propia evolucion.

 Evitar actitudes insolidarias o culpabilizadoras ya que pueden reforzar el
aislamiento, minar la confianza en ellas mismas y restar la probabilidad de
que busquen ayuda.

* Establecer una coordinacion con otros y otras profesionales e instituciones.

* Colaborar en dimensionar e investigar el problema mediante el registro de
casos.

Las mujeres victimas de violencia de género son las que deciden si acuden
0 no a los servicios sanitarios y, en el caso de acudir, se puede dar la situacion
de que no informen de la situacion sufrida, dificultando su deteccion, valoracion
y actuacion, y seguimiento. Como se indica en el Protocolo Comun para la
Actuacion Sanitaria ante la VG (MSSSI, 2012), esto puede resultar mas grave
en los casos de mujeres en situacion de especial vulnerabilidad, destacando los
casos de mujeres con discapacidad, que dependen de su pareja incluso para su
cuidado, las mujeres inmigrantes en situacion administrativa irregular y/o con
barreras idiomaticas, o incluso en el caso de vivir en medios rurales, donde los
recursos y la proteccion pueden ser mas limitados (DGVG, 2019).

En investigaciones realizadas (Isabel Ruiz Pérez, et al. 2006) en el ambito
sanitario, se concluye que las mujeres victimas de violencia de género hacen
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un mayor uso del sistema sanitario que el resto de la poblacion, llegando a
manejarse cifras de prevalencia a nivel mundial que oscilan entre el 20 y el
55% de todas las mujeres que consultan. Aunque los motivos de consulta
habitualmente son por trastornos por somatizacion de la violencia, y no por la
violencia en si misma, que queda oculta en la mayoria de los casos. Por ello
dar respuesta a las necesidades especiales de las mujeres que viven situaciones
de violencia requiere conocimiento, preparacion y una adecuada disposicion
personal sanitario para minimizar las posibles victimizaciones secundarias,
surgidas de los procesos de intervencion.

Como problema de salud publica, las mujeres que sufren violencia fisica
y/o sexual por parte de su pareja pueden llegar a padecer un 60% mas de
enfermedades de caracter fisico que aquellas que no son victimas de tal

violencia (Isabel Ruiz Pérez, Guadalupe Pastor Moreno, 2019).

Efectos de la violencia de género en la salud de las mujeres

o Trastornos Salud sexual y

eLesiones eSindromes oEstrés e|TSy eTabaquismo
fisicas dolorosos postraumatico Embarazos no eAbuso de
eAlteraciones crénicos eDepresién deseados alcohol y
funcionales eSindrome del eAngustia, eTrastonos drogas
eSintomas colon irritable fobias/estado ginecoldgicos ePracticas
fisicos eTrastornos de pénico eAbortos sexuales de
eSintomas gastrointestina eTrastornos de espontaneos o riesgo
inespecificos les alimentacién provocados eTrastonos de
Autopercepcié eFibromialgia eEscasa eComplicacione la conducta
n muy mala de autoestima s del alimentaria
la salud eAbuso de embarazo,
eDiscapacidad sustancia bajo peso al
permanente psicotrépicas (MEEET
eEnfermedad
inflamatoria
pélvica
e|nfecciones
urinarias
e|nfertilidad

Efectos de la violencia de género en la salud de las mujeres

Fuente: adaptacion de Isabel Ruiz Pérez, Guadalupe Pastor Moreno, 2019
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La violencia de género durante el embarazo puede causar secuelas
inmediatas y a largo plazo que se asocian con un mayor riesgo de mortalidad
de la madre y del o la recién nacida. Las mujeres embarazadas que
experimentan violencia de género durante el embarazo tienen tres veces mas
riesgo de tener una muerte perinatal que las que no la sufren (Isabel Ruiz Pérez,
Guadalupe Pastor Moreno, 2019).

El Informe de resultados principales sobre violencia contra la mujer: una
encuesta para toda la UE de la Agencia de los Derechos Fundamentales de la
Union Europea (2014) recoge que las mujeres que tienen problemas de salud
o una discapacidad indican una mayor prevalencia de varias formas de
violencia que las mujeres que no tiene problemas de salud similares o una
discapacidad*® Segun la Estrategia Europea para la Igualdad de Género 2020-
2025, senala que la Comision desarrollara y financiara medidas* para luchar
contra los malos tratos, la violencia, la esterilizacion forzosa y el aborto
forzoso, como, por ejemplo, iniciativas de desarrollo de capacidades de los y
las profesionales y campaias de sensibilizacion sobre los derechos y el acceso
a la justicia.

2.7.2. Secuelas de la violencia

Segun el informe sobre la violencia de género en mujeres con discapacidad
de la FCM (2016) las mujeres con discapacidad declararan con mayor
frecuencia que han tenido cortes, rasgufios, moratones o dolores (6,4%) y
lesiones en ojos u oidos, esguinces, luxaciones o quemaduras (2,4%) que las
mujeres sin discapacidad (2,6% y 0,9% respectivamente). La discapacidad
puede ser previa a la violencia de género o posterior y consecuencia de la
misma, es decir, una discapacidad producida por el maltrato sufrido. Puede

*Por ejemplo, el 34% de las mujeres con problemas de salud o con discapacidad han sufrido violencia fisica
o sexual por parte de su pareja, en comparacion con el 19% de las demas mujeres. European Union Agency
for Fundamental Rights (2014) Violence against women: an EU-wide survey. Main results report. Viena.
4 En aplicacion de las recomendaciones para la UE del Comité de las Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, en particular en lo que se refiere a los articulos 6 («Mujeres con disca-
pacidad») y 16 («Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso»).

115



@ EL DERECHO A LA SALUD DE LAS MUJERES Y NINAS CON DISCAPACIDAD

' d

tratarse de una discapacidad fisica, es muy frecuente la sordera por golpes en
el oido, por ejemplo, o puede ser intelectual. También puede la discapacidad
ser consecuencia de la violencia sufrida por la madre durante la gestacion. En
los casos en los que la discapacidad es previa, los factores que tienen que ver
con la misma son a menudo utilizados por los victimarios para ejercer la
violencia aun con mayor impunidad.

Del estudio realizado con mujeres con discapacidad en Pamplona (Ana
Beaumont er al., 2016) se visibilizan varias situaciones, a partir de las
narrativas de las mujeres participantes, en las que la aparicion de una
discapacidad desencadena procesos de violencia de género o recrudece otros
ya existentes. A la hora de interpretar tales resultados, sin embargo, es necesario
recordar que la discapacidad es simplemente esto, un factor desencadenante
de la violencia, que de ninguna manera pueden ser interpretado como una causa
de la misma (Mary Koss, ef al. 2011; Sylvia Walby y Jonathan Allen 2004).
Un primer elemento clave para entender que hombres y mujeres reaccionen
diferencialmente a elementos estresores que operan tanto en unos como en
otras son las relaciones de poder. El estudio también da cuenta de las
situaciones en las que no es la discapacidad lo que desencadena la violencia,
sino que es la violencia experimentada la que ha generado o agravado la
discapacidad. Los hallazgos de este estudio ponen de manifiesto que si, en
algunos casos, la discapacidad era anterior a la violencia y habia contribuido
a desencadenarla, en otros ésta es posterior y representa una consecuencia de
la violencia vivida. La discapacidad, sea fisica o psiquica en muchas ocasiones
es una de las multiples consecuencias de la violencia. Finalmente, cabe destacar
que poner el acento en estas dindmicas es importante, ya que —en ausencia de
fuentes cuantitativas de tipo longitudinal— solamente de esta manera podemos
llegar a comprender como se relacionan, causal y temporalmente, la violencia
de género y la discapacidad.

2.7.3. Compilacion de datos y estadisticas

La magnitud de la violencia de género que se ejerce contra las mujeres y
las nifias con discapacidad alcanza cifras alarmantes, maxime cuando cabe
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pensar que seguramente sean superiores a las reflejadas en las estadisticas, ya
que los actos de maltrato se desarrollan habitualmente en entornos cerrados y
segregados, donde ni la investigacion tradicional, ni la accion directa del
conjunto de agentes comunitarios accede (Ana Pelaez, 2013). Por tanto, los
esfuerzos de las administraciones, organizaciones o centros de investigacion
que lleven a cabo estudios de prevalencia en materia de violencias de género,
deben incorporar la discapacidad no como una variable de vulnerabilidad mas,
sino de manera trasversal (FCM, 2016).

En Espana no existen fuentes oficiales que informen sobre cuantas mujeres
con discapacidad son victimas de violencia de género, cuantas presentan
denuncia, cuantas retiran la denuncia, cuantas adquieren una discapacidad
como consecuencia de los malos tratos sufridos a manos de sus parejas o
exparejas o cuantas nifias y o nifios nacen con algun tipo de discapacidad
debido a la violencia sufrida por sus madres durante el embarazo (Esther
Castellanos-Torres, 2020).

La Fundacion CERMI Mujeres publico el informe a partir de los datos de
la Macroencuesta de 2015, de 10.171 mujeres de >16 afios, un analisis de la
situacion concreta de las mujeres con discapacidad. Solamente el 4,5 por ciento
presentaban alguna discapacidad. Siendo conscientes de la escasa
representatividad de la muestra poblacional analizada, sin embargo, los datos
son bien elocuentes. Las mujeres con discapacidad sufren violencia en mayor
porcentaje que las mujeres sin discapacidad, la prevalencia de la violencia es
mayor en ellas que las mujeres sin discapacidad, ya sea violencia psicoldgica
emocional, psicoldgica de control, econdmica, fisica y sexual.

Es por ello por lo que en el diseflo de las proximas encuestas poblacionales
sobre violencia deberia tomarse en cuenta que una de las caracteristicas
principales de la poblacion de mujeres con discapacidad es que se trata de un
grupo muy heterogéneo, pero que comparte la especificidad de sufrir un alto
indice de discriminacion y todo tipo de violencia como consecuencia de vivir
con una doble estigmatizaciéon vinculada a: ser mujer y tener alguna
discapacidad. Ya que la discapacidad, sea cual sea, agrava la situacion de
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violencia que sufren las mujeres, especialmente en aquellas que viven con
deficiencias severas, asi como dificultades de aprendizaje y comunicacion (Pio
Aguirre Zamorano y Manuel Torres Vela, 2013).

2.7.4. En clave de prevencion

Segun la Estrategia Europea para la Igualdad de Género 2020-2025 la
prevencion eficaz de la violencia es fundamental. Conlleva educar a nifios y
nifias desde una edad temprana sobre la igualdad de género y apoyar el
desarrollo de relaciones no violentas. También requiere un planteamiento
multidisciplinar entre los profesionales y los servicios competentes, incluido
el sistema de justicia penal, los servicios de apoyo a las victimas, los programas
para los agresores y los servicios sociales y de salud. La lucha contra la
violencia de género y las ideologias que socavan los derechos de la mujer
también podria contribuir a la prevencion de la radicalizacion que conduce al
extremismo violento y al terrorismo. La Comision pondra en marcha una red
de la UE sobre la prevencion de la violencia de género y la violencia doméstica
que reuna a los Estados miembros y las partes interesadas para intercambiar
buenas practicas, y proporcionara financiacion para la formacion, el desarrollo
de capacidades y los servicios de apoyo. La prevencion de la violencia,
centrada en los hombres, los nifos y las masculinidades®®, revestira una
importancia fundamental.

2.7.5. Violencias en el acto médico

Considerando las situaciones de discriminacion a las que se enfrentan las
mujeres y nifias con discapacidad en los diferentes ambitos de su vida
cotidiana, se enmarca en este apartado una cuestion que esta relacionada con
el trato recibido en la atencidn sanitaria a partir de los trabajos realizados por

Segtin el EIGE (Instituto Europeo de Igualdad de Género), el término «masculinidades» hace referencia
a las «diferentes nociones de lo que significa ser un hombre, incluidos los modelos de conducta relacionados
con el lugar de un hombre en una situacion dada de los roles y las relaciones de géneroy», véase:
https://eige.europa.eu/thesaurus/terms/1285?lang=es
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Katarina Swahnbergii (2006) en los que analiza como se ejercen las micro
violencias en el acto médico y la percepcion de las sensaciones de abuso en el
mismo.

De los hallazgos de Katarina Swahnbergii (2006) del estudio de las
percepciones de las personas asistidas a partir del cuestionario ViolEP
(“Violation of Ethical Principles Study”) detectd que la mayoria de las mujeres
que contestaron la encuesta (un 73%) ha experimentado que profesionales de
la salud han desobedecido algunos de los principios éticos como la autonomia,
la justicia, la integridad, y el respeto sin perversion, que deben presidir siempre
las relaciones sanitarias. Una de cada dos personas de quienes se han violado
sus principios éticos, lo han percibido como violaciones (el 68%). También la
existencia de antecedentes personales con abusos sexuales, fisicos o
emocionales en la infancia se ha valorado como un factor de riesgo para ser
victimizado en la asistencia sanitaria. Las mujeres que contestaron el
cuestionario relataban las cotas mas altas de sufrimiento en relacion con la
violacion de los principios de respeto fisico y sexual, y el de integridad. Casi
todas las mujeres que habian informado abusos en la asistencia sanitaria habian
percibido violaciones en los principios éticos. Pero mas del 30% de mujeres
que no habian puntuado en el cuestionario de abusos general, dieron respuestas
afirmativas cuando vieron que se trataba de la violacion de principios éticos.
Las pacientes no perciben como una violacion de principios éticos, conductas
que por frecuentes ya consideran ‘“normales”, como que no se las escuche en
el acto médico, o que no se les dé tiempo para considerar diversas opciones
terapéuticas o exploratorias. Sin embargo, las pacientes si identificaron como
agresion, una exploraciéon con connotaciones sexuales, o la violacion del
secreto profesional. Todas las pacientes que informaron de estas experiencias
las habian percibido como violaciones. Katrina Swahnberg argumenta que ni
las pacientes ni profesionales se dan cuenta de las violaciones efectuadas en
los ejemplos del cuestionario porque los dos grupos estan sometidos a la
violencia estructural. Después de los estudios anteriores la profesora
Swahnberg decidio realizar un estudio cualitativo entre las mujeres suecas que
habian manifestado estos abusos en la asistencia sanitaria. Como resultado de
su estudio ha obtenido cuatro categorias de sensaciones que se repiten en todas
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las entrevistas efectuadas: la sensacion de pérdida de poder, la sensacion de
ser ignorada, la sensacion de haber experimentado falta de atencion o cuidado
y la falta de empatia (Carme Valls, 2019).
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3. CONCLUSIONES

De este informe se desprende que es clave acercarse al conocimiento de la
salud de las mujeres con discapacidad mas alld de la salud sexual y
reproductiva para diferenciarse de la de los hombres. Ciertamente, las mujeres
tienen problemas de salud especificos que requieren una atencion propia de su
sexo asociadas a la reproduccion, pero es preciso un abordaje mas amplio que
tome en consideracion otros ambitos de la salud donde se explicitan con
claridad las desigualdades de género en la salud entre los grupos de la
poblacion, que se consideran importantes, sistematicas, evitables e injustas.

El patréon androcéntrico de la ciencia la ciencia médica, principalmente
hospitalario, no se ha preparado para atender patologias cronicas, sino que ha
acumulado experiencia en el tratamiento de enfermedades agudas de
predominio en el sexo masculino. En este sentido, se necesita seguir generando
mas conocimiento sobre aquellas dolencias y malestares que presentan
especificamente las mujeres, haciendo hincapié en aquellas patologias
caracterizadas por su cronicidad que acaban generando secuelas
discapacitantes. Se ha visto en el informe que las mujeres informan que
padecen mas sintomas fisicos y psicologicos, mas enfermedades cronicas y
discapacidad, utilizan mas medicamentos y visitan las consultas médicas mas
a menudo frente a los hombres sufren mas de enfermedades potencialmente
mortales que causan mas discapacidad permanente y muerte mas prematura.
Este distinto perfil de enfermedad se ha denominado morbilidad diferencial,
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entendida como el conjunto de enfermedades, motivos de consulta o factores
de riesgo que merecen una atencion especifica hacia las diferencias entre
mujeres y hombres.

Ademas, se ha de considerar donde se producen los sesgos de género en la
atencion médica y en la investigacion sanitaria. En este sentido, hay que tener
presente que historicamente las mujeres han estado excluidas o han aparecido
subrepresentadas en los ensayos clinicos realizados, y como resultado de esto,
los datos e investigaciones desarrolladas a partir de una poblacion
predominantemente masculina, han sido extrapolados de forma acritica para
el uso clinico entre mujeres.

Por ello, sigue siendo muy necesario, impulsar estudios en materia de salud
que incluyan la doble dimensién del género y la discapacidad desde un
necesario enfoque interseccional, es decir que evidencien los sesgos de género
y discapacidad que se producen en el ambito de la atencion a la salud y a su
investigacion. Asi, la generacion de conocimiento cientifico debe ir de la mano,
asimismo, del desarrollo de acciones de toma de conciencia sobre salud con
enfoque de género dirigidas a las propias mujeres y nifias con discapacidad,
asi como a cuidadoras de personas con discapacidad.

Por otro lado, sigue siendo muy necesario impulsar acciones formativas
dirigidas a las y los profesionales de la salud que tengan en cuenta las
especificas demandas de las mujeres y nifias con discapacidad para asi
garantizar una atencion digna y adecuada.

En este sentido, se ha de promover la formacion de las y los profesionales
del ambito de la salud para la deteccion efectiva de la violencia contra las
mujeres con discapacidad (violencia de género segun la conceptualizacion
otorgada por la Ley Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de
Proteccion Integral contra la Violencia de Género y también de la violencia
doméstica y sexual). Hay que tener en cuenta el conjunto de profesionales de
la salud se hallan en una situacion privilegiada para realizar esta labor de
deteccion con la puesta en marcha de herramientas de cribado efectivas. Para
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ello, seria recomendable que se tuviera en cuenta el conocimiento generado
por las organizaciones sociales de la discapacidad que en los tltimos afios han
trabajado intensamente en el ambito de la deteccion y abordaje de la violencia
contra las mujeres con discapacidad y que han contribuido en la elaboracion
de protocolos oficiales especificos para detectar estas situaciones.

Siguiendo, ademas, las recomendaciones de la Relatora especial sobre
violencia contra la mujer de Naciones Unidas se debe garantizar la aplicacion
adecuada y efectiva del requisito de obtencion del consentimiento informado
en consonancia con las normas de derechos humanos.

Es preciso también ampliar la cobertura de los servicios de atencién a la
salud mental para mujeres con discapacidad, asi como para cuidadoras,
tomando en especial consideracion a las mujeres victimas de violencia sin que
queden fuera aquellas mujeres victimas de violencias sexuales y las que se han
visto sometidas a tratamientos terapéuticos no consentidos (esterilizaciones
forzosas).

Conectado con esto ultimo, es necesario abrir la mirada en el enfoque
clinico, con la creacion de servicios de atencion psicoldgica con metodologias
de trabajo participativos y de apoyo mutuo, que tomen en cuenta el impacto
que el género y la discapacidad, en tanto que son construcciones sociales,
tienen en la salud mental de las mujeres, asi como otros factores econémicos,
sociales y culturales, siguiendo asi la definicion de salud dada por la
Organizacion Mundial de la Salud, entendida como “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solo a la ausencia de enfermedades”.

Por otro lado, es importante que se disefien programas de promocion de la
salud y prevencion de las enfermedades en las mujeres con discapacidad desde
una perspectiva feminista que permitan a las mujeres conocer sus derechos en
este ambito, asi como los recursos disponibles. Por ejemplo, con la puesta en
marcha de planes de eliminacion de barreras arquitectonicas, de la
comunicacién y de la informacion de todos los servicios de salud en
cumplimiento de la normativa vigente. O por ejemplo que estos programas
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deben desarrollarse en un contexto en el que la garantia de igual acceso de las
mujeres con discapacidad a la reproduccion asistida sea una realidad. En
concreto con la salud sexual y reproductiva y en relacion con la accesibilidad,
debe garantizarse plenamente y muy especialmente en aquellos servicios cuyas
pacientes sean mujeres, dotandolos de instrumental adecuado (p.e.:
mamografos que no impidan de modo alguno la exploracion cuando la mujer
es usuaria de alguna ayuda técnica, mesas ginecoldgicas hidraulicas, que
faciliten las revisiones a mujeres con movilidad reducida, etc.)

En esta misma linea, los hospitales materno-infantiles deben contar con
servicios de orientacion especificos dirigidos a las mujeres que vayan a tener
o hayan tenido una hija o hijo con discapacidad con el fin de que tengan a su
disposicion toda la informacion necesaria para el caso concreto. Estos servicios
pueden prestarse a través del sistema publico de salud en coordinacién con las
organizaciones sociales especializadas.

También se hace preciso contar con materiales en informativos accesibles
sobre embarazo, preparacion al parto y cuidados de las y los recién nacidos.
La Relatora especial sobre violencia contra la mujer de Naciones Unidas exige
ademas que los estados aprueben leyes y politicas en materia de salud que
resulten eficaces para la aplicacion del requisito de obtencion del
consentimiento informado en todos los servicios de salud reproductiva y se
garantice el consentimiento libre, previo e informado en todas las cesareas, las
episiotomias y otros tratamientos invasivos durante la atencion del parto. En
este punto, deviene fundamental, respetar la autonomia de la mujer, su
integridad y su capacidad para tomar decisiones informadas sobre su salud
sexual y reproductiva.

Por todos estos resultados mostrados en el informe, se recomienda una linea
de investigacion que dé cuenta de lo que les sucede a las mujeres con
discapacidad para conocer la prevalencia del abuso en la asistencia sanitaria,
a través de la herramienta NorVold Abuse Questionnaire (Nor AQ), junto con
ViolEP (“Violation of Ethical Principles Study”) que es un cuestionario que
evalua la violacion de los principios éticos en la asistencia sanitaria.
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Por ultimo, y recordando el marco de la Agenda 2030 para el Desarrollo
Sostenible, los Estados deberian revisar sus sistemas nacionales de salud con
miras a lograr la cobertura sanitaria universal como medio de aumentar el
acceso de las personas con discapacidad a la atencion sanitaria, en particular a
los servicios de atencion primaria. En este sentido el informe ha evidenciado
las brechas de género (desigualdades en salud y la atencion sanitaria, y
violaciones especificas de los derechos humanos en entornos sanitarios) a las
que se enfrentan las mujeres con discapacidad para poder disfrutar plenamente
de su derecho a la salud.
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4. EL TRABAJO DE LA FUNDACION CERMI MUJERES

A lo largo del afio 2019 la actividad de la Fundacion CERMI Mujeres en
materia de género y defensa de los derechos de las mujeres y nifias con
discapacidad ha sido intensa. El 8 de marzo, Dia Internacional de la Mujer, se
elabor6 un afio mas un Manifiesto reivindicativo con el titulo jPorque nos
sobran los motivos! “Por un empleo digno para las mujeres con discapacidad”
y se contd con la colaboracion de las organizaciones del CERMI para poder
disponer del manifiesto en diferentes formatos (lectura facil, braille,
pictogramas y en lengua de signos) que garanticen su accesibilidad universal,
asi como para su difusion.

La Fundacion CERMI Mujeres celebro la III Conferencia Sectorial de
Mujeres con Discapacidad el 21 de marzo de 2019, en el Ministerio de Trabajo,
Migraciones y Seguridad Social, para abordar las barreras de este grupo social
en el acceso al empleo. El evento contd con la participacion de expertas de
multiples &mbitos para analizar este asunto. Por su parte el CERMI destaco la
importancia de aprobar una nueva ley de inclusion laboral de las personas con
discapacidad que tenga un claro enfoque de género, que permita atender la
situacion de mayor exclusion de las mujeres con discapacidad.

Asimismo, en 2019 difundié un Manifiesto reivindicativo conmemorando

el 25 de noviembre de 2019, Dia Internacional de la Eliminacion de la
Violencia contra la Mujer, con el titulo “Las mujeres con discapacidad
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empoderadas, visibles y diversas reivindicamos nuestro derecho a una vida
libre de violencias”. Para su confeccion, se contd con la colaboracion de las
organizaciones del CERMI para poder disponer del manifiesto en diferentes
formatos (lectura facil, braille, pictogramas y en lengua de signos) que
garanticen su accesibilidad universal.

Por su parte, el 11l Foro Social de Mujeres y Nifias con Discapacidad, tuvo
lugar los dias 21 y 22 de noviembre de 2019 en Pamplona, organizado por la
Fundacion CERMI Mujeres con el apoyo de CERMIN (CERMI Navarra), sus
entidades miembros, y del CERMI Estatal junto a sus entidades. Ademas,
colaboraron en este evento el Gobierno de Navarra, el Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar social, Grupo Red Eléctrica de Espafia, Fundacion
Repsol, el Ayuntamiento de Pamplona y Obra social “La Caixa”. En el marco
de este evento, se procedid a la entrega del premio CERMIES 019 en la
categoria Fundacion CERMI Mujeres — Accidn en beneficio de las Mujeres
con Discapacidad, que en esta ocasion recayd en Magdalena Valerio Cordero,
Ministra de Trabajo, Migraciones y Seguridad Social, en funciones; Mercedes
Loépez Romero, Directora General de Personas con Discapacidad de la Junta
de Andalucia; Virginia Felipe Saelices, ExSenadora y Carolina Alonso
Fernandez, Alcaldesa de Villamuelas (Toledo).

Asimismo, durante 2019 se celebraron dos reuniones del Consejo de
Participacion de Mujeres con Discapacidad —el 23 de abril y el 15 de octubre—
cuyo objetivo central es ofrecer una estructura plural de apoyo e impulso a la
Fundacion CERMI Mujeres, contribuyendo al mejor despliegue y
cumplimiento de sus fines fundacionales, y dando voz a las mujeres y nifas
con discapacidad.

Entre otras actividades conjuntas, la FCM abrid a la participacion del
Consejo la elaboracion del Informe Sombra GREVIO e Informe Sombra EPU
y puso a disposicion de los CERMIS Autonémicos un kit (video, ponencia y
power point) que permitiera desarrollar eventos de divulgacion y debate con
motivo de la celebracion del 3 de mayo, Dia Nacional de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

128



EL TRABAJO DE LA FUNDACION CERMI MUJERES @

Entre los proyectos desarrollados durante 2019 hay que destacar la
continuidad por tercer afio consecutivo del proyecto VIOLENCIA EXIT, de
intermediacion para mujeres con discapacidad victimas de violencia,
financiado a través de la convocatoria de subvenciones destinadas a la
realizacion de programas de interés general para atender fines sociales con
cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del IRPF.

Asimismo, en el marco del proyecto titulado “Me Respetas” la Fundacion
CERMI Mujeres con el apoyo del Ministerio de Educacion y Formacion
Profesional, desarrolld una aplicacion para moéviles y tablets para combatir el
acoso contra nifias y mujeres jovenes con discapacidad en el entorno escolar
dotada de plena accesibilidad.

En este afio se inici6 el Proyecto de Mentorado Social para la Activacion
Sociolaboral de las Mujeres con Discapacidad de Extremadura cuyo objetivo
es promover la activacion socio-laboral de las mujeres con discapacidad sobre
todo de zonas rurales a través de acciones de empoderamiento. Esta iniciativa
cuenta con la financiaciéon de Fundacion ONCE a través del Programa
Operativo de Inclusion Social y Economia Social para el periodo 2014-2020,
cofinanciado por el Fondo Social Europeo (FSE).

El germen de esta iniciativa fueron dos estudios de la entidad: ‘Retrato de
las mujeres con discapacidad en Extremadura’, para el Observatorio Estatal de
la Discapacidad, y la ‘Guia para la incorporacion de la perspectiva de género
y discapacidad en la programacién del Fondo Social Europeo’, publicado en
la coleccion ‘Generosidad’.

En 2019 también se lanzo la IV edicion del Concurso de Fotografia
‘Generosidad’ centrado en el “Empoderamiento a las nifias con discapacidad
para el disfrute de una vida libre de violencia”. Esta iniciativa, coorganizada
con el Real Patronato sobre Discapacidad, tiene como objetivo denunciar la
violacion de los derechos humanos de las mujeres y nifias con discapacidad en
todo el mundo. Unida a esta iniciativa, la Fundacion CERMI Mujeres inaugur6
la exposicion fotografica el 25 de noviembre, coincidiendo con la
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conmemoracion del Dia Internacional para la Eliminacion de la Violencia
contra la Mujer, con las fotografias ganadoras y las que recibieron una mencion
especial. En este evento, se procedio a realizar la entrega de premios a las
personas ganadoras del concurso y se dio lectura, ademas, del manifiesto
reivindicativo elaborado por la organizacion para la ocasion.

Hay que sefialar que la exposicion de fotografia sirve de material didactico
para la III edicién Aula de Derechos Humanos, cuya primera edicion dio
comienzo en el afio 2017 y que tiene como objetivo crear un espacio de
conocimiento, reflexion, critica y propuesta en el que se aborden las principales
reivindicaciones de las mujeres con discapacidad. Se trata ésta de una iniciativa
que cuenta con el apoyo del Ministerio de Asuntos Exteriores, Union Europea
y Cooperacion. En la misma linea, la Fundacion CERMI Mujeres continud su
labor de formacion y generacion de conocimiento a través del proyecto Do
Inclusion, iniciativa también financiada a través de la convocatoria de
subvenciones del 0,7% del IRPF, con la imparticion de dos ediciones del curso
on line ‘Derechos humanos, género y discapacidad’.

Entre las acciones centradas en la generacion y difusion del conocimiento,
hay que destacar la publicacion del Libro n.° 9 de la coleccion Generosidad
con el titulo Diversas mujeres diversas. Historias de Resiliencia,
Empoderamiento y Olvido, de la autora Carmen Calvo Novell. Se publico
también Libro n.° 11 titulado Guide to mainstreaming gender and disability in
european social fund programmes, dedicado a servir de guia para incorporar
el enfoque de género y discapacidad en la gestion de los fondos estructurales
de la Union Europea. Finalmente, la coleccion Generosidad incluyé en forma
de libro en soporte papel y digital, su segundo informe sobre la situacion de
los derechos humanos de las mujeres y nifas con discapacidad en Espafia,
correspondiente al afio 2018. El contenido de este informe se orienta,
particularmente en esta ocasion, al examen de la proteccion, promocion y
garantia del derecho al trabajo digno.

En relacion con la actividad de incidencia internacional de la entidad hay
que destacar, la presentacion en el mes de marzo en la sede la ONU en Ginebra,
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del Informe sombra elaborado por la Fundacion CERMI Mujeres con motivo
del examen a Espafia sobre la aplicacion de la Convencion de la ONU de los
derechos de las personas con discapacidad.

La Fundacion CERMI Mujeres también presentd su Informe sombra al
Comité del GREVIO, Comité de seguimiento del Convenio de Estambul,
integrado por personas expertas en la Lucha contra la Violencia contra la Mujer
y la Violencia Doméstica.

Finalmente, en diciembre de 2019 una delegacion de la Fundacion CERMI
Mujeres se traslado a Ginebra para presentar un Informe sobre la situacion de
las mujeres y nifias con discapacidad en Espafia, ante el examen periodico
universal (EPU) del Consejo de Derechos Humanos de Naciones Unidas.

Otras actividades de interés desarrolladas durante 2019 en los
territorios han sido:

» 20 febrero: Imparticion del curso “Identificar la Violencia de Género en
los entornos mas cercanos de las mujeres con discapacidad” en Murcia.

* 3 mayo: Realizacion de jornada divulgativa con CERMIS Autondmicos
con motivo de la celebracion del Dia Nacional Dia Nacional de la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas.

* 9 mayo: Participacion como ponente en las Jornadas de Salud Mental
Castilla y Leon (Palencia).

* 17 julio: Participacion como ponente en el I Encuentro sobre
empoderamiento Politico de las Mujeres con Discapacidad celebrado en
Valencia por CERMI CV.

» 2 septiembre: Participacion como ponente en el I Encuentro autonémico
‘Empoderamiento politico de mujeres con discapacidad’, organizado por
CERMI CV.

* 17 septiembre: Participacion como ponente en las II Jornadas de Mujer
y Discapacidad: doble discriminacion organizadas por de CERMI Mujer
Castilla y Leon en Palencia.
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* 24 septiembre: Participacion como ponente en las I Jornadas de Mujer
y Discapacidad: doble discriminacion organizadas por de CERMI Mujer
Castilla y Leon en Zamora.

* 3y 4 octubre: Participacion en la I Convencidn ‘Futuro de lo social’
organizada por CERMI y CERMI CV en Valencia.

* 26y 29 noviembre: IIl Semana de la discapacidad y Accesibilidad
universal en Ceuta organizada por el CERMI Ceuta.

» 28 noviembre: Participacion como ponente en la Il Jornada regional “Di
no a la violencia contra las mujeres y nifias con discapacidad” jornadas
organizadas por CERMI Castilla-La Mancha en Toledo.

Ademas, en las tultimas semanas de 2019 se realizaron gestiones
encaminadas a organizar el IV Foro Social de Mujeres con discapacidad en el
mes de noviembre de 2020 en Albacete.

Finalmente, hay que sefialar que se ha desarrollado un estudio sobre

herramientas de empoderamiento de mujeres con discapacidad con la
colaboracion de CERMI Madrid y con el apoyo del Ayuntamiento de Madrid.
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ANEXO: LA CONSIDERACION DE LOS DERECHOS DE LAS MUIJE-
RES Y NINAS CON DISCAPACIDAD, DESDE EL PUNTO DE VISTA DE
LA LEGISLACION, LAS POLITICAS

Avances normativos en el ambito estatal

ORDEN AUC/119/2019, de 31 de enero, por la que se dictan instrucciones
sobre presencia equilibrada de mujeres y hombres en las intervenciones
publicas en las que participe el Ministerio de Asuntos Exteriores, Union
Europea y Cooperacion.

https://www.boe.es/eli/es/0/2019/01/31/auc119

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

LEY 3/2019, de 1 de marzo, de Mejora de la situacion de orfandad de las
hijas e hijos de victimas de violencia de género y otras formas de violencia
contra la mujer.

https://www.boe.es/eli/es/1/2019/03/01/3

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

REAL DECRETO-LEY 6/2019, de 1 de marzo, de Medidas urgentes para
garantia de la igualdad de trato y de oportunidades entre mujeres y hombres
en el empleo y la ocupacion.

https://www.boe.es/eli/es/rdl/2019/03/01/6
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Esta norma incluye varios supuestos que favorecen a madres de personas
con discapacidad, pero no hay consideracidon especifica al enfoque de
género y discapacidad.

- Favorece a progenitores de hijos/as con discapacidad en los casos de
suspension del contrato de trabajo (Estatuto de los Trabajadores).

- Ofrece ampliacion en dos semanas del permiso por maternidad y
paternidad en el supuesto de discapacidad del hijo o hija, aplicable
asimismo a los casos de adopcion o acogimiento si se trata de menores con
discapacidad (Ley del Estatuto Basico del Empleado Publico).

ORDEN TMS/412/2019, de 29 de marzo, por la que se dictan instrucciones
relativas a la presencia equilibrada de mujeres y hombres en las
intervenciones publicas en las que participe el Ministerio de Trabajo,
Migraciones y Seguridad Social.
https://www.boe.es/eli/es/0/2019/03/28/tms412

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

REAL DECRETO 259/2019, de 12 de abril, por el que se regulan las
Unidades de Igualdad de la Administracion General del Estado.
https://www.boe.es/eli/es/rd/2019/04/12/259

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

RESOLUCION de 15 de abril, por la que se publica el Acuerdo del Consejo
de Ministros de 12 de abril, mediante el que se formalizan los criterios y la
distribucion resultante para 2019, del crédito de 6.500.000 euros destinado
a desarrollar programas y prestar servicios que garanticen el derecho a la
asistencia social integral a las victimas de violencia de género y la atencion
a los menores; del crédito de 1.000.000 euros destinado a implementar la
propuesta comun para mejorar la coordinacion y desarrollo de planes
personalizados; y del crédito de 2.000.000 euros para programas de apoyo
a victimas de agresiones o abusos sexuales.
https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2019-5861
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No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

RESOLUCION de 15 de abril, por la que se publica el Acuerdo del Consejo
de Ministros de 12 de abril, en el que se formalizan los criterios y la
distribucion resultante para 2019 del crédito de 100.000.000 euros destinado
a que las Comunidades Autonomas y Ciudades con Estatuto de Autonomia
desarrollen el Pacto de Estado contra la violencia de género.
https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2019-5862

Considera especificamente le enfoque de género y discapacidad entre los
criterios objetivos para la distribucion del crédito.

Avances normativos en el ambito autonomico

ARAGON: LEY 18/2018, de 20 de diciembre, de Igualdad y Proteccion
Integral contra la Discriminacion por razon de orientacion sexual, expresion
e identidad de género en la Comunidad Autéonoma de Aragon.

http://www.boa.aragon.es/cgi-
bin/EBOA/BRSCGI?CMD=VEROBJ&MLKOB=1055478702424

La norma tiene en cuenta el enfoque interseccional a la hora de considerar
la orientacion sexual asociada a la discapacidad, pero no refleja en su
articulado medidas que tengan en cuenta la situacion especifica de las
mujeres con discapacidad.

BALEARES: DECRETO 67/2019, de 23 de agosto, sobre Ayudas para
personas menores de edad victimas de violencia machista o conyugal, o
entre personas con una relacion analoga a la conyugal.
http://www.caib.es/eboibfront/es/2019/11038/625729/decreto-67-2019-de-
23-de-agosto-de-ayudas-para-per

Las mujeres con discapacidad aparecen como beneficiarias indirectas de la

norma: (ayudas para personas menores de edad que hayan quedado
huérfanas de un progenitor o progenitora o tengan un progenitor o
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progenitora que sufra un grado de discapacidad igual o superior al 33 %
como consecuencia de haber sido victima de violencia machista o conyugal,
o0 entre personas con relacion analoga a la conyugal).

Requisitos de las personas beneficiarias:

Ser menor de edad cuando uno de sus progenitores muera o sufra un grado
de discapacidad igual o superior al 33% como consecuencia de haber sido
victima de violencia machista o conyugal o de violencia.

entre personas con una relacidén analoga a la conyugal. Si antes de la
violencia el progenitor o progenitora que fuera victima ya tuviera una
discapacidad igual o superior al 33%, cualquier aumento de la discapacidad
como consecuencia de esta violencia queda incluido en este requisito.

De manera general y subsidiaria, la relacion entre la violencia machista o
conyugal y la discapacidad se entenderd acreditada siempre que la
discapacidad sea reconocida en el plazo maximo de dos afios posteriores a
los hechos causantes. Excepcionalmente, cuando la discapacidad sea
reconocida mas alla de este plazo de dos afios, la victima tendra que
acreditar que la discapacidad es consecuencia de la violencia machista o de
la violencia conyugal. La Administracion, de oficio, podra revisar estas
situaciones, mediante los correspondientes informes.

CANARIAS: LEY 7/2019, de 9 de abril, de modificacion de la Ley 1/2010
de Igualdad entre Mujeres y Hombres, y de modificacion de las leyes
reguladoras de los 6rganos de relevancia estatutaria para garantizar la
representacion equilibrada entre mujeres y hombres en su composicion.
https://www.boe.es/eli/es-cn/1/2019/04/09/7

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

CANTABRIA: LEY 2/2019, de 7 de marzo, de igualdad efectiva entre
hombres y mujeres, y DECRETO 40/2019, de 21 de marzo, por el que se
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aprueba la II Estrategia de Transversalidad de Género del Gobierno de
Cantabria.
https://boc.cantabria.es/boces/verAnuncioAction.do?id AnuBlob=337020

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.
CASTILLAY LEON:

LEY 10/2019, de 3 de abril, por la que se promueve la adopcion en el
ambito publico y privado de medidas dirigidas a la conciliacion de la vida
personal, familiar y laboral y a la eliminacion de la brecha salarial de género
en Castilla y Leon.
https://boe.es/buscar/pdf/2019/BOE-A-2019-6612-consolidado.pdf

La norma contempla una serie de actuaciones en beneficio de los
progenitores de personas con discapacidad (se sefialan a continuacion) pero
hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

Principio de proteccion y cuidados a las personas vulnerables. Se promovera
la atencion de las personas en situacion de mayor vulnerabilidad, en especial
de las personas con discapacidad, en atencion a su derecho fundamental de
proteccion y cuidado.

Entre los principales objetivos de la ley: b) Atender las caracteristicas
especiales que se den en las distintas modalidades de familia, con especial
atencion a las familias con personas con discapacidad o dependencia a su
cargo; ¢) Impulsar una oferta flexible y variada de servicios y centros de
atencion a personas con discapacidad; f) Fomentar la corresponsabilidad
en el ambito familiar para el cuidado y atencion de personas dependientes
y/o con discapacidad, asi como el reparto equilibrado de las obligaciones
familiares.

Se llevaran a cabo campafas dirigidas a eliminar la brecha salarial de
género. 2. A tal fin, se promovera el cambio educacional en los roles y
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estereotipos vinculados al reparto de tareas domésticas, al cuidado de
familiares dependientes o con discapacidad y al ejercicio de profesiones
desempefiadas principal o tradicionalmente por las mujeres.

Acciones de fomento de la conciliacion personal, familiar y laboral.

- Subvenciones destinadas a compensar la disminucion de ingresos a las
personas trabajadoras de Castilla y Ledn que ejerciten los derechos de
reduccion de la jornada laboral y de excedencia para el cuidado de personas
dependientes o con discapacidad.

- Creacion y fortalecimiento de determinados servicios que tienen un
especial impacto a la hora de facilitar la conciliacion de la vida personal,
familiar y laboral, especialmente los destinados a personas con discapacidad
y/o dependencia; Implantacion de programas dirigidos a la formacion, al
descanso y cuidado de la salud de la persona cuidadora de personas
dependientes o con discapacidad.

- Apoyo de programas del tercer sector relacionados con la conciliacion y
el cuidado de personas con discapacidad; desarrollo de programas de
atencion a personas con discapacidad, que cubran la necesidad de atencion
en situaciones puntuales.

- Promocion de programas o actuaciones innovadoras destinadas a evaluar
nuevas formulas de cuidado a personas con discapacidad, especialmente en
el ambito rural.

Promocion del acceso prioritario de las familias numerosas,
monoparentales, de familias con personas dependientes o discapacidad a
su cargo, y, especialmente, de aquellas con menores recursos, victimas de
violencia de género y de las personas y familias que residan en el medio
rural, a las medidas de apoyo a la conciliacidon de la vida personal, familiar
y laboral que se adopten.
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DECRETO 2/2019, de 7 de febrero, de autorizacion y funcionamiento de
los centros de la Red de Atencion a las victimas de violencia de género.
http://bocyl.jcyl.es/boletines/2019/02/11/pdf/BOCYL-D-11022019-1.pdf

La norma incluye entre las vocalias que forman parte del Observatorio de
la Comunidad de Castilla y Ledn, por una parte, y de los 6rganos colegiados
de asesoramiento y participacion en el ambito de los servicios sociales,
mujer y juventud, por otra:

una persona en representacion de la entidad sin animo de lucro, con mayor
numero de personas o entidades asociadas, de las personas con
discapacidad, que cuente en su organizacion con una estructura especifica
en representacion de las mujeres con discapacidad y que esté inscrita en el
Registro de entidades, servicios y centros de caracter social de Castilla y
Leoén.

DECRETO 40/2019, de 17 de octubre, por el que se modifica el Decreto
15/2018 que regulaba la ayuda econémica a huérfanos/as de victimas de
violencia de género y el acceso gratuito a estudios universitarios.
http://bocyl.jcyl.es/boletines/2019/10/21/pdf/ BOCYL-D-21102019-2.pdf
No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

CASTILLA-LAMANCHA: DECRETO 38/2019, de 7 de mayo, por el que
se regulan las unidades de igualdad de género en la administracion de la
Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha.
https://docm.castillalamancha.es/portaldocm/descargarArchivo.do?ruta=20

19/05/14/pdf/2019 4555 .pdf&tipo=rutaDocm

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

LEY 6/2019, de 25 de noviembre, de Estatuto de las Mujeres Rurales.
https://www.boe.es/eli/es-cm/1/2019/11/25/6
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La norma recoge el compromiso de promover actuaciones para lograr la
igualdad efectiva de mujeres y hombres como elemento basico del
desarrollo sostenible del medio rural prestando especial atencién a las
mujeres con discapacidad.

GALICIA: DECRETO 53/2019, de 23 de mayo, por el que se crea y regula
la Medalla Emilia Pardo Bazan para el reconocimiento de acciones
relevantes a favor de la igualdad entre mujeres y hombres.
https://www.xunta.gal/dog/Publicados/2019/20190813/AnuncioG0244-
070819-0001_es.html

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

ORDEN de 12 de abril de 2019, por la que se establece el procedimiento
de reconocimiento y convalidacion previsto en el Decreto 70/2017 para
regular la formacion en igualdad, prevencion y lucha contra la violencia de
género del personal al servicio de la Administracion de la Comunidad
Auténoma de Galicia, y se regula el Registro de personal docente acreditado
para impartir la formacion en esta materia.
https://www.xunta.gal/dog/Publicados/2019/20190507/AnuncioG0244-
220419-0003 _es.html

La norma prevé varios cursos y actividades formativas sobre discapacidad
y violencia de género.

MURCIA: LEY 3/2019, de 20 de marzo, de modificacion de la Ley 7/2007
para la igualdad entre mujeres y hombres, y de proteccion contra la
violencia de género en la Regidén de Murcia.
https://www.boe.es/eli/es-mc/1/2019/03/20/3

No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

NAVARRA: LEY FORAL 17/2019, de 4 de abril, de Igualdad entre Mujeres
y Hombres.
https://www.boe.es/buscar/pdf/2019/BOE-A-2019-6777-consolidado.pdf
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Considera la situacion de interseccionalidad del género y la discapacidad.

- Discriminacion multiple: situacion en la que se encuentra una mujer o
grupo de mujeres por concurrir diversas situaciones de discriminacion, tales
como la edad, clase social, nacionalidad, etnia, discapacidad, identidad
sexual, orientacion sexual y otras.

- Principios de actuacion: Garantizar la equidad en el acceso de todas las
mujeres a los recursos (especialmente las mujeres con discapacidad) y su
participacion plena, igualitaria y efectiva en la economia y en la sociedad.
- Fomenta el asociacionismo de las mujeres con discapacidad.

- Considera de forma especifica a las mujeres con discapacidad cuidadoras.

- Incluye una consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad
en materia de inclusion social e intervencion comunitaria y de accesibilidad
al transporte publico.

PAIS VASCO: LEY 9/2019, de 27 de junio, de Modificacién de la Ley
14/2012 de no discriminacion por motivos de identidad de género y de
reconocimiento de los derechos de las personas transexuales.
https://www.cuskadi.eus/gobierno-vasco/-/eli/es-

pv/1/2019/06/27/9/dof/spa/html/
No hay consideracion especifica al enfoque de género y discapacidad.

EXTREMADURA: DECRETO 8/2019, de 5 de febrero, por el que se
establecen las bases reguladoras para conceder subvenciones a asociaciones
de mujeres, agrupaciones y federaciones de asociaciones de mujeres, para

realizar programas relacionados con la consecucion del principio de
igualdad. http://doe.juntaex.es/pdfs/doe/2019/2800/19040010.pdf

Incluye entre los elementos de valoracion el fomento de la igualdad e
integracion socio-laboral de mujeres con discapacidad.
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