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La Declaracion de los Derechos de la Mujer y de la Ciu-
dadania, redactada en 1791 por Olympe de Gouges, in-
trodujo la perspectiva de género en la Declaracién de los
Derechos del Hombre y el Ciudadano de 1789. Fue uno de
los primeros textos que propuso la emancipacion de la
mujer y la igualdad de derechos. Después de dos siglos, y
lejos aun de una sociedad igualitaria respecto al género,
en las tilltimas décadas ha emergido un sélido movimiento
femenino que reivindica sus derechos civiles y politicos y
el trato igualitario en todos los dmbitos. Este movimiento
estd acelerando la transformacion de una sociedad en la
que atin existen importantes estigmas y brechas de género,
especialmente en los dmbitos relacionados con el poder,
impregnado de una visién patriarcal y excluyente.

Este movimiento de reivindicacién no deberia olvidar a las
mujeres que se enfrentan a una doble lucha; por ser muje-
res y por tener una discapacidad. Efectivamente, la mujer
y la nifia con discapacidad estdn muy invisibilizadas en la
actualidad, incluso dentro de los propios movimientos de
activismo feminista. La perspectiva de género en el dmbito
de la discapacidad es una asignatura pendiente que, a pe-
sar de las disposiciones de la ONU, genera una importante
brecha de desigualdad en el acceso a servicios, empleo o
educacion, y unos impactos negativos en la salud o en la
consideracion social, cuando no en la victimizacion por
maltrato fisico o moral.

Este numero de Sobreruedas se centra en la mujer con
discapacidad. Las diferentes colaboradoras, la mayoria
con alguna discapacidad, han aportado su conocimiento,
puntos de vista o vivencias sobre la cuestién. Ser mujer an-
tes que discapacitada parece ser uno de los desiderdtums
reivindicativos.

Deseamos que, como en la portada de la revista, el reflejo
especular nos devuelva una imagen en la que nos reconoz-
camos como mujeres, nos queramos y nos sintamos dig-
nas, pues vivir con dignidad es uno de los mdximos cons-
tituyentes de las diferentes identidades por las que vamos
transitando a lo largo de nuestras vidas.

editorial 3

La Declaracio dels Drets de la Dona i de la Ciutadania,
redactada el 1791 per Olympe de Gouges, va introduir
la perspectiva de genere en la Declaraci6 dels Drets de
I’'Home i el Ciutada de 1789. Va ser un dels primers tex-
tos que va proposar ’emancipaci6 de la dona i la igual-
tat de drets. Després de dos segles, i lluny encara d’'una
societat igualitaria respecte al genere, ha emergit en les
ultimes decades un moviment femeni solid que reivin-
dica els seus drets civils i politics i el tracte igualitari
en tots els ambits. Aquest moviment esta accelerant la
transformacié d’'una societat en que encara hi ha estig-
mes i bretxes de genere importants, especialment en els
ambits relacionats amb el poder, impregnat d'una visié
patriarcal i excloent.

Aquest moviment de reivindicacié no hauria d’oblidar
les dones que s’enfronten a una doble lluita; per ser do-
nes i per tenir una discapacitat. Efectivament, la dona
i la nena amb discapacitat estan molt invisibilitzades
en 'actualitat, fins i tot dins dels mateixos moviments
d’activisme feminista. La perspectiva de genere en
I’ambit de la discapacitat és una assignatura pendent
que, tot i les disposicions de 'ONU, genera una bretxa
de desigualtat important en ’accés a serveis, ocupacioé o
educacio6, i uns impactes negatius en la salut o en la con-
sideraci6 social, aixi com en la victimitzacié per maltrac-
tament fisic o moral.

Aquest nimero de Sobreruedas se centra en la dona amb
discapacitat. Les diferents col-laboradores, la majoria
amb alguna discapacitat, hi han aportat el seu conei-
xement, punts de vista o vivéncies sobre la qiiestié. Ser
dona abans que discapacitada sembla ser un dels desi-
deratums reivindicatius.

Desitgem que, com en la portada de la revista, el reflex
especular ens retorni una imatge en la qual ens recone-
guem com a dones, ens estimem i ens sentim dignes, ja
que viure amb dignitat és un dels maxims constituents
de les diferents identitats per les quals anem transitant
al llarg de les nostres vides.



Isabel Caballero

Amalia Diéguez

a fondo

La situacion de las
mujeres con discapacidad
en una sociedad desigual
y patriarcal

Una de cada 5 mujeres en el mundo vive con una discapacidad.
En Europa, constituyen el 16% de la poblacion total de

mujeres; 2,5 millones de ellas residen en Espafia. Una de las
reivindicaciones iniciales y bdsicas de estas mujeres es ser tomadas
en consideracion precisamente como mujeres. En el imaginario
colectivo social las personas con discapacidad son eso, “personas*
a secas cuya realidad gira en torno a la discapacidad “como
problema”, como “patologia individual” que debe ser corregida.
Esta es una vision médico-rehabilitadora y capacitista que debe
superarse, y en esa linea va la Convencion sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas.

L a aproximaciéon femi-  Estoesloquedenominamos interseccionalidad.Vivimosen
nista que ofrecen las mu-  una sociedad masculinizada que, estructural, cultural y co-
jeres con discapacidad a tidianamente establece relaciones de poder que confirman
este movimiento es su- el sometimiento de las mujeres. De entre ellas, las mujeres
mamente enriquecedora, con discapacidad constituyen la minoria més vulnerable,
porque no solo cuestiona  en constante riesgo de exclusién y privadas de algunas de
esa vision capacitista, sino  las experiencias fundamentales de la vida. Las mujeres con
también la visién patriar-  discapacidad viven situaciones de exclusién por ser “per-
cal de la sociedad. sonas con discapacidad”, por un lado, y por ser “mujeres”,



“Las mujeres con
discapacidad
constituyen la
minoria mds
vulnerable, en
constante riesgo
de exclusion y
privadas de algunas
de las experiencias
fundamentales de
la vida”

por otro. En esta sumatoria
de exclusiones también hay
que complejizar la mirada,
y apreciar esas otras situa-
ciones de discriminaciéon
que se producen cuando se
interconectan ejes de opre-
sién. Estamos hablando de
las mds vulnerables entre
las excluidas, de las indi-
gentes entre las necesita-
das, de las desescolarizadas
entre las analfabetizadas,
de las inactivas entre las
desempleadas, de las invi-
sibles entre las maltratadas.

Aunque las mujeres con
discapacidad no constitu-
yen un grupo homogéneo,
comparten el hecho de
que los derechos huma-
nos que se les reconocen'y
a los que pueden acceder
no son equiparables a los
del resto de la ciudadania.
Las mujeres con discapa-
cidad ven conculcado su

derecho a la educacién; segtin la OMS, obtienen peores
resultados académicos y tienen menores tasas de esco-
larizacién: la tasa de alfabetizacion de las personas con
discapacidad es del 3%, un porcentaje que en el caso
de las mujeres y las nifias apenas alcanza el 1% a escala
mundial. La situacidn se extrema en los paises en vias de
desarrollo, donde las tasas de mortalidad son més altas
paralas nifias y mujeres con discapacidad debido a la ne-
gligencia, la falta de atencién médica y el acceso restrin-
gido a los alimentos o a los recursos relacionados.

En Espafa, las mujeres con discapacidad ven violados
sus derechos reproductivos, a la maternidad por adop-
cién o al cuidado de los hijos. Tampoco tienen acceso a
multitud de servicios de salud, justicia, formacién, ocio,
comunicacién o seguridad. Por lo que se refiere al dere-
cho al trabajo, también se ven excluidas de este mercado,
ya que se estima que el 75%, en edad laboral, estan des-
empleadas. Existen limitaciones estructurales y directas
al sufragio. Todavia hoy en Espafa, sesenta mil mujeres
con discapacidad no tienen derecho a voto.

Las mujeres con discapacidad sufren violencia patriarcal
perpetrada por sus parejas o exparejas precisamente por-
que son mujeres, pero esta violencia se ve intensificada,
ademds, por el hecho de tener una discapacidad. El Infor-
me sobre la situacién de las mujeres de los grupos minori-
tarios en la Unién Europea (2003-2009) sefnialaba que “Casi
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“Casi el 80% de

las mujeres con
discapacidad

es victima de la
violencia y tiene
un riesgo cuatro
veces mayor que el
resto de las mujeres
de sufrir violencia
sexual”

el 80% de las mujeres con discapacidad es victima de la
violencia y tiene un riesgo cuatro veces mayor que el resto
delas mujeres de sufrir violencia sexual. Ademds, asi como
las mujeres sin discapacidad son objeto de una violencia
mayoritariamente causada por su pareja o expareja, las
mujeres con discapacidad estdn expuestas a la violencia
de personas de su entorno, ya sea personal sanitario, de
servicio o cuidadores”. Esta violencia no cabe en la defi-
nicién que establece la ley sobre violencia de género, por
lo que el 80% de las mujeres con discapacidad que vive en
instituciones quedaria al margen de este amparo legal. He
ahi la importancia de adoptar politicas publicas que to-
men en consideracién no solamente la situacion global de
exclusién que pueden vivir las personas con discapacidad,
sino también que atiendan las situaciones de desigualdad
de género que se producen en el colectivo.

La desigualdad es la base de la violencia, que en las muje-
res con discapacidad estd mucho mdés acentuada ya que
tienen menor capacidad para defenderse, mayor dificul-
tad para expresarse y menor credibilidad en su relato, es-
pecialmente en mujeres con alteraciones cognitivas o con
un trastorno mental grave. Las mujeres con discapacidad
tienen menor acceso a la informacion y a los recursos de
forma auténoma, més dificultades de acceso al trabajo
remunerado y mayor dependencia de terceras personas.
Tienen menor autoestima, menosprecio de su propia
imagen y miedo a perder los vinculos que le proporcio-
nan cuidados. El sistema las sitda en un lugar de extrema

vulnerabilidad cuando no
pueden hacer uso de los
recursos que estan dispo-
nibles para el resto de las
mujeres en situacion de
violencia. Preguntémonos
cémo hace una mujer sor-
da para usar los teléfonos
de informacién y denuncia
o cémo una mujer en silla
de ruedas puede salir de su
casa y residir en un piso de
emergencia lleno de barre-
ras arquitectonicas.

Las mujeres con discapa-
cidad estén, por lo general,
ausentes en todas las es-
tadisticas. Desconocemos
cuantas mujeres con dis-
capacidad denuncian ser
victimas de violencia de
género, cuantas retiran la
denuncia, cudntas adquie-
ren una discapacidad como
consecuencia de los malos
tratos recibidos, o cuantas
nifias y niflos nacen con
discapacidad como conse-



cuencia de los malos tratos sufridos por sus madres durante
el embarazo. Sin embargo, el estudio que realiz6 la Funda-
cién CERMI Mujeres explotando la macroencuesta de vio-
lencia contra la mujer de 2015, elaborada por la delegaciéon
del Gobierno para la Violencia de Género ofrecia datos cla-
ros: en todos los tipos de violencia, ya sea fisica, psicologica
0 econ6mica, las mujeres con discapacidad tienen un ries-
go de ser victimas de cualquier tipo de violencia 10 puntos
porcentuales més alto que el resto de las mujeres.

Hay cuestiones que es preciso modificar con urgencia,
como el tema de las esterilizaciones forzosas. Las inca-
pacitaciones judiciales, consideradas como medidas de
proteccién para las personas con discapacidad, suponen
el asesinato civil de un ciudadano o ciudadana. Esto tie-
ne especial trascendencia para las mujeres con discapa-
cidad, ya que muchas son sometidas a procedimientos de
incapacitacion para ser posteriormente esterilizadas. En
Espana se conceden una media de cien autorizaciones de
esterilizacion anuales, que en su mayoria son mujeres, por
lo que se traslada de nuevo a las mujeres la carga del con-
trol reproductivo a través de intervenciones que mutilan
el propio cuerpo. Estas practicas conculcan los derechos
recogidos en la Convencion, que, por el contrario, pone
el acento en la creacién de los apoyos necesarios para la
toma de decisiones, pero esa dimension estd totalmente
ausente en el modelo actual, por eso debe ser modificado.

Todos estos aspectos tienen que ser abordados desde las
politicas publicas que deben propiciar un marco legal en
el que la diversidad de las mujeres sea realmente tenida en
cuenta. El marco actual sigue siendo deficiente, las politicas
se desarrollan en compartimentos estancos que no se co-
munican. Podemos tener un buen marco legal sobre disca-
pacidad, otro marco sobre sanidad, otro sobre igualdad de
género y asi sobre distintas cuestiones. Pero, siempre hay
que tener una mirada compleja cuando hablamos de dere-
chos humanos, porque si no logramos interconectar todos
estos derechos estamos haciendo un flaco favor a las perso-
nas en situacién de exclusiéon. Hay que ponerse en el lugar,
por ejemplo, de una mujer inmigrante con discapacidad, o
de una mujer lesbiana con discapacidad que quiera acce-
der a un servicio de salud sexual o reproductiva.

También debemos trabajar en la concienciacion y el em-
poderamiento de las mujeres, para que conozcan sus
derechos y puedan defenderlos. Las mujeres con disca-
pacidad debemos adoptar roles directivos y ocupar car-
gos de responsabilidad, promoviendo organizaciones y
plataformas que ayuden a movilizar a otras mujeres en la
legitima defensa de sus derechos. En toda la Unién Euro-
pea, solo existen en ocho estados organizaciones especi-
ficas de representacién y trabajo.

De igual modo, es necesario trabajar en la formacién
y la sensibilizacién de los profesionales de la salud, la
justicia, la educacion y la seguridad. En materia de sa-
lud, es necesaria la revisiéon de la practica de ceséreas,
promover una mayor comunicacioén entre las mujeres
con discapacidad y el personal sanitario, para reducir
situaciones de poder y dominio, disefiar programas de
planificacién familiar especificos, que tengan en cuenta
las diversas necesidades en funcién de los diferentes ti-
pos de discapacidad, incluyendo la garantia de la auto-
nomia de las mujeres en la toma de decisiones respecto
a la interrupcién voluntaria de su embarazo; también,
promocionar la creaciéon de puntos de informacién y
ayuda mutua entre mujeres con discapacidad que quie-
ran ser madres y aquellas que ya lo han sido, y eliminar
barreras en los centros de salud (areas de maternidad)
tanto publicos como privados.

En definitiva, se deben impulsar politicas publicas en
la aplicacién del enfoque de la igualdad efectiva de las
mujeres y ninas con discapacidad desde la perspecti-
va de los derechos humanos, aplicando el contenido de
la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y que se tenga en cuenta la
doble transversalidad de la discapacidad y el género.
Por un lado, es necesario introducir un mayor enfoque
de género en las politicas europeas y nacionales en ma-
teria de discapacidad, pero también la transversalidad
de la discapacidad debe tenerse en consideraciéon en
las politicas de igualdad de género. Y esto es atin una
asignatura pendiente. No podemos dejar a nadie atrds,
asique hay que redoblar esfuerzos para que esta mirada
compleja se adopte realmente.



Mujeres antes que discapacitadas:

Reflexiones de una
mujer desde la

no normatividad
invisible

en la cuestion que nos atarie, no he encontrado otra dicotomia que

encaje tan bien para ayudarnos a la reflexion a lo largo del articulo

como la de preguntarse cudl es la condicion agravante si el hecho de

Neus Miré

ser una mujer o la discapacidad, es decir, el hecho de vivir con una

diversidad funcional.

Aunque mi idea inicial ideas y su vision del mundo. Por lo tanto, intentaré no
era escribir el articulo en  encasillar a todas las mujeres en su diversidad. No pensa-
primera persona del plu- mos igual, pero todas nos merecemos el mismo respeto
ral, me he dado cuenta yreconocimiento.

de que si lo hacia quiza

hubiera mujeres que no  Elhecho de ser mujer, per se, te llena la mochila de unos ro-
terminarian de entender les, etiquetasy estigmas que tienes que “cumplir” para estar
que las interpele, ya que en consonancia con la mirada patriarcal en la que vivimos
cada unatiene sus propias  “sometidas”’. Romper con este estigma es la lucha feminista
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“Y si aterrizamos
en el Ahora y

Aqui, debemos
decir que si, que es
cierto que tenemos
todos los derechos,
obligaciones y
recursos para llevar
a cabo una vida
digna”

que, cada dia mds, preten-
de llenar espacios sociales
como el entorno laboral,
las instituciones, o la ac-
cion politica representativa
o0 participativa.

Ultimamente, la lucha fe-
minista estd muy presen-
te en todos los medios de
comunicacién -no en-
traré a valorar cO6mo es-
tos comprenden y tratan
el tema— a causa de las
grandes
sociales, donde podemos
ver a mujeres de todas las
edades, etnias, naciona-
lidades u orientacién se-
xual, gritando y hacién-
dose visibles, conscientes
de que tienen que tomar
partido del momento
histérico al que estamos
asistiendo. Pero en muy
pocas ocasiones vemos
mujeres que salgan de
la que podriamos llamar
No normatividad acepta-

movilizaciones

DISCRIMINACION

GENERO + DISCAPACIDAD

afondo 9

da (NNA). Es decir, que sean reconocidas y aceptadas
socialmente por una parte importante de la sociedad,
como, por ejemplo, las mujeres trans o las mujeres gor-
das. Se trata de mujeres que, aunque si han liderado
luchas sociales, no se han integrado en la transversali-
dad del movimiento feminista.

Pero, ;y el caso de la No normatividad invisibilizada
(NND); es decir, aquellos cuerpos y formas de funcionar
que atn no son visibles ni comprendidos? Seguramen-
te haya muchisimas mujeres de NNI, pero aqui solo me
centraré en las mujeres con diversidad funcional (DF),
discapacidad o... jllamémoslo como queramos!

El sistema patriarcal nos afecta a todas, pero las mujeres
pertenecientes a la NNI lidiamos, ademas, con el agravan-
te de una “resolucién y etiqueta médica” a la que el siste-
ma capacitista y cero inclusivo ha dado un significado ne-
gativo, menospreciando a todas las mujeres con cualquier
DF por el hecho de no cumplir las “reglas” de una mujer
“estdndar”. De este modo, quedamos invisibilizadas: no
existimos socialmente m4s all4 del reducto proteccionista.
Esta es una situacién que recoge la Convencion de Dere-
chos de las Personas con Discapacidad.

La sociedad parece dar mds importancia a la valoracién
médico-social (la discapacidad) que a la persona, que
de por si ya tiene que luchar como mujer —una lucha
bastante dura-.

sobreruedas



Hablamos de lucha y hablamos de construccion de rela-
tos y de politicas feministas. Las mujeres con diversidad
funcional debemos exigir poder arraigar y participar en
los movimientos feministas y sociales de nuestro entorno
como una ma4s, desde la perspectiva de mujer y no tanto
desde la de una persona con la etiqueta de discapacitada.
Y si aterrizamos en el “aqui” y el “ahora”, debemos decir que
si, que es cierto que tenemos todos los derechos, obligacio-
nes y recursos para llevar a cabo una vida digna. El proble-
ma es cuando estos derechos y obligaciones se ven condi-
cionados por los recursos reales y efectivos. Hace mds de
una década no teniamos ninguna ley que, como tal, llevara
en su titulo “autonomia personal”. Es cierto que este con-
cepto afecta a todos los géneros, pero el resultado es muy
diferente cuando, por ejemplo, el servicio del asistente per-
sonal lo utiliza como usuaria una mujer o un hombre.Y esto
por dos razones: una porque el hecho de tener este servicio
hace que la mujer se apodere y pueda salir de su entorno,
muchas veces téxico, y en segundo lugar, porque permite
cambiar la visién que se tiene de ella como mujer y como
sujeto. Esta tiltima es de un impacto social enorme.

Por otra parte, no podemos seguir cerrando los ojos ante
los medios de comunicacion y continuar siendo invisi-

bles. No estamos hablando de discapacidad, estamos ha-
blando de mujeres diversas, y esto todavia no es suficien-
temente visible. No somos visibles ni en los medios, ni en
las campafas de marquetin social, ni en la literatura o la
industria audiovisual, como el cine.

Estamos cansadas de ver campafias que solo se basan en
sobrevalorar los cuerpos perfectos. Pero atencién, muje-
res bipedas feministas: os habéis dejado cuerpos por el
camino, cuerpos No normativos, cuerpos de una No nor-
matividad invisibilizada, voces silenciadas..., os habéis
dejado a las mujeres diversas, mujeres con diversa forma
de funcionalidades.

El otro dia escuchaba a una companera a la que se le
habia cuestionado su capacidad para desarrollar un
trabajo. Es monitora de apoyo inclusivo en escuelas, y
si, tiene y disfruta de una discapacidad, la cual la hace
ser una chica con una diversidad funcional. Este hecho
no le impide realizar tareas de apoyo a nifios con nece-
sidades educativas “especiales”. Pues bien, el personal
—profesorado tedricamente competente y profesional-
la someti6 a un interrogatorio abusivo cuestionando su
formacién y su capacidad para llevar a cabo el trabajo
encargado.

Tecn%chair

HANDBIKE ELECTRICO
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Aqui podemos observar diferentes discriminaciones,
pero al final todas acaban en que se es mujer. Si no fuera
asi, la mirada probablemente seria otra. Las mujeres con
DF son cuestionadas por capacitismo, por el patriarcado
y, a menudo, por un mundo donde el capitalismo se olvi-
da de la persona si no es como sujeto de rendimiento. Se
nos cuestiona si seremos capaces de llevar a cabo unas
tareas, un trabajo para el que, como el resto de personas,
hemos tenido que pasar un proceso de seleccién, en el
que seguramente ya habremos sido cuestionadas. El ca-
pitalismo del rendimiento nos ahoga y nos cuestiona, y
en cuanto a los puestos de trabajo, no quieren ajustarse a
las necesidades que tenemos como mujeres que disfruta-
mos de una diversidad funcional.

Por tdltimo, muchas y muchos podran pensar que el pa-
triarcado nos afecta por igual, ya que existe un 49,6% de
mujeres (2017) y nosotras somos mujeres, ;verdad?

Resulta que, con respecto al mundo laboral, y yo diria que
lo podemos aplicar al resto de &mbitos, somos encasilla-
das en el colectivo de personas con diversidad funcional.
Esto supone una doble invisibilidad: eres mujer y tienes
una diversidad funcional, asi pues, tu salario estard hun-
dido en la brecha salarial (en datos de 2017, el salario de
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las mujeres con DF fue un 14,7% inferior al de los hom-
bres con diversidad funcional).

Volviendo al principio del articulo, se nos ha presentado
a la sociedad dentro del colectivo de personas con DE de
acuerdo..., pero, ante todo, somos mujeres, y luego ya nos
encasillan en el grupo de personas con DE {Dejemos las
etiquetas para la ropa!

Toda la visién social que se tiene de nosotras ha hecho
que se nos reprima sexualmente durante afios, se nos ha
vendido como “cuerpos no deseables”, “cuerpos enfer-
mos”, “cuerpos no normalizados”. El derecho al propio
cuerpo lo tenemos todas, pero hasta ahora habia sido
reprimido y, como todos los cambios de visién y de pa-
radigma, serd un proceso largo. Es lo que tiene tener una
sexualidad disidente.

Intentando ligar conceptos como cuerpo, sexualidad y
mujer, podemos caer en la trampa de la maternidad, las
hormonas, la menstruacion, etc. Muchas mujeres con DF
han sido esterilizadas sin su consentimiento y/o direc-
tamente no se les ha comunicado. La maternidad es un
hecho elegido y, por tanto, cualquier mujer debe poder
decidir sobre su cuerpo y sobre si quiere o no ser madre.
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“ATENCION, mujeres
bipedas feministas: os
habéis dejado cuerpos
por el camino, cuerpos
No Normativos,
cuerpos de una

No normatividad
invisibilizada (NNI),
voces silenciadas,

os habéis dejado

a las MUJERES
DIVERSAS, mujeres
con diversa forma de
funcionalidad”

Es un hecho comiin que
cuando a una chica le vie-
ne la primera regla, mu-
chas veces sea presionada
o incluso coaccionada para
detenerla o cortarla con
argumentos tan simplistas
como “puede que tu cuer-
po no estd preparado”’, “te
sentirds débil”, “te faltard
hierro”, etc. Estos son argu-
mentos que, porlaldgicade
los cambios hormonales,
son aplicables a cualquier
mujer, pero no es asi, y se-
guimos siendo las mujeres
con diversidad funcional
las invisibilizadas, infantili-
zadas y, en muchas ocasio-
nes, victimizadas.

Muchas veces las muje-
res con discapacidad y/o
diversidad funcional he-
mos tenido que renun-
ciar a nuestra autonomia
e intimidad e ir al médico
acompafadas por el sim-
ple hecho de que los pro-

fesionales no se creerian nuestra palabra. A menudo, los
doctores y doctoras se guian solamente por el historial
meédico, y los sintomas de la mujer pasan a ser exagera-
ciones o simplemente efectos secundarios de la alta me-
dicacién tomada. Cudntas veces las consultas de gineco-
logia, atendidas por ginec6logas, no saben c6mo actuar
ante una mujer con diversidad funcional.

Asi pues, vuelve a demostrarse que el sistema sanitario,
a pesar de su excelencia clinica, es infantilizador y pa-
triarcal. Es el sistema el que debe orientarse a las per-
sonas —en este caso, a las necesidades y singularidades
de la mujer con diversidad funcional- y no la mujer la
que deba intentar cambiarlo en una lucha realmente
agotadora.Y es el sistema el que debe cambiar para ha-
cer efectivo el articulo 25 sobre salud que contempla la
Convenciéon de Derechos.

Para acabar, personalmente no pienso que esta sea una
problemadtica individual y/o de un colectivo como el de
las mujeres con DF -esta es la idea que he tratado de
transmitir en este articulo-. Se trata de una cuestién mu-
cho més amplia y transversal, como lo pretende ser el fe-
minismo de base, donde nosotras, las mujeres diversas,
exigimos nuestro espacio y queremos ser visibles. Se tra-
ta de un problema estructural, para el que necesitamos
politicas feministas y sociales hechas por nosotras y para
nosotras, donde seamos escuchadas y no victimizadas.
Somos mujeres antes que discapacitadas.
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Sexualidad 'y
fertilidad en la
mujer con una
enfermedad
neurologica

Las enfermedades neurologicas, tanto en los hombres como en las
mujeres, alteran frecuentemente la respuesta sexual, y muchos de los

pacientes, tras el diagnostico, consideran su pérdida en la esfera sexual

como una de las consecuencias mds importantes y devastadoras.

Dalia Rodriguez . . .

Cinecs logag En el siguiente articulo abordaremos algunos aspectos relacionados
con la salud ginecoldgica y sexual de la mujer con una
discapacidad de origen neuroldgico.

W
i S : . .
3 ) on muchas las patolo-  terar diferentes funciones relacionadas con este aparta-
foe ’( gias relacionadas con el do: lesiones traumaéticas (TCE, LM), esclerosis multiple,
l dafio cerebral adquiridoy ictus, epilepsia, Parkinson, etc.
lalesiéon medular que pue-
Joan Vidal den tener consecuencias  El trastorno neurolégico puede cambiar la respuesta a esti-
Director Docente graves en el campo de la  mulos sexuales, alterar las fases de la respuesta sexual hu-

sexualidad y fertilidad de = mana, disminuir o aumentar el deseo o reducir la conges-
la mujer y que pueden al-  ti6n genital. Asimismo, en algunos casos la ingurgitacién o



los orgasmos espontaneos
pueden desencadenar fe-
némenos epilépticos u
otras alteraciones signifi-
cativas. Esto puede enten-
derse si uno se da cuenta de
la importancia del Sistema
Nervioso Central (SNC),
que forma una serie de es-
tructuras que controlan la
mayoria de las funciones de
nuestro cuerpo, como los
movimientos voluntarios,
la funcién miccional, la
funcién digestiva, la regu-
lacién de la temperatura, la
circulacion, la respiracién y
la funcién sexual, que, en el
caso de la mujer, puede ser
causa de graves alteracio-
nes en la esfera sexual y en
el campo de la fertilidad.

Progresivamente, con los
avances médicos-quirtrgi-
cosyrehabilitadores que han
permitido mejorar sustan-
cialmente su calidad de vida,
las personas con una disca-
pacidad han podido dejar de
ser consideradas enfermas
para pasar a ser considera-
das ciudadanos con dere-
chos y obligaciones, a pesar
de unas secuelas que pueden
limitar, segtin los casos, sus
funciones psiquicas, moto-
ras o sensoriales.

Las nuevas técnicas de fer-
tilizacién y de reproduccién
asistida, el mejor conoci-

=

miento de los mecanismos
neurofisiolégicos que re-
gulan la respuesta sexual,
la aparicién de nuevos far-
macos, los avances electré-
nicos y técnicas microqui-
rurgicas, asi como estudios
sobre los factores cognitivos
y emocionales, son algunas
de las prometedoras vias de
solucién para muchos de
los problemas que afectan a
la poblacién femenina con
algtn tipo de discapacidad
neurologica.

El placer sexual asociado a la
estimulacion cerebral

El sexo, como muchas fun-
ciones empieza en el cere-
bro. Unaserie de experimen-
tos humanos a principios de
la década de los 60 midi6 el
placer sexual en asociacién
con la estimulacién cerebral
profunda de los llamados si-
tios de recompensa, como la
amigdala, a nivel mesence-

falico, etc., y desde el afio 2000 la RMN funcional (fMRI) ha
corroborado que estas y otras regiones del cerebro se activan
durante la respuesta sexual.

En personas sexualmente sanas, determinadas imagenes er6-
ticas activan regiones limbicas y paralimbicas, y determina-
das 4reas parietales (entre otras) pueden modular respuestas
emocionales y respuestas motoras relacionada con aspectos
de la sexualidad. Asimismo, existen otras regiones inhibito-
rias especificas que pueden desactivar tales respuestas.

A todo ello, hay que considerar la acciéon de los nervios
auténomos que conectan el SNC con los genitales.

Cualquier enfermedad o traumatismo que altere esta
inervacién provocard graves consecuencias en la sexua-
lidad y la fertilidad.

En caso de dafio cerebral adquirido

Cualquiera de las dreas cerebrales que se activan durante
la respuesta sexual son susceptibles de verse afectadas
tras un traumatismo craneoencefdlico (TCE) o un ictus.

Las alteraciones sobre la esfera sexual en el caso del TCE
dependen tanto de la cantidad de tejido cerebral como de
lalocalizacién destruida. Por ejemplo, lesiones que afecten
aregiones prefrontales generan apatia con hiposexualidad
0, menos habitual, desinhibicién con hipersexualidad.



Existen factores importantes que pueden influir ne-
gativamente sobre la sexualidad, como una baja auto-
estima, la ansiedad y la depresién. La depresién sigue
siendo el factor predictor mdas sensible relacionado
con la sexualidad en pacientes con dafio cerebral.

En caso de ictus

Varios estudios observacionales sugieren que la frecuen-
ciay gravedad de las alteraciones sexuales después de un
ictus son similares a aquellos que se producen después
de un TCE. De entrada, los efectos motores de un ictus
influirdn directamente en aspectos como la postura y los
movimientos durante el sexo. Las dificultades habituales
que podremos ver muchas veces son el exceso de saliva-
cién, la incontinencia y otros comportamientos poten-
cialmente poco atractivos y poco estimulantes.

Los factores psicosociales y la depresion influirdn direc-
tamente sobre los aspectos de la sexualidad en general.

En un estudio publicado sobre pacientes, se describe
que casi el 63% de los hombres y el 43% de las mujeres
redujeron notablemente el niimero de relaciones sexua-
les tras un ictus, asi como la frecuencia de orgasmos y

il 7 |
Serveis d’adaptacié de productes

Serveis d’assisténcia tecnica caminadors, trones...

| A
Linea infantil: Cadires de rodes,

la satisfaccion sexual, a pesar de la buena recuperacién
funcional tras un programa rehabilitador.

En caso de la enfermedad de Parkinson

La disfuncién sexual es una caracteristica especifica de la
enfermedad de Parkinson que no estd en absoluto resuelta.

Las encuestas de los diferentes cuestionarios utilizados
habitualmente en estos pacientes han demostrado que
la insatisfaccién, tanto en hombres como en mujeres con
enfermedad de Parkinson, es muy habitual, y que los prin-
cipales factores determinantes son la edad, la gravedad de
la enfermedad y la depresion asociada.

En caso de lesion medular

El principal problema para una mujer cuando sufre una
lesién medular es saber si podra sentir y apreciar igual
que antes de la instauracién de la lesién. Indudable-
mente, esto dependerd no solo del nivel de lesién, sino
del grado de severidad de la lesién (lesién completa o
incompleta). Las consecuencias de la LM sobre la sexua-
lidad, ademas, dependeran de muchas otras circunstan-
cias, como las vivencias previas a la lesion.
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De todas formas, debemos tener en cuenta que cualquie-
ra que sea el nivel de lesi6n, una vez superada esta fase
inicial, y establecidos los reajustes tanto psiquicos como
fisicos en la lesionada medular, el deseo (la libido) de te-
ner relaciones sexuales continua en consonancia con la
edad de la mujer y sus tendencias, apetencias y activida-
des antes de la lesion medular.

La capacidad de obtener un orgasmo dependerd también
del nivel y gravedad de la lesién. En lesiones incompletas
puede darse con mds o menos dificultad el orgasmo, en
lesiones completas, es mads dificil, si bien algunos auto-
res han descrito que las mujeres con una lesién medular
completa pueden experimentar sensaciones denomi-
nadas paraorgasmos, que serian respuestas sexuales di-
ferentes, en algunos casos satisfactorias, en otros casos
incluso causantes de dolor, espasticidad o episodios de
disrreflexia neurovegetativa.

En caso de esclerosis multiple

La mayoria de las mujeres con esclerosis multiple refieren
tener relaciones sexuales disfuncionales, cuya incidencia
aumenta con la discapacidad en general. En estudios de
revisién sobre mujeres diagnosticadas de esta enfermedad
desmielinizante, un 33% informé de la pérdida de orgas-
mo, un 27% de pérdida de la libido, y un 12% referian un
aumento de la espasticidad durante la actividad sexual.

Aspectos ginecologicos y otros relacionados con la esfera
reproductiva

La funcién reproductora de la mujer afectada por una en-
fermedad neuroldgica, en general, no suele verse alterada.

En el caso de las lesiones del SNC trauméticas, suelen
padecer una amenorrea (supresioén de la menstruacién)
postraumaética, que puede durar entre 3 y 9 meses, y en
ocasiones hasta 1 afio, pero en la mayoria de los casos
pueden reanudar su funcién ovulatoria normal.

Tal como se ha comentado con anterioridad, la esfera
psicosexual si que se ve afectada, y son varios los aspec-

tos que pueden influir en ello: la falta de control de los
esfinteres, la disminucion de la sensibilidad, la disminu-
ci6én del deseo sexual, etc.

Cualquier mujer con deseo gestacional, y mds aun la pa-
ciente que presenta una discapacidad de origen neuro-
légico, debe acudir a una VISITA PRECONCEPCIONAL
con un obstetra que haga un seguimiento de gestaciones
consideradas de alto riesgo, en donde se realizard una
valoracién exhaustiva de su patologia de base y una re-
visién de la medicacién que estd tomando, ya que habra
medicamentos que pueden influir en el desarrollo co-
rrecto del embarazo (teratogénicos). Ademads, se le debe-
ra recomendar la toma de 4cido f6lico, los suplementos
de yodo como prevencién de disfuncion tiroidea y la in-
gesta de calcio y vitamina D.

El embarazo debe ser llevado por una unidad de alto
riesgo, ya que tiene mayor tasa de complicaciones, aun-
que, afortunadamente, puede transcurrir, en la mayoria
de los casos, como un embarazo normal.

En cuanto al PARTO PRETERMINO: el 30-40% de las pa-
cientes con una lesion medular pueden padecer com-
plicaciones, como infecciones de orina, tlceras por
presion, y anemia por las infecciones crénicas. En estas
mujeres, el bajo peso del feto al nacer y la prematuridad
se multiplican por dos.



“El trastorno
neurologico puede
cambiar la respuesta
a estimulos sexuales,
alterar las fases de

la respuesta sexual
humana, disminuir
o aumentar el

deseo o reducir la
congestion genital”

La complicacién mds gra-
Ve en pacientes gestantes
con lesiones medulares
altas (por encima de T5),
es la disrreflexia neurove-
getativa, que puede con-
llevar riesgo vital.

En cuanto a la via del par-
to, hay que tener claro que
la lesion medular no es
una indicacién per se de
cesdrea, pero, sobre todo
silalesion ha sido trauma-
tica, debemos valorar la
posibilidad de que exista
una desproporciéon pélvi-
ca, que aconseje optar por
la cesérea.

Para concluir, podemos
decir que cualquier mu-
jer que tenga una lesion
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traumdtica o enfermedad neurolégica puede quedar ges-
tante, ya que su fertilidad no va a depender de la lesion,
y que su embarazo deberé ser seguido por una unidad
especializada.

Qué nos depara el futuro

Estamos a la espera de nuevos estudios con resonancia
magnética funcional (fRMN) en patrones de activacién e
inhibicién asociada con la respuesta sexual en personas
con problemas neurolégicos y trastornos neuropsiquié-
tricos, para que podamos compararlos con personas sin
afectacién neurolégica.

Necesitamos conocer mds sobre aspectos de la neuro-
transmision en la respuesta sexual, lo que podria permitir
algunos tratamientos farmacolégicos de las disfunciones
sexuales. Nuestros pacientes se beneficiaran cuando no-
sotros, como profesionales de la salud, reconozcamos
que el manejo de la sexualidad y fertilidad en las mujeres
con enfermedades neurolégicas son una parte importan-
tisima del abordaje integral en los hospitales o servicios
especializados en neurorrehabilitacion.
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Anna Gilabert
Psicologa

Mujer y lesion
neurologica

Convivir con una lesion neurologica y adaptarse a ella no es

una tarea fdcil. Implica afrontar ciertas dificultades en todas

las esferas de la vida, la biologica, la psicoldgica y la social. El

grado de adaptacion funcional a esta circunstancia vital y la

vivencia subjetiva de cada uno dependerdn de muiltiples factores:

las caracteristicas de la lesion, el entorno sociocultural, la

personalidad, el ciclo vital, la estructura familiar... y el género. A

continuacion vamos a tratar de hacer una aproximacion genérica

a los aspectos que pueden ser vividos de manera particular por

las mujeres que se ven afectadas por una lesiéon neurolégica,

destacando, ante todo, que hay tantas vivencias como mujeres.

Uno de los aspectos que
preocupa a buena parte
de las mujeres que se ven
afectadas por este hecho
es poder realizarse como
madres. A dia de hoy, sa-
bemos que una lesién
neurolégica no es un im-
pedimento para que una
mujer se quede embaraza-
da y que el desarrollo del
embarazo curse con nor-

malidad, si sigue unos controles pertinentes para evitar
ciertos riesgos. Y tanto a las mujeres que atin no son ma-
dres como a las que ya lo son en el momento en que les
sobreviene la lesién, les inquieta y se les presentan dudas
acerca de si podran hacer el papel de madre de mane-
ra satisfactoria. La mujer, de por si, se caracteriza por un
instinto natural cuidador, y por este motivo, es posible
que viva de manera especial esta faceta. La experiencia
acumulada nos indica que toda mujer que lo desea y se lo
propone de manera responsable consigue desempenar
este papel adecuadamente. Asimismo, se constata que
los niflos de madres (y padres) con algtn tipo de afec-



‘A dia de hoy,
sabemos que una
lesion neurologica
no es un impedi-
mento para que
una mujer se quede
embarazaday que
el desarrollo del
embarazo curse

con normalidad, si
sigue unos controles
pertinentes para
evitar ciertos riesgos”

tacion fisica y/o cognitiva,
pero que no altera su ca-
pacidad para desempefiar
el papel de padres y ma-
dres de manera respon-
sable, no presentan nin-
gln tipo de alteracion en
su desarrollo y bienestar
psicolégico. Hemos com-
probado que, en el caso
de progenitores con algiin
tipo de limitacién fisica,
son capaces de desarro-
llar estrategias de manera
creativa que les ayuden a
compensar sus déficits y
buscar recursos en el en-
torno, silo precisan.

Siguiendo con la experien-
cia de la maternidad, es
evidente que nos encontra-
mos en un entorno socio-
cultural que adn presenta
importantes carencias de
cara a facilitar que a la mu-
jer que desea desempefar
el papel de madre (que esta

totalmente demostrado en otros paises como algo aconse-
jable, tanto para las familias como para construir una socie-
dad maés equilibrada y competente) le sea facil conciliarlo
con su faceta laboral y personal. Este hecho se acenttia atin
mas en el caso de las mujeres con una afectacion neurol6-
gica importante, que desean seguir trabajando, atender a
sus hijos como cualquier otra madre y cuidarse teniendo en
cuenta sus necesidades. Para ellas, el esfuerzo y el tiempo
que les supone realizar ciertas tareas, tanto en el cuidado
de los hijos como para si mismas, es claramente superior.
Hoy en dia, el mundo laboral no es lo suficiente comprensi-
vo con este hecho. Destacar que, mds all4 de la conciliacion
del mundo laboral con la esfera familiar, los datos demues-
tran que la mujer con una afectacién neurolégica padece
una doble dificultad en el mundo laboral: por ser mujer, y
por verse afectada por unos déficits; y que tanto el nivel de
ocupaciéon como las condiciones laborales son inferiores.
Asi pues, este es un punto sobre el cual se debe de incidir de
especial manera si queremos construir una sociedad mas
justa y competente.

También tiene que ver con esta faceta cuidadora de la mu-
jer el hecho de que, hoy en dia, a pesar de que los papeles
entre hombres y mujeres se van flexibilizando y acercan-
do, es atin la mujer quien suele tener una responsabilidad
mas relevante en el hogar. Este hecho implica que, cuando
en una familia es ella la que se ve afectada por la lesién,
pueda producirse un desajuste importante en la dindmica
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familiar, al menos en la etapa inicial, y que ello le genere
una especial preocupacién. Ademds, debido a que social-
mente alin no existe una normalizacién de la diversidad
funcional, la mujer puede llegar a sentirse, en ocasiones,
cuestionada por el entorno con relacién a si serd capaz de
desempeinar la posicién que ocupaba hasta el momento en
el ndcleo familiar.

El estilo de la mujer conlleva una mayor tendencia a la preo-
cupacion, y los estudios indican que ellas presentan mayores
indices de depresion, lo cual sucede también tras una lesién
neurologica, situacion en que también las mujeres presentan
mayor tasa de sintomatologia depresiva. Este mayor malestar
psicolégico ya se detecta en la adolescencia. Probablemente
son multiples los factores que juegan un papel importante
para que esto suceda, pero un factor claramente determinan-
te en este sentido es una evidente menor préctica de deporte
por parte de ellas, especialmente cuando hay una diversidad
funcional de por medio. Sabemos que la practica de deporte
de manera regular es un factor altamente beneficioso tanto
en el aspecto fisico como psicolégico. La préctica del depor-
te, mds alld de ayudar a mantener el cuerpo en mejores con-
diciones y facilitar mayores capacidades en la vida diaria, es
una fuente de endorfinas y oxitocina directa (antidepresivos

“Los datos
demuestran que

la mujer con

una afectacion
neurologica padece
una doble dificultad
en el mundo
laboral: por ser
mujer y por verse
afectada por unos
déficits”

que genera nuestro propio
cuerpo), y una via de socia-
bilizacién y de complicidad
entre individuos. Ademads, la
préctica del deporte es una
inyeccién de bienestar y de
autoestima importante para
cualquier persona, pero, es-
pecialmente, para las muje-
res que sufren algin tipo de
trauma que les ocasiona dé-
ficits que hacen que su inte-
gridad fisica y psicoldgica se
tambalee y deba recuperar-
se y volver a ser potente.

Por otro lado, destacar
que, para la mujer, la es-
tética puede llegar a tener
un peso importante, pro-
bablemente en ocasiones
excesivo, y es evidente
que los cdnones sociales
no ayudan a que una mu-
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jer consiga aceptar y vivir sin insatisfaccién unos de-
terminados cambios en el cuerpo. Las mujeres que se
ven afectadas por una diversidad funcional destacable
requieren, con frecuencia, un tiempo para aceptar estos
cambios y volver a sentirse seguras con su cuerpo. Este
hecho enlaza con sus sentimientos y posibles temores a
la hora de encontrar o mantener una pareja. Podemos
palpar de manera evidente que, en la sociedad, una de
las cualidades que se destaca como importante en una
mujer es su apariencia fisica, y seria falso si negdara-
mos que, de manera natural, no tiene una importancia,
porque si la tiene. Ha tenido su funcién a lo largo de la
humanidad tanto para la relacién con la pareja como
para una misma, pero esta debe estar dentro de unos
margenes y ocupar el lugar y el peso adecuados, cosa
que con frecuencia no sucede, y menos atin cuando
hay unas particularidades fisicas. En este aspecto, hay
que destacar que, aunque queda camino por recorrer,
la evolucién en los dltimos anos ha sido muy favorable.
Cuando tenemos la oportunidad de hablar con muje-
res que sufrieron la diversidad funcional hace cuarenta,
cincuenta o sesenta afios, como, por ejemplo, las afec-
tadas de poliomielitis, entre otras, nos cuentan una rea-
lidad social, una aceptacién y un trato muchisimo mas
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discriminatorio que en la actualidad. Un reconocimien-
to hacia todas ellas por haber sido pioneras en la lucha
por la igualdad en un entorno tan poco favorable.

Para acabar de enlazar la vivencia del cuerpo con la se-
xualidad, hay que destacar que, para una mujer con di-
versidad funcional, la adaptacién a unos cambios tanto
en la propia imagen como a una afectacién a nivel motor
y sensitivo no es facil, pero las mujeres poseen recursos
muy potentes para hacer frente a esto, como una viven-
cia de la sexualidad en general menos genitalizada, don-
de el componente emocional y psicolégico tiene un po-
der importante.

Dado que potencialmente las mujeres afectadas por al-
gun tipo de lesion neurolégica pueden tener un alto gra-
do de satisfaccion vital, debemos seguir trabajando para
hacer posible que todas ellas lo consigan facilitando la
sensibilidad y el reconocimiento de la diferencia en lo
social, pero, al mismo tiempo, enfatizando la normaliza-
cion, y luchando por la igualdad de oportunidades. De-
bemos contribuir a que puedan dar fuerza a sus capaci-
dades, destacando que las esenciales y més importantes
son aquellas que no se ven.
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Sara Laxe
Médica rehabilitadora

investigacion

El ictus en las
mujeres

sHas visto en alguna ocasion que la misma copita de vino se le “ha

subido” mds a tu amiga que a tu amigo? Pues seguramente tampoco

deberia sorprendernos que el ictus tenga diferentes efectos si el que

lo padece es un hombre o una mujer.

H oy en dia, la visualiza-
cion del ictus es cada vez
mayor, como lo muestran
las menciones en la pren-
sa, en la televisién y en las
redes sociales. Es légico
que el ictus acapare cada
vez mads la atencién de la
ciudadania, ya que en la
mayoria de los paises de-
sarrollados constituye una
de las principales causas
de muerte, pero también
de discapacidad. Ademas,
las diferentes campafas
divulgativas ayudan a que
las personas tengamos
presente ciertos signos de
alarma ante los cuales es
importante que acudamos
a un profesional de la sa-
Iud, ya que el diagnéstico,

y por tanto el tratamiento precoz del ictus, minimiza la
posibilidad de secuelas.

En Espana, los ictus son la primera causa de muerte y
de discapacidad en las mujeres, sobrepasando incluso al
cancer de mama. Los estudios cientificos nos informan
de que las mujeres que han sufrido un ictus tienen peores
resultados funcionales que los hombres, presentan una
mayor discapacidad y refieren una peor calidad de vida
que los hombres. Tradicionalmente, estos hallazgos se
justificaban por el hecho de que las mujeres tienen una
mayor esperanza de vida que los hombres y que, por tan-
to, al vivir mds, tienen mds posibilidades de padecer un
ictus. También es cierto que la incidencia del ictus tie-
ne una marcada asociacién con los llamados factores de
riesgo cardiovasculares (hipertension, obesidad, diabe-
tes) que tipicamente se dan més frecuentemente en eda-
des més avanzadas. Entonces, es l6gico pensar que, si el
ictus se da en una persona con una edad mds avanzada,
es posible que también tenga una funcionalidad dismi-
nuida en relacién con la edad y que su deterioro tras el
ictus sea comparativamente mayor.



“Ultimas
investigaciones

parecen evidenciar
que el sexo en

si mismo puede
afectar en como
las mujeres y los
hombres padecen
el ictus”

Sin embargo, dltimas inves-
tigaciones parecen eviden-
ciar que el sexo en si mismo,
independientemente de la
edad, estatus funcional pre-
vio, comorbilidades y otros
factores cardiovasculares,
puede afectar en como las
mujeres y los hombres pa-
decen el ictus.

Uno de los aspectos mads
importantes del ictus es la
prevencion, y en este sen-
tido, cobra una especial
importancia el control de
los factores cardiovascu-
lares. Tanto en hombres
como en mujeres, estos
juegan un papel muy cru-
cial, aunque se aprecian
diferencias en relacion

con la causa. Asi, por ejemplo, la causa mds frecuen-
te de ictus en los hombres suele ser la aterotrombéti-
ca (un problema en las arterias), mientras que, en las
mujeres, suele ser la cardioembdlica (un problema car-
diaco). Pero en aquellas mujeres en donde la causa es
aterotrombética, el diagnéstico precoz y, por tanto, la
prevencion, es mas dificil que en los hombres, porque
en los hombres las placas de grasa se depositan en las
arterias de forma mads localizada y, por ello, es mas fa-
cil que se vean en pruebas de imagen, mientras que, en
las mujeres, la afectacion es mas difusa y, consecuente-
mente, menos reconocible.

Otra cuestion a la que Unicamente estdn expuestas las
mujeres son los cambios hormonales a lo largo del ciclo
menstrual y de las diferentes fases de la historia reproduc-
tiva. También es merecedor de atencion el hecho de que
las mujeres se exponen a una administracién de hormonas
ex6genas, como los anticonceptivos o la terapia hormonal
sustitutiva y el embarazo. Los estudios sobre los cambios
hormonales en el ciclo menstrual y la vida reproductiva son
escasos, pero parece ser que niveles bajos de estradiol su-
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Factores
de riesgo

“Curiosamente, un
estudio realizado
en EE.UU. concluyo
que las mujeres
tenian mayores
conocimientos que
los hombres sobre
cudles eran los
sintomas de alarma
de ictus”

Presentacion
del ictus

gieren un aumento de ries-
go de ictus en la fase pe-
rimenopdusica, mientras
que no tanto en la posme-
nopdusica. Otros estudios
también sugieren que, el
hecho de una menarquia
precoz (edad en la que apa-
reci6 la primera menstrua-
cion), asi como una me-
nopausia precoz, tienden
a incrementar también el
riesgo de ictus.

Mads conocidos son el riesgo
trombético de los anticon-
ceptivos orales, vaginales o
incluso transdérmicos. Es
cierto que el riesgo trombé-
tico en la toma de anticon-
ceptivos es menor al riesgo
tromboético en el embara-
7o, pero se recomendaria
vigilar su uso en mujeres
cuando hay otros factores

Diagnostico Rehabilitacion

de riesgo anadidos, como obesidad, migrafia con aura o
consumo de tabaco.

Otro de los momentos de la vida de una mujer en que
se puede recibir una terapia hormonal sustitutiva es al
final de la vida reproductiva, para mejorar sintomas aso-
ciados, como sofocos, disminuir la pérdida de la calidad
4seay, en definitiva, para la mejora de la calidad de vida,
y este hecho parece que también est4 en observacion por
el aumento del namero de ictus.

Pero, sin duda alguna, es un fenémeno absolutamente
normal, como el embarazo y el parto, el momento cuan-
do aumenta drasticamente el riesgo de ictus, incluso sin
haber otros factores. El ictus, tanto isquémico (falta de
riego) como hemorrégico (un derrame por rotura de un
vaso sanguineo), es elevado en el embarazo y se multipli-
ca en el periparto. En un estudio llevado a cabo en Reino
Unido, los autores encontraron que la incidencia de ictus
en el embarazo era de 25 por cada 100.000 mujeres, y en
el periparto se incrementaba a 161.

Si, ademads, tenemos en cuenta que pueden aparecer
complicaciones tipicas del embarazo, como la hiperten-
sién gestacional, la diabetes gestacional o la preeclamp-



sia, este riesgo no solo aumentaria en el embarazo, sino
también en edades avanzadas.

Tras la fase de prevencion vendria la fase de tratamien-
to, en donde un tratamiento precoz favoreceria también
la posibilidad de complicaciones y el menor nimero de
secuelas. La mayoria de los estudios de los que dispone-
mos parecen manifestar que las mujeres reciben el tra-
tamiento trombolitico (el uso de farmacos empleados
para disolver el trombo que ocluye el riego sanguineo)
en menor proporciéon que los hombres. La evidencia es
pobre, debido a las grandes variaciones en la metodo-
logia de los estudios y porque hasta ahora el factor de
género no era demasiado relevante a la hora de elaborar
los estudios. Sin embargo, parecen apreciarse diferen-
cias que no nos pueden dejar indiferentes y que debe-
rian ser estudiadas con més detalle. Las mujeres suelen
acudir a urgencias mas tarde que los hombres. ;Es por-
que no reconocen los signos del ictus?

Curiosamente, un estudio realizado en EE.UU. concluy6
que las mujeres tenian mayores conocimientos que los
hombres sobre cudles eran los sintomas de alarma de ic-
tus, y eran conocedoras de que debian de llamar al 911,
que es el nimero de emergencias americano. De aquiy de
otros estudios surgen varias hipétesis, como que las mu-
jeres son buenas identificando los ictus de sus esposos y
que, tal vez, por la mayor esperanza de vida, cuando ellas
sufren un ictus no tienen a una persona a su lado que dé
la voz de alarma. Pero también surge una novedad, y es
que parece que las mujeres debutan con sintomas “atipi-
cos” en el ictus en comparacién a los hombres, esto es, en
vez de debutar con una mano torpe o pérdida de fuerza
en un lado del cuerpo o un trastorno del habla, presen-
tan mareos, sensacion de inestabilidad, vértigos o algo tan
inespecifico como “no me encuentro como deberia de en-
contrarme”. Y esta aparicién sibilina puede enmascarar el
diagnéstico precoz de ictus y dirigir las miradas hacia un
diagnéstico de vértigo o ansiedad.

Tras la fase diagndstica vendria la fase de la interven-
cién farmacolégica. Al respecto, también recientes in-

vestigaciones claman para que se ahonde en la idiosin-
crasia femenina, porque, de la misma manera que el
alcohol “no sube” igual a todos, el efecto de los farma-
cos también es diferente. Un ejemplo muy claro que
ilustra la falta de conciencia sobre el impacto del géne-
ro es el modelo de desarrollo de fairmacos. Cuando un
laboratorio estd desarrollando un nuevo medicamento
y quiere probar su efectividad, lo hace sobre un mo-
delo animal, habitualmente cobayas. Y para evitar los
sesgos y tener todas las variables lo mds controladas
posibles, la mayoria de los modelos experimentales
se hacen con animales machos, para salvar las posi-
bles variaciones hormonales tipicas de los animales
hembra. Esto da como resultado que las pastillas que
encontramos en el mercado han sido desarrolladas
solo para un 50% de la poblacién. No es de extrafiar
que estudios recientes comiencen a dar resultados de
que, por ejemplo, un fairmaco tan ampliamente utili-
zado para el tratamiento del dolor como el ibuprofe-
no no funcione de igual manera en una mujer segin
el dia del ciclo en el que se encuentre. Otro ejemplo es
el del 4cido acetilsalicilico, mas comunmente conoci-
do como aspirina. Es un fadrmaco que se utiliza como
prevencién secundaria de los ictus isquémicos o de la
isquemia miocérdica (infarto de miocardio), y estdn
emergiendo estudios que demuestran que la aspirina
protege menos a las mujeres que a los hombres de la
isquémica miocéardica.

Todo lo anteriormente comentado esté traduciendo, de
alguna manera, la visién androcéntrica que también ha
tenido la medicina y la investigacion médica. En 1970
solo un 9% de las mujeres habia participado en ensa-
yos clinicos cardiovasculares. Tres décadas mads tarde, y
tras el paraguas inspirador de la Women'’s Force Task de
EE.UU.,, las mujeres constituyen un tercio de los partici-
pantes. Son mejoras discretas, pero se estd apreciando ya
una toma de conciencia de que el factor “género” impor-
ta, y que, si se conoce la condicién femenina en las fases
de prevencidn, diagndstico, tratamiento y rehabilitacion,
se podria elaborar un traje a medida basado en las nece-
sidades especificas del ictus en las mujeres.
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la entrevista

“Incorporar la
vision de género
en las politicas
publicas las hace
mas eficaces”

Entrevista a Nuria Balada

Abogada de formacion y como presidenta del Institut Catala de les
Dones (ICD), Nuria Balada reconoce que el principio de igualdad
de género no se ha tenido en cuenta en el dmbito de la diversidad
funcional hasta hace poco, lo que ha favorecido su invisibilidad.
Desde su cargo al frente del ICD, aboga por impulsar politicas
publicas en favor de la igualdad efectiva de mujeres y hombres, asi
como la erradicacion de la violencia machista.



“Las mujeres
con diversidad
funcional son
totalmente

invisibles en
los medios de
comunicacion”

En materias de politica de
participacion, jqué progra-
mas de actuacion tiene el
ICD para las mujeres con
discapacidad?

Es especialmente impor-
tante el papel de las enti-
dades de mujeres que tra-
bajan en Catalufia con la
diversidad funcional para
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definir acciones conjuntas con la Administracién que
mejoren la intervencion de las mujeres adultas, las ado-
lescentes y las nifias.

En nuestro organismo consultivo, el Consell Nacional
de les Dones de Catalunya, contamos con un grupo de
trabajo activo de mujeres con discapacidad que, entre
otras actividades, en junio organiz6 la jornada Derechos
Sexuales y Reproductivos de las Mujeres no Estdndares,
en la que se reivindicaron estos derechos y la presen-
cia y visibilidad de las mujeres discapacitadas en toda la
accion politica y los espacios de participacion. En estas
jornadas se puso de manifiesto, por ejemplo, que la so-
ciedad no las considera mujeres, sino nifias, y se denun-
cié que no se respeten sus derechos e identidad como
mujeres con derechos sexuales.

Por otro lado, debemos potenciar la participacién de las
mujeres con discapacidad en las juntas de las organiza-
ciones mas generalistas de este sector. El hecho de que
solo un 26% de las personas que forman las juntas sean
mujeres disminuye su posibilidad de participacién y de
hacer oir su propia voz en los temas que las afectan.

¢ Cudl es su opinion respecto a la visualizacion de las mujeres
con discapacidad en los medios de comunicacion y en el
espacio publico en general?

¢Nos puede explicar la nueva campana del ICD “Voces que no ves'?

Las mujeres con diversidad funcional son totalmente
invisibles en los medios de comunicacién. Desde el
ICD promovemos que se mejoren las representaciones
que hacen los medios de las mujeres y que incluyan la
perspectiva de género en sus organizaciones, rutinas
de trabajo y productos comunicativos a todos los ni-
veles, ya sean de texto o de imagen. Debemos avanzar
hacia una sociedad que comunique y que cree imagi-
narios para la igualdad efectiva de mujeres y hombres,
y eso supone una comunicacién inclusiva e integrado-
ra de toda la diversidad. El dltimo 8 de marzo presen-
tamos la campafa “Veus que no veus” (Voces que no
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ves) con el objetivo de visibilizar la falta de mujeres, y
de mujeres diversas, en los medios. En esta nueva co-
municacién se debe impulsar una representacién mas
justay equilibrada de la realidad de la composiciéon de
la sociedad. Las mujeres con discapacidad tienen un
lugar y hay que contar con ellas.

En este sentido, ;qué objetivos a largo plazo deberiamos
marcar respecto a la mujer con discapacidad?

Segtn los datos del Observatorio de Discapacidad Fisica, las
mujeres con discapacidad sufren mds violencia de género
que las mujeres sin discapacidad. Desde el ICD, ;cual es la
experiencia al respecto?

El principio de igualdad de género no se ha tenido en
cuenta en el dmbito de la diversidad funcional hasta hace
poco, hecho que ha favorecido su invisibilidad social y
también su vulnerabilidad.

Trabajamos para su visibilidad e inclusién, para que to-
das las politicas publicas a las cuales se esta incorporan-
do la perspectiva de género tengan en cuenta su impacto
diferencial en las mujeres con discapacidad. Estamos ha-

blando de todas las politicas: cultura, educacién, comu-
nicacién, seguridad, movilidad, salud, etc.

En Catalunya estamos avanzando en el tema de la vio-
lencia machista, que necesita del trabajo técnico y de la
visibilizacién de la violencia en la que viven las mujeres
con diversidad funcional, la mejora de su atencién y de la
accesibilidad a los recursos. También es importante ha-
cer un buen diagnéstico de la situacién y la formacién
del personal técnico de los servicios que atienden estas
situaciones. Sabemos que las mujeres con diversidad
funcional sufren un mayor indice de abusos. En la Unién
Europea existen aproximadamente 40 millones de nifias
y mujeres con diversidad funcional, y mds del 40% sufre
o ha sufrido alguna forma de violencia.

¢ Cree que las tan anunciadas politicas de igualdad de género
tienen un efecto real, o se quedan solo en la apariencia?

;Y en el caso de la discapacidad?

¢ Qué valoracion hace respecto de las movilizaciones actuales
hacia el papel de la mujer en todos los ambitos? ;Quiere esto
decir que se esta incrementando la concienciacion y la impli-
cacion de todos los colectivos de la sociedad?
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Incorporar la vision del género en las politicas publicas no
solo las convierte en mejores para las mujeres y para su
calidad de vida, sino que las hace maés eficaces para todo
el mundo, ya que mejoran la calidad de vida tanto de hom-
bres como de mujeres. Si no incorporamos la variable de
género a todos los niveles y &mbitos de actuacién no esta-
mos haciendo bien nuestro trabajo. Ninguna organizacion
publica o privada puede funcionar bien si prescinde del
talento de la mitad de la poblacién o si no tiene en cuenta
a las mujeres en sus publicos internos o externos. Hom-
bres y mujeres nos socializamos de manera diferente, y
hay desigualdades y sexismos demasiado estructurales y
profundos que deben ser corregidos y equilibrados.

Movilizaciones tan importantes de mujeres y también de
hombres a escala internacional y en las calles, como las
que tuvieron lugar el pasado dia 8 de marzo, muestran que
hay una exigencia de justicia e igualdad real y efectiva, y
que debemos avanzar de manera firme y rdpida para con-
seguir esta igualdad. De hecho, los Objetivos de Desarrollo
Sostenible de la ONU, que comprometen a todos los go-
biernos, agentes sociales y empresas, determinan que la
igualdad de género debe ser una realidad en el afio 2030.

Para terminar, ;como le gustaria ver a la mujer, como parte
importante de la sociedad, en los proximos afios?

Lo mds importante es avanzar en el reconocimiento de
todas las aportaciones que han hecho y hacen las muje-
res, el reconocimiento de todos sus derechos y sus liber-
tades. Mi suefio es una sociedad donde las mujeres no
tengan miedo a ser atacadas por un hombre si salen de
noche, una sociedad donde hubiera presidentas de go-
bierno con normalidad y que esa normalidad incluyera
a las mujeres con discapacidad funcional, una sociedad
donde hombres y mujeres obtuviésemos el mismo suel-
do por el mismo trabajo y no hubiera mujeres ni hombres
pobres, una sociedad donde los medios de comunicacién
representasen a las mujeres en equilibrio, como sujetosy
no como objetos; que ademds mostraran unas relaciones
entre hombres y mujeres igualitarias en el plano afectivo
y sexual, una sociedad donde los servicios de la Adminis-
tracién fueran totalmente respetuosos e inclusivos con
todas las diversidades de nuestra sociedad. Trabajamos
para que estos sueios cada dia sean mas reales.
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“Por encima de

todo estd el talento
de las personas,
independientemente
del género, o

de si tiene una
discapacidad o no”

“Creo en la lucha
moderada, desde el
propio ejemplo y no
como forma de vida’

4

Entrevista a Lary Leon

Lary Leon, es periodista, conferenciante, escritora y actualmente
gerente de la Fundacion Atresmedia, donde trabaja, entre otras
muchas cosas, por normalizar y visualizar la discapacidad a
través de los medios de comunicacion. Nacio ‘sirena” (sin brazos y
con una sola pierna) y tuvo que aprender a adaptarse a cualquier
entorno de una manera natural y siempre con el apoyo de la
familia. Aboga por tratar la discapacidad con naturalidad y por
destacar por encima de prejuicios, cuotas e invisibilidades, el
talento de la diversidad, seas hombre o mujer. La sonrisa de esta

sirena desprende positivismo y sentido comiuin.

grandes lineas de trabajo: la humanizacién de los hospi-
tales para nifios, una linea de mejora educativa que pasa
por ensalzar la figura del profesor y una tercera que es,
efectivamente, ayudar a normalizar la discapacidad. Ade-
mads, doy conferencias motivacionales sobre discapacidad
y sobre infancia hospitalizada, en las que siempre intento
contagiar una actitud positiva y ayudar a poner el foco en
aquello que realmente importa.

Lary, explicanos a qué te
dedicas. ;En qué consiste tu
trabajo al frente de la Fun-
dacion Atresmedia?

Como gerente de la Fun-
dacién Atresmedia, mi la-
bor es la de coordinar tres



También escribo; empecé hace cinco afnos con un libro
sobre mi infancia Lary, el tesén de una sirena donde cuen-
to c6mo una nifna con capacidades diferentes se ha con-
vertido hoy en dia en una mujer feliz. Ultimamente he
escrito El corazon de Yuno, un cuento benéfico junto a un
compaiiero pediatra, a raiz de la experiencia de traer un
nifio de Mali con una cardiopatia para ser curado aqui.

¢Como viviste tus anos de infancia y adolescencia?

Naci siendo una sorpresa, porque mis padres no sabian
que naceria con capacidades diferentes. Siempre expli-
co que en mi familia pensaban que iba a salir futbolista,
pero la sorpresa fue cuando naci6 una sirena, con sus dos
aletas y su cola de sirena. Si que es cierto que al princi-
pio fue un shock para mis padres y para toda mi familia.
Surgieron las preguntas de ;y por qué a nosotros?, a lo
que yo siempre contesto con otra pregunta ;y por qué, a
nosotros, no? Tengo la creencia de que cuando algo pasa,
es por algin motivo, todos tenemos una misiéon determi-
nada y lo realmente bonito es identificar tu motivo, por
qué llegaste asi y saber compartirlo con los demas.

Tuve la buena suerte de que mis hermanos eran preado-
lescentes cuando yo naci, y esa inocencia propia de la
edad ayud6 a mi entorno a ver mi discapacidad con ple-
na naturalidad. Mis padres y mis hermanos siempre me
trataron como a una mds, no me hicieron dependiente ni
me sobreprotegieron, soy consciente de que esto signifi-
c6 un gran esfuerzo que les agradezco muchisimo.

El papel de la educacion en la diversidad desde la escuela es
fundamental ;Como fue tu paso por el colegio?

Cuando lleg6 el momento de matricularme en el colegio,
mis padres lucharon para que pudiera ir al mismo centro
que mis hermanas, ya que desde la misma escuela insis-
tian en que debia ir a un centro de educacién especial. Fi-
nalmente consiguieron que fuera a la escuela de mis her-
manas, con la peticidn, ademads, de que me trataran igual
que al resto de los alumnos. Aquella época la recuerdo
con felicidad, tuve mucha suerte, porque como siempre

A

digo, la energia que nosotros transmitimos es la energia
que nos viene devuelta. Si transmites naturalidad, de una
limitacién puedes ser capaz de sacar una virtud, yo po-
dia escribir con los mufiones, con la boca y con el pie,
mientras que mis companeras solo sabian hacerlo con la
mano. La adolescencia la vivi como cualquier otro ado-
lescente, intentando ser yo misma, con naturalidad y sin
complejos.

(En qué momento te diste cuenta de que tu discapacidad es,
en tu caso, solamente una manera diferente de hacer y enfo-
car las cosas?

Al principio no te das cuenta, si que ves que la gente tie-
ne dos manos, dos piernasy ti no, empiezas a notar que
esa diferencia llama la atencién. En ese sentido nunca
he pensado por qué yo no soy igual; para compensarlo,
siempre he intentado buscar trucos para llegar a hacer
todo aquello que me he propuesto. Y creo que las perso-
nas con capacidades diferentes tenemos la oportunidad
(prefiero definirlo asi, mejor que “la responsabilidad”)
de ayudar a los demds a preguntar y a saber sobre es-
tas diferencias, con naturalidad. Y es importante remar-
carlo porque las consecuencias pueden ser negativas
cuando la discapacidad no estd vista con esa naturali-
dad. Todos tenemos talento, todos somos vélidos (afor-
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tunadamente no para todo), y hemos de tener en cuenta
la parte positiva de las cosas que si podemos hacer, sin
sentirnos menos que nadie. S6lo asi normalizaremos la
discapacidad.

En tu caso se trata de una discapacidad congénita, naciste con
ella, ;crees que tu situacion ha sido diferente a la de una persona
con una discapacidad sobrevenida?

Por supuesto. Personalmente, no me considero un ejem-
plo de superacion, porque yo no he tenido que superar
nada, naci asi, con estas herramientas. Otro caso muy di-
ferente es la persona que, por enfermedad, accidente u
otra causa sobrevenida, de repente ha de reinventarse y
plantearse un nuevo esquema mental.

Siempre dices que no eres una persona muy reivindicativa.
¢;Cuadl es tu manera de defender, luchar y visibilizar la realidad
de las mujeres con discapacidad?

Pienso que la reivindicacién también puede hacerse sin
movilizacién, sin activismos, simplemente estando y
dando ejemplo de lo que ti eres. Siento que reivindico
con mi presencia, siendo como soy, la sensibilidad se pal-
pa simplemente al verme, no hace falta decir méas. Nor-
malizar es que me vean como la periodista, la profesional
que soy, como la gerente de la Fundacién Atresmedia, in-
dependientemente de mi discapacidad.

La discapacidad o el género no deberian ser lo que limi-
tara y marcara el rumbo de las personas, y desde la pre-
misa de que todos somos personas y diversas, me parece
inconcebible, por ejemplo, que el género masculino esté
mds presente en determinados puestos relevantes de
nuestra sociedad. Es un largo camino, con pocos cam-
bios y que necesita ser impulsado.

¢;Los lobbies, las cuotas, la paridad ayudan o estigmatizan?

En principio, no estoy del todo de acuerdo con este tipo
de funcionamiento, creo que no ayudan porque considero
que por encima de todo estd el talento y las personas, in-
dependientemente del género, o de si tiene una discapaci-

dad o no. Cuando accede-
mos a un puesto de trabajo
lo que ha de prevalecer ha
de ser tu idoneidad y la ca-
pacidad para desarrollar
el objetivo para el que te
quieren contratar, y esto
todavia no ocurre porque
no tenemos asimilada la
normalizacién y etiqueta-
mos facilmente. Si los cu-
rriculums y las entrevistas
de trabajo fueran a ciegas,
muchisima gente se sor-
prenderia seguramente al
contratar a mas mujeres y
a gente con capacidades
diferentes, estoy segura.

ll’llll'

(A lo largo de tu trayecto-
ria profesional has sentido
cierta discriminacion por el
hecho de ser mujer y de tener
una discapacidad?

La verdad es que no he sentido discriminacién ni por ser
mujer, ni por mi discapacidad. Sin embargo, soy cons-
ciente de que existe. Cuando acabé la carrera de perio-
dismo empecé a hacer practicas en una emisora de radio,
de ahi me contrataron en otra emisora y luego me surgi6
la oportunidad de ir a Madrid como reportera para un
programa de Antena 3. Recuerdo que cuando entré en el
departamento de recursos humanos para firmar mi con-
trato, se sorprendieron al ver que tenia una discapacidad,
porque no lo sabian.

Siendo consciente de mis limitaciones, ha habido al-
gln reportaje que no he podido hacer, pero en la gran
mayoria de ellos no he tenido problema alguno para
llevarlos a cabo. Tal vez tenga que ver esa energia in-
trinseca o esa capacidad que he desarrollado para en-
volver a los demds en esa normalidad y hacer que se
olvidaran de todo lo demas.

admndon pmis
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“La energia

que nosotros
transmitimos es
la energia que nos
viene devuelta”

No obstante, estds de acu-
erdo con la doble invisibilidad
en la que viven muchas mu-
jeres con discapacidad en la
mayoria de los ambitos de
decision de la sociedad?

Si, es cierto que existe esa
doble invisibilidad y es
verdaderamente lamen-
table que aun hoy en dia
por ser mujer no tengas
las mismas oportunidades
laborales, que un hombre;
ademas, las tasas de em-
pleabilidad entre personas
con discapacidad son bas-
tante mds bajas, lo que su-
pone una doble dificultad
para nosotras. Pero consi-

dero que el principal obstaculo es la discriminacién hacia
la mujer, més incluso que hacia la discapacidad.

Yo entiendo la reivindicacién de manera natural, tole-
rante, comprensiva, empdtica, sin llegar a extremos. Para
mi, es vital ejercer una lucha moderada, desde el propio
ejemplo y no como una forma de vida.

;Como se deberia gestionar la dualidad entre la reivindicacion
de la normalidad de la mujer con discapacidad y la discrimi-
nacion positiva?

Existe una contradiccién cuando la reivindicacién es
exacerbada. Creo sinceramente en las reivindicaciones
moderadas, flexibles y positivas; pero también estdn las
destructivas, que no llevan a nada y que incluso pue-
den ser contraproducentes, esas definitivamente no van
conmigo. En ciertas ocasiones, la reivindicacién negati-
va puede incluso llegar a recurrir a modelos de compa-
sién como los de “me tienes que ayudar” o “me has de
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tratar igual que tu”, y creo claramente que son erréneos,
que aqui la reivindicacién se ha de tratar desde el plano
de laigualdad, sin favoritismos “yo soy igual que td”, esa
es la diferencia.

¢;Cudles deberian ser los pilares de ese relato normalizador y
positivo?

Se puede resumir en lo que hemos comentado antes, ha
de prevalecer el talento de las personas por encima del gé-
nero y las capacidades. La igualdad por el talento. Todos
tenemos talento y capacidad para ayudar a otros, porque
una de las cosas que nos hace grandes en la vida es sentir-
nos Utiles, de cualquier forma, a veces es solo escuchando,
acompafnando, regalando tu sonrisa. Todos somos titiles.

Una parte de tu trabajo en la fundacion es guionizar personajes
con discapacidad ;jEsto ayuda a normalizar la discapacidad, o
a crear estereotipos?

Estamos seguros de que ayuda. Efectivamente, preten-
demos dar visibilidad a la discapacidad tanto delante
como detrés de las cdmaras, fomentando, por ejemplo, la
contratacién de personas con discapacidad en los equi-
pos de trabajo, para contribuir al aumento de la tasa de
empleabilidad y porque somos conscientes que si una

persona con discapacidad estd trabajando en el equipo
de guionistas, seguramente le serd mas facil incluir a per-
sonas con discapacidad o incluir tramas en las que la dis-
capacidad pueda tener cabida sin resultar forzado.

En los medios de comunicacién, no hace falta hablar
de discapacidad para normalizarla, sino quizas, solo in-
cluirla en las imdgenes, en los didlogos, los figurantes,
tal como lo que puedes ver en la vida real. Y también es
muy importante el modo y el tono en que se hace, por
supuesto. Hace afios, se empez6 a visualizar la discapaci-
dad bajo un modelo muy estereotipado y paternalista. La
realidad ha de ir en otro sentido.

Para acabar, la gente que te conoce destaca en ti tu energia y el
brillo de tu mirada ;de dénde proviene esa fuerza?

He tenido la inmensa suerte de nacer con este espiritu;
tengo mi momentos, como todo el mundo, pero al final,
siempre pienso que los dias que estemos aqui hay que dis-
frutarlos, que no podemos estar enfadados continuamen-
te con el mundo y que hemos de tener la generosidad de
dar y de recibir. Al final la actitud se contagia, y es mucho
mads productivo contagiar una actitud positiva intentan-
do quitar importancia a aquellas cosas que no la tienen y
dandosela a aquellas que realmente merecen la pena.
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La salud sexual
y reproductiva

El servicio ASSIR (Atencion a la salud sexual y reproductiva)

realiza acciones preventivas, educativas, asistenciales y de

promocion de la salud.

La atencion a la salud sexual
y reproductiva: un derecho
para todas las personas

La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) define
sexualidad como “Un as-
pecto central del ser hu-
mano, presente a lo largo
de su vida. Abarca el sexo,
las identidades y los pape-
les de género, el erotismo,
el placer, la intimidad, la
reproduccién y la orien-
tacion sexual. Se vive y se
expresa a través de pensa-
mientos, fantasias, deseos,
creencias, actitudes, valo-
res, conductas, précticas,
papeles y relaciones inter-
personales. La sexualidad
puede incluir todas estas
dimensiones; no obstante,
no todas ellas se viven o se
expresan siempre. La se-
xualidad estd influida por
la interaccién de factores

biolégicos, psicoldgicos, sociales, econémicos, politicos,
culturales, legales, histéricos, religiosos y espirituales”.

Las personas con discapacidad tienen las mismas necesi-
dades interpersonales que el resto de poblacién, aunque
pueden encontrar limitaciones personales o sociales (en
prejuicios y forma de organizacion social) para resolverlas.

Si establecemos como principio bédsico que las perso-
nas con discapacidad tienen el derecho de conseguir
el maximo nivel de integracién y normalizacién dentro
la sociedad, como profesionales sanitarios tenemos el
deber de ofrecerles una atencién de calidad, porque de
no hacerlo las estaremos privando de unos derechos
fundamentales.

El programa ASSIR cuenta con una cartera de servicios
muy amplia para poder cubrir los objetivos de dar asis-
tencia sanitaria integral y mejorar la accesibilidad de la
poblacién a los servicios sanitarios, en cuestion de aten-
cién ginecoldgica y reproductiva, y se compromete a dar
respuesta, por ejemplo, a grupos o personas de especial
vulnerabilidad.

Desde hace unos afios, algunos centros ASSIR, como el de
Sabadell, dedican parte de su actividad a atender a las per-
sonas con discapacidades fisicas, psiquicas o sensoriales o



- personas de especial vulnerabilidad. Entre los profesionales
que se encuentran para dar atencién en el servicio ASSIR
destacan profesionales de obstetricia-ginecologia, personal
médico especialista, matronas, psicélogas, auxiliares de en-
fermeria y personal de gestion y servicios, y ofrecen sesio-
nes sobre sexualidad y afectividad en formato de taller.

Estas sesiones tienen por objetivo promover la salud se-
xual responsable y segura de las personas con discapa-
cidad, para potenciar la afectividad y la prevencién de
conductas de riesgo. En los talleres se ofrece informacion
tedrica y practica sobre diferentes aspectos relacionados
con la afectividad y las relaciones sexuales, desde habi-
lidades comunicativas y de negociacién hasta aspectos
mads practicos como la utilizacién correcta del preserva-
tivo. El taller tiene una duracién aproximada de 2 horas
y lo dinamizan dos comadronas para un grupo que no
deberia superar los 18 asistentes.

La sesion se divide en dos partes. En la primera, con el
grupo completo, se habla de temas globales como la
identidad y la orientacién sexual, los diferentes tipos de
relaciones y contactos, la intimidad y el respeto. Poste-
riormente, en grupos mds reducidos, se trabajan aspec-
tos relacionados con la afectividad, las habilidades rela-
cionales y comunicativas, la asertividad, la negociacién y
la motivacién.

Ademads de los talleres sobre sexualidad y afectividad,
cabe destacar que el centro de ASSIR de Sabadell es un
espacio libre de barreras arquitecténicas que permite ac-
ceder a nuestro servicio sin dificultades, a pesar de que
haya una limitacién de movimiento. Este aspecto es fun-
damental, ya que cualquier persona, con independencia
de su condicion fisica, debe tener un acceso facil a los
servicios sanitarios.

Para saber dénde esta el punto de ASSIR mads cercano,
preguntad a vuestro centro de atencion primaria (CAP).
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sQué hacemos?

A menudo nos conocéis por las consultas relacio-
nadas con la maternidad, los controles citolégicos
o el asesoramiento sobre anticonceptivos. Pero
también llevamos a cabo las siguientes tareas:

Atencion a jovenes

Consejo reproductivo

Atencion materno-infantil

Control y seguimiento del embarazo
Diagnéstico prenatal

Preparacion al nacimiento

Atencion al puerperio - Atencion al puerperio por
videoconferencia

Prevencion del cancer de cuello uterino
Prevencion del cancer de mama

Atencion a las infecciones de transmision sexual y
VIH-SIDA

Atencion a la patologia ginecologica

Actividad comunitaria

Intervenciones en adolescentes y jovenes
Intervenciones en personas adultas

Salud afectiva y sexual

Unidad Funcional de Psicologia

Atencion a la violencia hacia las mujeres

Consultas especificas

Transito (promocion de la salud de
las personas trans)
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Igualdad de derecho
y oportunidades
en el trabajo

A pesar de que la ley reconoce la igualdad de oportunidades a todas

las personas, la desigualdad en el acceso al trabajo de las personas

con discapacidad, en especial de las mujeres, es una realidad.

Los datos lo constatan: solo una de cada cuatro personas con

discapacidad estd actualmente ocupada.

La igualdad de oportu-
nidades es un derecho
reconocido en la Decla-
racion Universal de los
Derechos Humanos y en
la Constitucién Espafiola
para todas las personas. A
las personas con discapa-
cidad también se les reco-
noce en la Convencién de
los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad de
la ONU. Pero, a pesar de
que las leyes reconocen
que todos y todas somos
iguales ante la ley, sin que
pueda haber ninguna dis-
criminacioén, las desigual-
dades entre sexos persis-
ten hoy en dia en todos los
entornos, también en el

laboral, asi como persiste la desigualdad de oportunida-
des por razén de discapacidad.

Segtun datos del Observatorio sobre discapacidad y
mercado de trabajo (ODISMET), solo una de cada cua-
tro personas con discapacidad est4 actualmente ocu-
pada en Espafia. La tasa de actividad en este colectivo
es del 23,8%, frente al 60,9% de la poblacién sin disca-
pacidad, lo que evidencia una gran diferencia en lo que
al acceso a la ocupacion se refiere. Si ponemos el foco
en la mujer con discapacidad, la situacién es atin més
preocupante: su tasa de ocupacién es atin menor que
la del hombre con discapacidad, un 22,8%, prueba de
la doble discriminacién que sufren, por discapacidad
y por género.

En cuanto a las causas, el 90,3% de las personas con dis-
capacidad indica algiin tipo de barrera para acceder a
un empleo adecuado, segtin recoge el informe Olivenza
2017, publicado por el Observatorio Estatal de la Disca-
pacidad (OED). Mds del 54% apunta hacia una “falta de



“Segtin datos del
Observatorio sobre
discapacidad y
mercado de trabajo
(ODISMET), solo

una de cada cuatro
personas con
discapacidad estd
actualmente ocupada
en Espana”

oportunidades”, conside-
ran que el mercado labo-
ral no les ofrece opciones
para su insercion. En otro
56,68% se alude a la pro-
pia discapacidad como
freno para acceder al en-
torno laboral, con especial
incidencia en la impor-
tancia de la autopercep-
cién como una barrera en
si misma (autoestigma vs.
empoderamiento).

Otro factor es el nivel for-
mativo, segiin datos de
ODISMET, solo el 15,1%
de las personas con dis-
capacidad tienen estu-
dios superiores (frente
al 33,2% de la poblacién
sin discapacidad), y un
43% abandoné los estu-
dios. En cuanto a la mu-
jer, solo un 17,1% de las
que tienen discapacidad
cuentan con estudios
superiores, frente a un
35,5% de las mujeres sin
discapacidad.

La desigualdad mas alla del
acceso al trabajo

La desigualdad de opor-
tunidades que afectaalas
personas con discapaci-
dad en el &mbito laboral
no se limita al acceso al
trabajo, sino también a la
calidad de la ocupacién. Las ocupaciones donde se re-
gistran mayores volimenes de contratos a personas con
discapacidad son: personal de limpieza (donde abundan
las jornadas parciales), peones de las industrias manu-
factureras, conserjes de edificios y empleados y emplea-
das de apuestas. En general, ocupaciones de baja cualifi-
caciéon y remuneracion.

Los datos muestran también salarios més bajos entre las
personas con discapacidad, exactamente 3.638 brutos
anuales menos; asi como la discriminacién por género,
pues el salario de las mujeres con discapacidad es de
3.057,3 menos que el de los hombres.
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Responsabilidad
Social Corporativa.
Por encima de la ley

En ocasiones se confunde lo que es estrictamente cumplir con la ley

en materia de contaminacion mediambiental, de planes de igualdad

o0 de contratacion de personas con discapacidad, con hacer RSC.

La Responsabilidad So-
cial Corporativa (RSC) se
va abriendo paso, poco a
poco, en los consejos de
direcciéon de las empre-
sas y también, con cal-
ma, se va generando una
conciencia social entre
los consumidores, no con
tanta quietud entre los
jovenes, que se han des-
pojado de antiguos dog-
mas politicos y sociales
y son mds consecuentes
con sus acciones y con
la sociedad que quieren
construir. La RSC es una
acciéon voluntaria que po-
nen en practica algunas
empresas para contribuir
positivamente, por enci-
ma de lo que se exige por
ley, en la construccion de
una sociedad mas justa e
igualitaria.

Las empresas que de verdad estdn comprometidas con
la eficiencia energética, el cambio climatico o la erradi-
cacién de la pobreza (objetivos de desarrollo sostenible
de la ONU) tienen un papel que va mads alla del conven-
cimiento y el compromiso individual del responsable o
responsables de la empresa. Tienen el papel protagonista
de ser ejemplarizantes para que otras empresas también
quieran formar parte del elenco de protagonistas de los
que pretenden ser proactivos y, sin perder de vista los
datos financieros, también quieren ocuparse, no solo
preocuparse, del impacto social de sus decisiones. Estas
empresas convencidas y decididas también deben ser las
generadoras de conciencia entre los consumidores, por-
que la conciencia no se crea sola, hay que motivarla, y
los consumidores son los que tienen la llave para que las
empresas abran de par en par las puertas a la RSC.

La brecha salarial, la discriminacién por motivos de
sexo, discapacidad, raza u origen social siguen estan-
do en el debe de nuestra sociedad, y estas asignaturas
que parecen permanentemente pendientes hacen des-
confiar al ciudadano de toda accién social, quizéds por
este motivo tendemos a confundir acciones de RSC con
hacer lo que nos marca una normativa, pero no debe-
mos ser conformistas ni generar confusioén. A veces, las
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empresas dudan y son timoratas con los
efectos que pueden causar sus actividades
sociales, pero yo digo en este articulo que el
éxito pasa por hacer lo que en verdad la conciencia
nos dicta, y por demostrar que, si una empresa lo puede
hacer, todas las empresas lo pueden hacer; y entonces,
lo que ahora es opcional, mafana lo encontraremos en
forma de derecho.

El papel de la empresa es el de generador de riqueza y
empleo, pero si de verdad una empresa tiene voluntad
de arraigo en la sociedad, ha de ganarse la confianza y
el respeto de un ciudadano que se ha vuelto escéptico
y escamado, y también ha de ser modélica para las pro-
pias administraciones publicas y los legisladores respon-
sables de poner negro sobre blanco lo que entendemos
que ha de elevarse a rango de derecho. ;Esto supondria el
fin del concepto de RSC? Sin duda, he de responder que
no. M4és bien, supondria incorporar datos objetivos a la
tarea de todos de construir una sociedad de calidad. Si
yo lo puedo hacer, es bueno, y soy rentable. Ha de poder
incorporarse a una norma para que todos lo deban hacer
y seamos mds céleres y eficientes y pongamos en practica
férmulas que dignifican a las personas.

Esta quizds sea la reflexion que se deban hacer todos los
consejos de direccion: ;es demasiado pedir alos empre-
sarios? También he de responder que no, ya que, en la
busqueda de la eficiencia y la rentabilidad, aprovechar
al méximo el talento de todas las personas que trabajan
en una empresa pasa por ser justo, equilibrado y gene-
rar sentimiento de pertenencia. Estos aspectos serian el
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culmen de la RSC, y si, quizés la RSC

haya nacido para que un dia ya no sea
necesaria, puesto que todo lo impres-
cindible para alcanzar esa sociedad digna
que tanto anhelamos estd considerado un derecho y se
cumple, claro esta.

Algunos datos que se estan publicando estos dias no pa-
recen ir en la linea de esa sociedad estable y de mérito
a la que todos aspiramos. Las mujeres siguen cobrando
muy por debajo de lo que cobran los hombres por reali-
zar el mismo trabajo. No muchas empresas cumplen con
la contratacién de personas con discapacidad. Tampo-
co abundan las que son respetuosas con el planeta que
queremos dejar a nuestros hijos o que ya empezamos a
no poder disfrutar ni nosotros mismos, y parece que las
leyes y las normas actuales no son suficientes o no son
lo suficientemente eficaces para alterar esta realidad.
Mientras tanto, son muchos los ciudadanos que estan
desconcertados y no disciernen entre los que zigzaguean
al ritmo de las modas y los que de verdad se creen lo que
hacen. Y aunque estrictamente no sea su papel en esta
pelicula, yo soy de los que pienso y estoy convencido de
que la RSC en las empresas no solo es hacer o ir por de-
lante de lo que debemos hacer, sino que, ademas, o qui-
z4s lo principal, es tener el convencimiento de que hacer
las cosas bien, en todos los sentidos, es la férmula real de
la eficiencia y la rentabilidad econémica y social.

Convencer con el ejemplo. Ir por delante conlleva riesgos
y, a veces, sinsabores, pero la vela que va por delante es la
que ilumina y la que todos ven.
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Con mi furgoneta
por el mundo

Me llamo Manu Heras, tengo una paraplejia completa a nivel

de la dorsal 4 como consecuencia de un accidente de moto en el

ano 1997.

H ace casi seis anos, mi
expareja y yo decidimos
participar en el Working
Holiday Visa de Canad4,
un programa que facili-
ta un visado de un afio a
jovenes de entre 18 a 35
afios en este préspero e
inmenso pais.

Decidimos ir a probar suer-
te a Vancouver, al oeste de
Canad4, atraidos por su
espectacular naturaleza y
por un clima mds suave.
El hecho de que fuera en
la parte angl6fona también
nos atraia, ya que los dos
queriamos mejorar nues-
tro nivel de inglés.

Después de llegar y pasar
un par de semanas bus-
cando un apartamento
accesible y relativamen-
te barato, empezamos a
integrarnos a la sociedad
vancuverita.

Con la llegada de la primavera empezamos a buscar una
furgoneta de segunda mano, para vivir y viajar el resto de
afio..., y aqui empieza la mejor parte ;).

Empezaba una gran aventura: hicimos la mudanza del
apartamento a la furgo y vendimos o donamos lo que no
necesitdbamos.

El primer viaje fue a Hope, el dia de Canad4 (1 de julio),
ique finalmente se alargaria unos meses!

Decidimos ir a hacer la temporada de la cereza al va-
lle de Okanagan, una regién a unos 400 kilémetros al
este de Vancouver. Fuimos granja por granja, puerta
a puerta, preguntado por trabajo. Buscdbamos una
granja con planta empaquetadora para que yo pudiera
trabajar, puesto que la mayoria de las ofertas era para
recoger cerezas de los arboles.

Una cosa que me sorprendi6 gratamente cuando iba-
mos preguntado por trabajo es que los empresarios se
mostraban abiertos y trataban de buscar e incluso adap-
tar un puesto que se acomodase a mis necesidades.

Después de trabajar la temporada de la cereza y de haber
ahorrado algo de dinero para viajar, nos planteamos dos
opciones: cruzar Canadd o ir a Alaska. Lanzamos una mo-
neda al aire y... nos pusimos camino a Alaska jyeaahh!



jTener una
discapacidad no
significa renunciar
a tus sueros o tener
que resignarte a

lo que te marca la
sociedad!

sobreruedas

Atravesamos las Montafas
Rocosas canadienses (Co-
lumbia Britdnica y Alber-
ta), el Yukon, y viajamos
por gran parte de Alaska
durante un par de meses.
Simplemente espectacular
tanto el paisaje como la
fauna salvaje.

Tras este increible Road
Trip volvimos a Vancou-
ver, mi expareja volvié a
Francia y yo continué con
mi aventura canadiense,
jahora en solitario!

Consegui otro afio de visado trabajando como técnico en
la reparacion de sillas de ruedas y vendiendo ayudas téc-
nicas, seguia estudiando inglés y empecé a jugar a hoc-
key sobre hielo.

Viviendo, como no, en mi inseparable furgo, decidi hacer
un nuevo viaje en solitario recorriendo toda la Costa Oes-
te de EEUU hasta llegar a Baja Californa (México).

Fascinado por las bellas costas de Oregon, disfrutando
como un nifio haciendo senderismo bajo la sombra de
los arboles mas altos del mundo en el Red Forest Natio-
nal Park y en Yosemite. Atraido por poder avistar delfines,
focas, elefantes marinos y ballenas a lo largo de la bonita
costa californiana, y seducido, como no, al descubrir la
vida de una familia de osos en Sequoyas National Park.

En este mismo viaje visité San Francisco, Las Vegas, Los
Angeles, Tijuana y el Gran Cafién del Colorado entre otros

Hace 5 afios que vivo en mi furgo, es una Dodge campe-
rizada de 1984.

Para los que se preguntan por las adaptaciones y como me
lo monto para vivir: la iinica adaptacion que tengo son los
mandos para conducir, gas y freno. De hecho, son dos ba-
rras de aluminio que se adaptan a los pedales mediante



jFue espectacular!,
lagos de

ensuerio, bosques
interminables,
auroras boreales,
rios y glaciares.

un sistema de anclaje que
se ajusta en pocos minu-
tos (es una adaptacién de
viaje que encaja en casi
todos los vehiculos auto-
maticos).

Para entrar y salir lo hago
mediante la doble puerta
lateral, que me permite
meter la silla entera y mo-
verme un par de metros
en el interior. Suficiente
para permitirme acceder a
la cama, la mayoria de los
armarios y poder cocinar
desde mi propia silla.

Para ir al WC tengo que
hacer una transferencia a
una silla de camping que
tengo (muy util).

Durante el invierno, la
vida en la furgo en Van-
couver es diferente, apar-
co en la calle como cual-

quier coche (a menudo periodos que superan el mes),
lo hago cerca de un community centre (un pabellén/
gimnasio), de ese modo puedo ducharme alli, utilizar
el bafio y entrar un poco en calor, ya que mi furgo no
dispone de calefaccion.

Elresto del afio estoy mds activo, en la playa, la montafia,
hago escapadas cortas y largas.

iLas mejores aventuras no se planean!

En uno de mis viajes, después de atravesar EE.UU. por
la Ruta 66 y conducir por la zona de las cuatro esquinas
(four corners), cuando estaba atravesando una reserva
india Navaja y llegué a un puerto de montafia, Buffalo
Pass, en Arizona, decidi hacer noche alli atraido por sus
espectaculares vistas.

iTener una discapacidad no significa renunciar a tus sue-
fios o tener que resignarte a lo que te marca la sociedad!

Ahora estoy viajando en plan mochilero por el Sudeste
Asiatico, si queréis seguir mis aventuras o contactar con-

migo, podéis hacerlo mediante:

Manu Heras en FB
Intrepid_manu en instagram

sobreruedas
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ACAEBH

A PARTIR DE 5€/HORA

SOPORTE EN:

- Medicacién PARA MAS INFORMACION

- Alimentacién
93.428.21.80

- Acompainamientos
- Actividades basicas

acaebh@espinabifida.cat

“ Associacié Catalana
d'Espina Bifida i Hidrocefalia

www.espinabifida.cat

de la vida diaria

Mejora tu autonomia gracias al nuevo servicio de ACAEBH
Con el nuevo Servicio de Ayuda a la Autonomia de la
ACAEBH, cubrirds tus necesidades mas bdsicas, como pue-
den ser la alimentacion, la administracién de medicacién,
los acompafiamientos o las actividades bésicas de la vida
diaria. De esta manera podrds potenciar tu autonomia y
vida independiente desde casa, en tu propio entorno. Para
mas informacién, no dudes en contactar con nosotros.

ACAEBH (Asociaci6on Catalana de Espina Bifida e Hidro-
cefalia)

C/ Sorolla, 10, 08035 Barcelona.

Tel. 934282180 / tsacaebh@espinabifida.cat
www.espinabifida.cat

AMIDA

Si eres amigo de AMIDA, estds invitado a NATURLANDIA

W

Gracias al convenio que
tenemos con Naturlan-
dia, todos los usuarios del
Grupo de Amigos de AMI-
DA, al igual que los usua-
rios de asociaciones y
federaciones que forman
parte del Consejo Social

sobreruedas

del Institut Guttmann, pueden disfrutar de este parque
temético de Andorra, gratuitamente. Entre las activi-
dades se encuentran la visita al parque de animales v,
cuando hay mucha nieve, hacer viajes en moto de nieve
por paisajes idilicos tanto de dia como de noche, prac-
ticar el mushing (paseos en trineo tirado por perros) o
pasear con raquetas de nieve, tal y como hicieron los
usuarios del Grupo Social de AMIDA. También se pue-
den hacer estancias con todas las comodidades garan-
tizadas en el albergue, que es totalmente accesible.

AMIDA (Associacio per la defensa dels drets de les perso-
nes amb discapcitat fisica, visual i auditiva del Principat
d’Andorra)

C/ Prada Casadet, 2, Local C-D, AD500 Andorra la Vella
Tel. +376 813736 / amida@andorra.ad
www.amidaandorra.org

En favor de las campaiias
de vacunaciéon

2

\
\
\
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‘ A través de dos socias
\

APPCAT
(Ntria y Zulay), APPCAT

% VACONATE!
ha colaborado en la ela-

boracién de un video para promocionar la necesidad de
vacunaciény constatar de primera mano los efectos per-
judiciales de su negativa. Muchos de nuestros socios se
contagiaron porlafalta de vacunaciéon. Queremosluchar
contra la nueva moda antivacunas y explicar los riesgos
que asumen. Puede visionarse en el siguiente enlace:
https://www.youtube.com/watch?v=evdDpFbo1lVI&fea
ture=youtu.be[/embed]

APPCAT (Associats de Polio i Postpolio de Catalunya)

C/ Virgili, 18, 08030 Barcelona. Casal de Barri Can Porta-
bella.

Tel. 633185011 / appcat@appcat.cat

www.appcat.cat


http://www.amidaandorra.org
http://appcat.cat
http://www.espinabifida.cat

SUPERAR L'ICTUS
BARCELONA

Comprometidos con las personas
que han vivido un ictus

La asociacién Superar 1'Ictus Barce-
lona se constituy6 en el afio 2014 y
tiene la misién de ser un referente
para las personas que han vivido un
ictus, para estimular sus capacida-
des individuales y al mismo tiempo

potenciar sus relaciones sociales. El
objetivo principal es LA PERSONA
y los valores son iniciativa, supera-
cién, solidaridad, pluralidad, coo-
peracién, transparencia, coherencia,
ilusién, creatividad, participacion,
compromiso y conciencia colectiva.

Organizamos Grupos de Ayuda Mu-
tua, coordinacioén a través del ritmo,
entrenamiento y fisioterapia, grupos
de conversacion en inglés, taller de
logopedia, talleres de manualidades,
taller de nuevas tecnologias, taller de
juegos derol, salidas culturales y ludi-
cas, voluntariado, bicicleta adaptada,
vela adaptada, cocina adaptada, etc.

Associacio SUPERAR LICTUS
BARCELONA

C/ Rossellg, 102, entlo. 1.2
08029 Barcelona

Tel. 672 714 144
ictus@ictus.barcelona
www.ictus.barcelona
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ASPAYM
CATALUNYA

1.€T Concurso de fotografia y gala
de premios Aspaym Catalunya

El pasado 19 de mayo del 2018, tuvo
lugar la Gala de premios ASPAYM Ca-
talunya. Evento para el cual se puso
mucha ilusién y trabajo. Pudimos
disfrutar junto a un gran namero de
socios/as, también con el grupo de
danza AME y con simpatizantes y
amigos/as.

Durante la Gala se repartieron dife-
rentes premios de fotografia, entre

£
\
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IMPULSAMOS TU LIBERTAD

Especialistas en adaptaciéon de coches
para personas con movilidad reducida
o limitada. Trabajamos con las mejores
marcas para ofrecerte todas las garantias
a la hora de adaptar tu coche.

www.arc-soluciones.com

Tel. 93 260 19 65

sobreruedas
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otros, para con ello motivar a todos
y descubrir las joyas que forman la
gran familia ASPAYM Catalunya.

Por esto y mads, este pequefio articulo
va dedicado a todos nuestros socios,
socias y simpatizantes. Sin vosotros,
ASPAYM Catalunya no tendria senti-
do, GRACIAS

ASPAYM CATALUNYA

C/ Pere Vergés, 1, 7.2 planta. Edificio
“Piramidon”, 08020 Barcelona.

Tel. 933140065
aspaymcat@aspaymcatalunya.org

www.aspaymcatalunya.org

ECOM

ECOM publica las guias “Igualdad
de derechos y oportunidades en el
trabajo”

ECOM, movimiento asociativo que
desde 1971 trabaja por la defensa
de los derechos de las personas con
discapacidad, ha editado dos guias
bajo el titulo “Igualdad de derechos
y oportunidades en el trabajo”, una
dirigida a la ciudadania y otra a pro-
fesionales del &mbito de la inclusién
laboral, que pretenden promover
el conocimiento del derecho a la
igualdad en el trabajo y proporcio-
nar recursos gratuitos para facilitar y
fomentar la denuncia de la vulnera-
cién de estos derechos.

Estas guias son el resultado de un
proceso participativo de mds de 140
personas con discapacidad y profe-
sionales de la inclusi6n laboral.

ECOM

Gran Via de les Corts Catalanes, 562,
pral. 2.2, 08011 Barcelona.

Tel. 934515550 / ecom@ecom.cat
www.ecom.cat

FEDACE

Dia Nacional del Daifio Cerebral

El dia 26 de octubre se celebra el Dia
Nacional del Dafio Cerebral Adquiri-
do (DCA), declarado por el Consejo
de Ministros.

Para conmemorarlo, la Entidad, junto a
las 40 asociaciones que la forman, rea-
lizardn una lectura, en streaming, a la
misma hora, de un Manifiesto para so-
licitar: una estrategia nacional de aten-
cién al DCA, un c6digo diagnéstico, un
censo de personas con Dafo Cerebral

y una atencion al DCA universal e in-
clusiva que incluya a la familia.

Para apoyar la campafia, FEDACE ha
preparado un video de divulgacién
que estard apoyado en medios socia-
les bajo el hashtag #DiaDCA junto al
resto de acciones.

FEDACE

Federacion Espaiiola de Dafio Cere-
bral

C/ Pedro Teixeira, 8 planta 10, 28020
Madrid

Tel. 914178905 / info@fedace.org
www.fedace.org

SIRIUS MIFAS
GIRONA

Centro para la Autonomia Personal
El SIRIUS MIFAS Girona es un Centro
parala Autonomia Personal que ofrece,
gratuitamente, informacién y asesora-
miento para la autonomia personal y
la accesibilidad del entorno, y que de-
pende de la Generalitat de Catalunya.

Se dirige a las personas con discapa-
cidad, gente mayor y sus familiares
y/o cuidadores. También a las entida-


www.aspaymcatalunya.org
siidon@guttmann.com
http://www.ecom.cat

des del tercer sector, colectivos pro-
fesionales y estudiantes relacionados
con el campo de la discapacidad.
Tipo de asesoramiento:

* Accesibilidad en el entorno

e Productos de apoyo

e Técnicas de comunicacién

Disponen de una exposicién perma-

nente con productos de apoyo y so-

luciones de entornos accesibles,

SIRIUS MIFAS:

C/Empdtries, 31 baixos,

17005 Girona

T.972 41 40 41

sirius.girona@mifas.cat,

Horario: de lunes a viernes de 9h a 18h.

Atencion personalizada con cita previa.
N E» LR 4 T

MIFAS (Asociacién de Minusvalidos
Fisicos Asociados)

Rambla Xavier Cugat, 43

17007 Girona

Tel. 972414041 / mifas@mifas.com
www.mifas.cat

TRACE

Nuevas actividades de Espai TraCE
Este mes de septiembre Espai TraCE,
esta lleno de novedades. Como cada
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afno, os proponemos muchas activi-
dades grupales para mejorar la ca-
lidad de vida de personas con Dafio
Cerebral Adquirido. Destacamos al-
gunas de las novedades: Grupo de
Senderismo, Impresién en 3D y Filo-
sofeando. Las tres actividades estdn
pensadas para estimular la rehabili-
tacion (cognitiva y fisica), mejorar la
autonomia y el bienestar personal.

'1 | AR L

Catalana de

TRACE (Associacio
Traumatics Cranioencefalics i Dany
Cerebral)

C/ Llanga, 42, 08015 Barcelona.

Tel. 933250363
info@tracecatalunya.org
www.tracecatalunya.org

ASPID

Nuevo Centro de Neurorrehabilita-
cién y de Autonomia Personal

ASPID ha inaugurado el nuevo Centro
de Neurorrehabilitacién y de Autono-
mia Personal, la nueva sede en Lleida
estd situada en la C/Principe de Viana,
94, y se consolida como un centro de
referencia que tiene por objetivo fo-
mentar el maximo grado posible de
autonomia de las personas con dis-
capacidad, dependencia y/o afecta-
ciones de origen neurolégico. En estas
instalaciones, se ofrecerdn los servi-

asociaciones 47

cios de Neurolleida y los Servicios de
Autonomia Personal de la entidad,
ofreciendo un modelo de atenciéon
integral con tratamientos de neuro-
rrehabilitacion especializados, aseso-
ramiento y acompanamiento para la
autonomia personal y desarrollo de
actividades de ayuda mutua y partici-
pacién social.

ASPID (Associacié de Paraplegics i
Discapacitats Fisics de Lleida)

C/ Roger de Lldria, 6, 25005 Lleida
Tel. 973228980

aspid@aspid.org

www.aspid.cat

LA LLAR

BANCO DEL MOVIMIENTO (Banco
de préstamo de ayudas técnicas)

La Llar junto con el Instituto de Per-
sonas con Discapacidad del Ayunta-
miento de Barcelona, pone en marcha
un proyecto de préstamo de ayudas
técnicas (muletas, sillas de ruedas, ca-
mas...) en los distritos de Sants-Mon-
tjuic, Les Corts, Sarria-Sant Gervasi,
Eixample y Ciutat Vella. Este proyecto
se une al ya existente en otros distritos
y que gestiona la Asociacién Asendi.
El objetivo de esta iniciativa es que las

sobreruedas



personas con dificultades motrices o
de movilidad puedan acceder al prés-
tamo del material que necesiten du-
rante un maximo de 6 meses.

Associaci6 Catalana LA LLAR de
I'Afectat d’Esclerosi Muiltiple
Passeig de 'Exposicid, 16-20, 08004
Barcelona

Tel. 93424 9567 / lallar@lallar.org
www.lallar.org

AREADAPTADA

Actividades de bici adaptada y sub-
marinismo adaptado para perso-
nas con y sin discapacidad.

El préximo 30 de septiembre se ce-
lebra la 56 festa del pedal en Girona.
Actividad especialmente apropiada
para hacer en familia, con nifios o in-
dividualmente. Parte de Girona (pla-
za 1 d’Octubre) y realiza un recorrido
por una parte de la Via Verde de Giro-
na. Adecuado para todos los niveles.

El préximo 6 de octubre se realiza la
22 Passejada sobre rodes en Barcelona
(barrio de Les Corts). Recorrido urba-
no que permite ver 11 km de la ciudad
desde la bici y sin trafico. Ruta familiar
y adecuada para todos los niveles.

Durante el mes de octubre se reali-
zara la II Collada de Tosses. Ruta solo
apta para expertos en bici, de 54 km

y cuenta con un trayecto por el pre-
Pirineo de paisajes realmente bellos.

Areadaptada dispone de diversos
modelos de bicis adaptadas que les
permiten dar servicio a casi cualquier
tipo de discapacidad.

Para apuntarse o pedir informacioén de
actividades o sobre bicis adaptadas:

Areadaptada Associaci6

C/ Gerani, 10, 08228 Les Fonts de
Terrassa

Tel 93 736 25 20 / info@areadaptada.
org / www.areadaptada.org

Valida

SIN BARRERAS

SOLUCIONES EN ACCESIBILIDAD

Presupuesto sin compromiso
Financiacion a medida

900 414 000

www.validasinbarreras.com


www.validasinbarreras.com

Nuevas deducciones
anticipadas por
discapacidad

El 18 de julio, el Boletin Oficial del
Estado (BOE) publicé la Orden
HAC/763/2018 del Ministerio de Ha-
cienda para solicitar oficialmente el
abono de las nuevas deducciones an-
ticipadas en el Impuesto de la Renta
de las Personas Fisicas (IRPF) por
discapacidad y familia numerosa.

En relacién con las deducciones por
personas con discapacidad a cargo,
la modificacién supone la extension
de los supuestos a los que se aplica
en la Ley de Presupuestos Genera-
les del Estado de 2018, afiadiendo la
deduccién por cényuge no separado
legalmente cuando este sea una per-
sona con discapacidad que no tenga
rentas anuales, excluidas las exentas,
superiores a los 8.000 euros.

Il Congreso
Internacional
de Asistencia
Personal en
Espana

PREDIF organiza, los dias 24 y 25 de
octubre, en Sevilla, el congreso con
el objetivo de promocionar la figura
del Asistente Personal y la filosofia
del modelo de vida independiente
entre personas en situacion de de-
pendencia, familiares, profesiona-

les de los servicios sociales, entida-
des del tercer sector, y personas en
situacién de desempleo como posi-
bles asistentes personales.

El encuentro quiere tener un mar-
cado caricter social en el que se
contaran experiencias nacionales
e internacionales, se hablard de la
asistencia desde la perspectiva de
género o se debatird sobre la asisten-
cia personal en las diferentes etapas
de la vida, entre otros temas.

Las inscripciones son gratuitas hasta
completar el aforo. Toda la informa-
cién en: http://asistenciapersonal.
predif.org/

Concurso de
fotografia y
discapacidad

La Asociacién Roosvelt ha convocado
la XIII edici6n del concurso Fotogra-
fia y Discapacidad 2018. Todos aque-
llos interesados en participar deben
mandar fotografias que reflejen cual-
quier realidad de la vida diaria del
colectivo de personas con discapa-
cidad, y preferentemente con disca-
pacidad fisica, en diferentes ambitos
como el laboral, en la educacion, el
deporte, el ocio, etc.

El concurso tiene 3 premios: 500 eu-
ros (1.€T premio), 300 euros (2.° pre-
mio) y 100 euros (3.€T premio), y se
podran presentar un méaximo de tres
fotografias por participante, en color
o blanco y negro.

discapnews
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Lafecha limite de recepcién de obras
es el 23 de noviembre. Para mds in-
formacion: teléfono 969 230 632 o
e-mail: roosevelt@telefonica.net.

Conferencia Anual de
EASPD en Barcelona

Conferencia sobre “Tecnologia y di-
gitalizacion en los servicios de so-
portey atencién a las personas”.

Los dias 4 y 5 de octubre se celebra
en Barcelona la conferencia anual
de EASPD (European Association of
Service Providers for Persons with
Disabilities) con la participacién
de proveedores de servicios, autori-
dades, organizaciones de personas
con discapacidad, universidades e
investigadores.

En el programa destacan diferentes
bloques dedicados a la tecnologia y
discapacidad, asi como su impacto
en la areas de educacién, trabajo y
vida independiente.

Institut Guttmann presentara la
plataforma digital SiiDON i el Qvid-
Lab-Laboratorio de medidas poten-
ciadoras de la calidad de vida y la
autonomia de las personas con dis-
capacidad de origen neurolégico.

Durante las jornadas, también ten-
drén lugar workshops desde el punto
de vista de los diferentes proveedo-
res de servicios.

Mas informacién en:
www.technologybcn2018.com


http://asistenciapersonal.predif.org
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La salud cerebral
es el tema central
de las Jornadas
Técnicas del
Institut Guttmann

El 9 de octubre tendran lugar en
CosmoCaixa de Barcelona las XXX
Jornadas Técnicas del Institut
Guttmann, centradas en la salud
cerebral.

Hoy sabemos que el cerebro, ade-
mds de jugar un papel clave en
nuestra interaccién con el entorno
y ofrecernos la posibilidad de dis-
frutar plenamente de nuestras vi-
vencias, es el 6rgano que controla
la totalidad de nuestro organismo
y una pieza fundamental para el
mantenimiento de la salud inte-
gral. Mantener sano el cerebro, a
lo largo de nuestra vida, es el gran
reto médico del siglo XXI, y por eso
hemos hecho un completo pro-
grama con referentes internacio-
nales y nacionales de este dmbito,
como Yaakov Stern, Mara Dierssen,
Andrés Martin Asuero y Oscar Ca-
diach, entre otros. La jornada esta-
rd conducida por Gaspar Hernan-
dez, Jordi Basté y Daniel Arbos. Las
inscripciones estdn abiertas.

Para mads informacién y ver el pro-
grama visitad la web del Institut
Guttmann:
https://www.guttmann.com/ca/
xxx-jornades-tecniques-linstitut-
guttmann

Por cuarta vez consecutiva, Institut
Guttmann ha renovado la acredita-
cién Joint Commission Internatio-
nal, una de las auditorias mas exi-
gentes y exhaustivas relacionadas
con la gestién de la calidad de las
organizaciones sanitarias.

También la Asociaciéon Espafiola de
Normalizacién y Certificaciéon (AENOR)
y la International Certification Net-
work (IQNet) han otorgado a Institut
Guttmann el Certificado del Sistema
de Gestion de Responsabilidad Social.

Memoria-Balance
Social del Institut
Guttmann 2017

Desde principios de julio esta disponi-
ble en la web del hospital la Memoria-
Balance Social 2017 con el Informe
de la Responsabilidad Social Corpo-
rativa. En este documento se recogen
las principales actuaciones llevadas a
cabo a lo largo del afio en el &mbito
asistencial, de investigacion, docente
y social, para conseguir los objetivos
institucionales del Institut Guttmann.

Especial mencion tiene el impulso
dado a las obras del nuevo edificio
Guttmann Barcelona y el disefio de
la oferta asistencial tanto para la
futura neuroclinica como para el
proyecto de apartamentos con so-
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AcreditaCiones porte para la vida independiente,
R Guttmann Barcelona Life.
nacionales e
internacionales ‘Guttmann

Barcelona’ al
48h Open House
Barcelona

Los dias 27 y 28 de octubre se celebra el
Festival de Arquitectura de Barcelona y
una de las principales actividades que
se organizan dentro del mismo serd el
48h Open House Barcelona, unas jor-
nadas que tienen como objetivo acercar
la arquitectura a la ciudadania y al pu-
blico en general. Cada edicién cuenta
con una seleccién de edificios que pue-
den ser visitados de manera gratuita.

Este afio, el nuevo Guttmann Bar-
celona forma parte de los edificios
seleccionados, y durante dos dias se
organizardn, unas jornadas de puer-
tas abiertas que permitirdn visitar el
nuevo complejo Guttmann Barcelo-
na, que cuenta, por un lado, con los
apartamentos Guttmann Barcelona
Life, disenados especialmente para
la promocién de la vida independien-
te para personas con discapacidad, y
por otra parte, la Neuroclinica Brain
Health Institute (Instituto para la Sa-
lud Cerebral), que ofrecerd servicios
de neurorrehabilitacién especializa-
da, integral y personalizada.

Si te interesa asistir a las puertas
abiertas, dispones de toda la infor-
macién en la pagina web:
https://48hopenhousebarcelona.org/
ca/edifici/nou-institut-guttmann.


https://www.guttmann.com/ca/xxx-jornades-tecniques-linstitut-guttmann
https://48hopenhousebarcelona.org/ca/edifici/nou-institut-guttmann
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Para personas con discapacidad que quieran desarrollar un proyecto de vida
Independiente de manera activa, normalizada y con un estilo de vida propio.

Guttmann Barcelona Life es un equipamiento social formado por apartamentos adaptados y domotizados
gue cuentan con un amplio abanico de servicios personalizados.

Los apartamentos, de entre 53 y 56m?, totalmente equipados, con opcién a terraza, se emplazan en las
cuatro plantas superiores del moderno edificio Guttmann Barcelona, ubicado en un punto estratégico
de la ciudad y accessible en transporte publico.

“Porque no se trata de vivir en un lugar, sino de disponer de un espacio para vivir y para convivir”.

Guttmann Barcelona Life, una iniciativa de Institut Guttmann
Contacta con nosotros en:
www.barcelonalife.guttmann.com


http://www.barcelonalife.guttmann.com

