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1. Introduccioén. La perspectiva de género del derecho a una vida

independiente

En este articulo se analiza la experiencia de una entidad como Aspaym
Malaga, que contribuye a la igualdad mediante el trabajo de un equipo
multidisciplinar en un @mbito poco conocido aun en el mundo asociativo y
politico de nuestro pais como es la asistencia personal. Su objetivo es pro-
mover la inclusion y la participacion de las mujeres en una vida socialmente
activa y para ello se desarrollaran acciones en tres fases.

La primera, de autonomia e independencia, comprendera el estudio de las
situaciones personales y de empoderamiento que las llevé a decidir em-
prender un nuevo camino —a pesar de las discriminaciones derivadas de
la discapacidad y su perspectiva— teniendo en cuenta los derechos hu-
manos y como las mujeres con discapacidad son capaces de recuperar su
vida social y de empoderarse cuando salen del entorno familiar.

La segunda prestara atencion a la asistencia personal, formacion y medio.
Se observara el compromiso de las entidades de mujeres con discapaci-
dad, la adaptacion de un equipo multidisciplinar que arroje luz al compro-
miso de las entidades ante la realidad discriminatoria de las mujeres desde
una vision positiva de la discapacidad, por un lado mediante la formacion
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y empoderamiento de las mujeres y, por otro lado, realizando actividades formativas para las personas que
van a colaborar en dar la maxima autonomia, lejos de un sistema basico exclusivamente de cuidados.

Y la tercera fase de este articulo es el resultado conseguido después de cuatro afios de proyecto y en la
que se presentaran tres ejemplos de mujeres con discapacidad y su inclusién en la sociedad. Por ultimo,
se incluye una conclusién derivada de las dificultades de las entidades y de las mujeres con discapacidad
para acceder a este medio de inclusién, en este caso en el ambito de Andalucia, y un debate a futuro sobre
la regulacion legal de este instrumento.

La convencion de la ONU sobre derechos de las personas con discapacidad en su articulo 19 ratifica el
“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”.

Por su parte, la Constitucion Espafiola establece el derecho a igualdad ante la ley en su articulo 14, y uno de
los principios rectores de la politica social, en el articulo 49, reconoce que los poderes publicos realizaran
politicas publicas para el disfrute de los derechos de las personas con discapacidad.

La aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en Situacion de Dependencia (LAPAD), en su articulo 19 sobre prestacion econémica de
asistencia personal establece: “La prestacion econdémica de asistencia personal tiene como finalidad la
promocion de la autonomia de las personas en situacion de dependencia en cualquiera de sus grados”.

En el ambito territorial de la Comunidad Auténoma de Andalucia, el | Plan Andaluz de la promocion de la
autonomia personal y prevencion de la dependencia 2016-2020 define la asistencia personal y su prestacién
economica.

El rol de género en las politicas sociales destinadas a las personas con discapacidad es practicamente
inexistente, aunque desde la filosofia de vida independiente y los colectivos de mujeres con discapacidad
analizamos que la perspectiva de género es un plus afadido a la multidiscriminaciéon de las mujeres y un
limite a la inclusién en la comunidad.

Hay casi dos millones y medio de mujeres con discapacidad en Espafia, lo que supone un 60 % de las per-
sonas con discapacidad de todo el Estado, es por ello que la perspectiva de género se hace imprescindible.
Desde Aspaym Malaga, con un equipo multidisciplinar formado por la junta directiva, la trabajadora social
y la terapeuta ocupacional, detectamos los factores que limitaban a las mujeres con dependencia para rea-
lizar las actividades de la vida diaria y el compromiso de la sociedad con ellas, como son los personales,
familiares y sociales derivados del sistema patriarcal que las minimiza bajo formas de normalizacion de las
situaciones de violencia institucional, social, familiar y comunitaria que las impiden ser sujetos de pleno
derecho (Martin y Ruiz, 2010).

Después de detectar estas carencias, se establecio una estrategia de mejora de la calidad de la vida publica
de las mujeres con discapacidad y dependencia de la asociacion y que, posteriormente derivd, hacia un
acercamiento de otras mujeres de diferentes asociaciones y ambitos, tanto de los cuidados como parejas
de hombres y mujeres con discapacidad, etc.
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2. Método. Las fases hacia una vida independiente sin barreras a la discriminacion por razén de
género (Fases 1y 2)

Las mujeres con discapacidad se enfrentan a situaciones de discriminacion multiple tanto por género como
por su propia discapacidad (CERMI, 2018: 255-266). Existe una violencia estructural derivada del patriar-
cado que, en el caso de las mujeres con grandes dependencias, se manifiesta en la institucionalizacion
forzosa (Huete, 2015), la infantilizacion y el sentimiento de carga que suponen para las mujeres de su familia
—siempre ellas las cuidadoras—, lo que las impide llevar una vida auténoma y las desprovee de tomar de
decisiones. Las consecuencias de todo ello son la baja autoestima, vulnerabilidad y discriminacion, con el
anadido de no poder asumir, como mujeres, las tareas que el sistema les asigna.

Para establecer los objetivos teniendo en cuenta estos parametros, decidimos comenzar realizando unas
acciones positivas destinadas a prevenir la baja autoestima y a facilitar el empoderamiento de las mujeres
con gran dependencia. Para ello, consideramos la educacioén en el feminismo como referente para evitar
desigualdades derivadas del patriarcado y desarrollamos teorias como “el escalén de cristal” (Gonzalez,
2010) para salvar las distancias con otras discriminaciones o desigualdades.

2.1. Fase 1. El empoderamiento de las mujeres con discapacidad

La definicion de empoderamiento para mujeres con discapacidad fisica y dependencia tiene una conno-
taciéon especifica y una definicion propia: se entiende como la posibilidad de las mujeres de tener autode-
terminacion y control de la toma de decisiones sobre su propia persona a través de medios o técnicas de
desarrollo de la personalidad. El taller “Ponte guapa, ponme guapa” —nombre derivado de la importancia
de necesitar otra persona como medio para el empoderamiento— se desarrolla diariamente durante tres
meses con el objetivo especifico de conseguir que las mujeres tomen conciencia de su propio cuerpo. En
ese tiempo se potencia su autoestima por medio de la relajacién y la psicoterapia y que asi logren ser cons-
cientes de que tienen capacidad plena para tomar decisiones que afecten a su propia vida social, familiar
y en comunidad.

En las jornadas de activismo para mujeres con discapacidad se pasa al nivel de toma de conciencia del
entorno, las discriminaciones multiples que sufren, la vision paternalista y patriarcal de la sociedad ante las
mujeres con discapacidad. Para ello, las asistentes realizan una puesta en comun sobre estas situaciones
y desarrollan posibles soluciones. Se forma a las mujeres sobre feminismo y el movimiento feminista de la
discapacidad, el discafeminismo, para que sean conscientes de la teoria del “escalén de cristal” y tengan
los medios para poder saltarlo, cuestion que nos lleva a otra problematica de la que se tratara en las con-
clusiones.

2.2. Fase 2. El camino hacia la autodeterminacion, la formacién es el medio

El sistema de cuidados y su gestion es fundamental en situaciones de dependencia y empoderamiento de
mujeres con discapacidad y gran dependencia. El 58 % de las personas en situacién de dependencia son
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mujeres y sus cuidadoras son también mujeres; la mayor parte pertenecen al ambito familiar (madres, abue-
las, hermanas) que abandonan o no entran en el mercado laboral activo para poder realizar dicho cuidado.
Desde Aspaym Malaga se observa esta situacién como limitacion al derecho subjetivo y politico de ambos
grupos de mujeres, cuidadoras/familiares y dependientes, a tener una vida socialmente activa y una barrera
a la consecucion del proyecto, que se vera mas adelante.

Por ello, la intervencién tiene una doble dimensién. Por un lado se incluyé a las mujeres cuidadoras/familia-
res en los talleres de empoderamiento y, por otro, se inicid un proyecto de formacion de asistentes perso-
nales para personas con discapacidad y dependencia.

La asistencia personal esta dentro de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (Foro de Vida inde-
pendiente y Divertad, 2015). Tomando como referencia la filosofia de vida independiente, esta se considerd
como el medio, es decir, la ayuda mutua de una persona que ayuda a otra a desarrollar su vida de forma
que tenga autodeterminacion suficiente para ejercer su vida en igualdad de oportunidades y, en el caso de
las mujeres, tal como se planteé en Aspaym Malaga, para poder superar la teoria del “escalon de cristal”.

En estas jornadas formativas que se desarrollan durante cuatro dias se estudian aspectos basicos, defini-
ciones y legislacién sobre la asistencia personal con médulos especificos sobre el impacto de género en la
dependencia, la necesidad de concienciacion de las personas profesionales ante estas situaciones de multi-
discriminacion, la interaccion de estas personas con la sociedad, la empatia, la gestion de conflictos a la hora
de la toma de decisiones o el respeto a la intimidad personal, ademas de otros aspectos sociosanitarios.

2.3. Resultado. Fase 3. Las mujeres en primera persona

Con el objetivo general cumplido y los especificos realizados durante cuatro afios desde el equipo multi-
disciplinar de Aspaym Malaga, se deciden publicar las conclusiones presentando en este articulo a tres
mujeres jovenes con discapacidad y gran dependencia que, una vez realizadas las fases 1y 2, llevan una
vida practicamente auténoma gracias a su propio esfuerzo, el de sus asistentes personales y el apoyo de
la entidad.
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Imagen 1. Foto de Nerea

Imagen 2. Foto de Melania
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Imagen 3. Foto de Belén

4. Conclusion y discusion

Desde Aspaym Malaga se ha hecho un balance de la situacion de veinte mujeres que mejoraron notable-
mente su situacion. Los aspectos positivos fueron la mejora de su autoestima y de su relacion familiar. La
toma de decisiones es mayor cuanta mas confianza tienen con su nueva vida social activa, aumentan los
ambitos de participacion de la vida publica, son sujetos de concienciacion de otras personas dependientes
como ejemplo para ellas, se autorreconocen como sujeto de derechos y la autodeterminacion forma parte
de su vida diaria, algo que se consider6 muy importante por la perspectiva negativa que vamos a tratar en
seguida.

Por otro lado se han determinado tres aspectos negativos especificos desde la perspectiva de las entidades
y con una vision feminista de la diversidad:

e  Primero, tratar de saltar el “escaldn de cristal”, parece que solo compete a las mujeres y a las entidades
de mujeres con discapacidad (segun ONG, las entidades del tercer sector estan dirigidas solo por un
28 % de muijeres). La perspectiva y la teoria de género es practicamente inexistente en las politicas
activas por tanto tendemos a “responsabilizar” de alguna manera, echar mas carga a las mujeres para
que salgan y se empoderen mientras que la sociedad, la politica y el entorno no tienen interés alguno en
prepararse para la verdadera inclusion y por tanto estamos ante una “integracion impuesta” y no ante
una verdadera inclusion.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 247-254



Mujeres con discapacidad y asistencia personal: la experiencia de Aspaym Malaga 253

e Segundo, la legislacién sobre dependencia no contempla suficientemente ni a las mujeres en situacién
de dependencia, ni aspectos sobre multidiscriminacion o violencia. La atencién es basicamente asis-
tencialista y no empoderante en general, sin especificar ambitos sobre impacto de género o consecuen-
cia en la situacion de cuidadoras/familiares, o de asistencia personal.

e Tercero, el acceso a la asistencia personal por parte de estas mujeres se puede hacer a través de tres
medios fundamentalmente, que son:

1. Ley de dependencia directa (insuficiente y mediante un largo proceso de justificaciones) de entida-
des (por proyectos que apenas tiene recursos contemplados en leyes de presupuestos).

2. Contratacién de servicios por entidades, lo que lleva a un coste excesivo.

3. Contratacion directa, lo que lleva a que el asistente personal tenga que costear su propia cuota de
la Seguridad Social como empleada de hogar, lo que implica ademas precariedad laboral.

Se necesita mas investigacion, mas conclusiones, mayor implicaciéon y coordinacion de politicas activas
y transversales de inclusién que deje a un lado la visién paternalista y patriarcal para dar paso a politicas
feministas de inclusion especificas para mujeres con dependencia.
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