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Esta investigacién tiene como objeto analizar
la provisién de los cuidados a mujeres con
discapacidad en situacién de gran dependencia
reconocida por la Administracién que cursan o
han cursado estudios en universidades pdblicas de
Andalucia y de la Comunidad de Madrid. Desde
una perspectiva cualitativa, a través del relato,
tanto ellas como las Técnicas de Atencién a la
Discapacidad de las Universidades donde han
estudiado, permiten conocer con qué recursos,
apoyos y cuidados han contado, tanto por parte
del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD) como de las instituciones
educativas de Educacién Superior. A través
del presente trabajo se busca responder a la
pregunta de si puede garantizarse en nuestro
pais el derecho de estas mujeres a la educacién
inclusiva, partiendo de sus propias opiniones y
percepciones acerca de sus sistemas de apoyo y la
complejidad y variedad de los mismos, asi como
profundizar en su articulacién, la construccién
de su identidad y su capacidad de agencia. El
trabajo realizado hace posible manifestar que
existen numerosas limitaciones en la practica
de la educacién inclusiva y que los apoyos
proporcionados por la Administracién Piblica no
permiten el derecho a autodeterminacién y la vida
independiente. Se proponen algunos mecanismos
para mejorar la inclusién educativa de las mujeres

con discapacidad en el dmbito universitario.
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This study aims to analyze care-provision to
women with disability in a great dependency
situation as recognized by the Administration,
who study or have studied in public universities in
Andalusia and the Community of Madrid. From a
qualitative perspective, based on their narratives
as well as on the account of several Technicians
from the Attention to Disability Programs of their
corresponding Universities, we can acknowledge
the resources, support and care they have relied
on from the System for Autonomy and Care for
Dependency (SAAD, in Spanish) as well as the
Higher Education Institutions. We seek to answer if
the right to inclusive education can be guaranteed
in our country, based on their own opinions and
perceptions about their support systems and the
complexity and variety of these, as well as to
delve into the articulation of their support system,
identity construction and capacity for agency. This
paper manifests the many limitations found in the
practice of inclusive education and the fact that
the support provided by the Public Administration
does not enable the right to self-determination and
independent life. Some mechanisms to improve
education

inclusive regarding women  with

disability in the university sphere.
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El campo de los cuidados estd adquiriendo gran relevancia politica y social en los Gltimos
afos. Se trata de un concepto lleno de matices y ambivalencias, vinculado tradicionalmente a
desigualdades, subordinacién y relaciones de poder. Siguiendo lo expuesto por ONU Mujeres
(2018), se persigue el acercamiento al término «desde un enfoque de derechos, tan alejado
de la filantropia y de la benevolencia y tan cerca de la ciudadania y la democracia» (p. 10).

La invisibilizacién tanto de la provisién de los cuidados como de las personas que los proveen
requiere un proceso de transformacién social y cultural sobre los mismos, pues estos no dejan
de ser una forma de trabajo en la que han de garantizarse los derechos y la dignidad de las
personas que los reciben y de aquellas que los prestan, generalmente mujeres a las que les ha
sido atribuida tradicionalmente esta tarea (Durdn, 2003).

Para ello, es necesario que, otras mujeres, las mujeres con discapacidad, tomen la palabra, a
partir de la idea de Morris (1997), pues «la Gnica manera de cambiar la mentalidad con la que
hasta ahora se ha analizado la realidad de las mujeres con discapacidad es que ellas mismas
hablen de sus experiencias, en lugar de verlas interpretadas por extrafios». (p. 14).

Solo a partir de la escucha y del andlisis de sus propios relatos puede hacerse frente al desafio
de los cambios sociales en materia de cuidado y dependencia. El acceso cada vez mayor de
las mujeres con discapacidad a las aulas universitarias resulta incompleto si no puede garan-
tizarse un sistema educativo inclusivo que permita su plena incorporacién a todos los dmbitos
de la vida social.

La plena inclusién no puede ser desvinculada del cuidado; ni este de la calidad de la vida de
las personas que lo reciben y lo proveen, cada persona sin excepcién, desde la propia humani-

dad, vulnerabilidades e interdependencias, como fenémeno constitutivo de todas las personas
(Martin-Palomo, 2016; Comas-d’'Argemir, 2019).

Sin embargo, resulta fundamental atender a la diversidad, ya sea etaria o funcional, introdu-
ciendo la perspectiva de género, (Gerschick, 2000; Pie y Riu, 2014; Serra, 2017), reconocien-
do las diferencias y dificultades de estas mujeres y su mayor vulnerabilidad (Huete, 2013).

Por todo lo expuesto se ha desarrollado el presente trabajo. Aunque se viene estudiando la or-
ganizacién de los cuidados en los Gltimos afios, se hace, generalmente, desde una perspectiva
estdtica y excluyente provisién-recepcién, centrada en las mujeres que, mayoritariamente, se
encargan del cuidado de personas en situacién de mayor vulnerabilidad. Son escasas las in-
vestigaciones que los abordan desde las mujeres con discapacidad. La realidad de las mujeres
en situacién de gran dependencia en el dmbito universitario se trata de un territorio social casi
inexplorado.

1.1. DESDE DONDE Y HACIA DONDE

La discapacidad no puede entenderse fuera de una estructura social determinada y de un mo-
mento histérico concreto, esto es, en perspectiva histérica y social. Como construccién social
y fenémeno relacional, ha experimentado una evolucién histérica vinculada a los cambios

sociales, ademds de estar influida por diferentes tradiciones culturales, sociales, econémicas y
politicas (Mitra, 2006).
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Desde la vinculacién de la discapacidad a la maldicién hasta el momento actual, esta se ha
desarrollado dentro de un continuum, donde los diferentes modelos, perspectivas y enfoques
coexisten, evolucionan y se reconstruyen. Hay tres momentos claves en su historia que son de
especial relevancia para comprenderla: la vinculacién de la discapacidad con el Modelo Médi-
co, el desarrollo del Modelo Social y la aparicién del Modelo de Diversidad Funcional (Barton,
2008; Di Nasso, 2004; Ferndndez, 2011). Este dltimo, vinculado en Espafia al Foro de Vida
Independiente (Arnau, 2019).

El Modelo Médico relaciona la discapacidad con la anormalidad biomédica, asumiendo una
relacién entre esta y la enfermedad. Debe ser la persona con discapacidad la que mediante
apoyos técnicos y rehabilitadores se adecue a los estdndares corporales y de funcionalidad
considerados como normales. Se propicia con ello el estigma (Gofman, 2006; Allué, 2012),
la exclusién y la sancién social (Foucault, 2008) pues se considera una condicién personal e
individual. A pesar de las limitaciones del modelo, este conlleva el fratamiento de personas con
discapacidad en el dmbito médico, pese a su reduccionismo biologicista, promoviendo la inves-
tigacién y en el dmbito educativo comienza, aunque en muy pequefia medida, la escolarizacién
de personas con discapacidad en centros especificos.

El Modelo Social se encuentra estrechamente ligado a la Convencién Internacional de Derechos
de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) (en adelante Convencién). Esta concibe la dis-
capacidad como un «concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones (p. 1)».

La discapacidad pasa de ser un acontecimiento individual a un acontecimiento social; no se
limita al dmbito privado, sino que se incorpora al espacio publico (Barton, 1998) donde la
comunidad y el entorno adquieren especial relevancia. No obstante, a pesar de adquirir natu-
raleza social, no se desvincula ni del cariz negativo que le ha sido atribuido tradicionalmente
ni de las prdcticas violentas hacia los cuerpos (Garcia-Santesmases, 2017).

Aunque comienzan a reconocerse los derechos de las personas con discapacidad, estos han
de ser entendidos como précticas sociales relacionales: se inicia un proceso de asincronia en-
tre vidas y estructura social. La poblacién no asume ni interioriza los cambios y las demandas
legislativas en esta materia.

Influidos por el Foro de Vida Independiente surge en Espafia el Movimiento de Diversidad
Funcional, movimiento social de vanguardia en relacién con las personas con discapacidad.
A partir de sus propias experiencias y necesidades, proponen una forma de entender la dis-
capacidad, vinculada a la propuesta de uso del término diversidad funcional'. Esta nocién
«no se inscribe en una carencia, sino que lo que indica es un desenvolvimiento cotidiano, una
funcionalidad diferente a lo que se considera usual» (Rodriguez y Ferreira, 2009, p. 294). No
obstante, a pesar de los notables avances producidos en los dltimos afios, puede afirmarse que

' Reconociendo la potencialidad social, politica y educativa del término diversidad funcional, en el pre-
sente trabajo se hard uso del término personas con discapacidad, recogido en el Real Decreto Legislativo
1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos
de las personas con discapacidad y de su inclusién social.
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la diversidad derivada de la funcionalidad corporal no ha dejado de considerarse negativa
(Moscoso, 2009).

En el dmbito de la discapacidad, el género se convierte en un factor determinante de la identi-
dad (Arnau, 2005) pudiendo verse deteriorado el autoconcepto por la influencia de la percep-
cién y aceptacién social (Moscoso, 2007). El cruce de los factores de género y discapacidad
es la causa de una discriminacién, no Unicamente doble, como si se tratase de la suma de
aspectos aislados y fragmentados, sino de una discriminacién estructural, compleja y Gnica en
perspectiva interseccional (Gémez, 2012; Huete, 2011).

La discapacidad es vivencia personal subjetiva que se encarna en la persona, en su cuerpo
(Venturiello, 2016) y donde las experiencias e interpretaciones de cada cual, dentro de su
contexto, han de ponerse en valor. Se evita la simplificacién al considerar no solo la diversidad
como valia sino también al poner en valor la diferencia dentro de esta, como defienden las
teorias éticas del reconocimiento de la diversidad (Guibetlafaye y Romafach, 2010).

1.2. SITUACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL AMBITO
UNIVERSITARIO EN ESPANA. LA EDUCACION INCLUSIVA COMO DERECHO.

La plena inclusién social de las personas con discapacidad solo puede entenderse si se contem-
pla su derecho a la educacién. Asi, en el Articulo 24 de la Convencién (ONU, 2006) se indica:

Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la edu-
cacién. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacidn y sobre la base de
la igualdad de oportunidades, los Estados Partes asegurardn un sistema de educacidn

inclusivo (pp. 18-19).

Sin embargo, parece no existir demasiada coordinacién entre el Derecho y las Ciencias de la
Educacién, entre el marco legislativo de la discapacidad y la legislacién educativa, tanto por
los continuos cambios en esta Gltima como en la dispersién legislativa en materia de discapaci-
dad (Alcain y Medina, 2017). Destaca la confusién terminolégica en relacién con el concepto
de educacién inclusiva (Echeita y Ainscow, 2011) y las arraigadas reservas hacia el modelo
(Barton, 1997) lo que dificulta su implementacién real. En este sentido, parece muy acertada la
definicién propuesta por Medina (2017):

La educacién inclusiva es un proceso pedagdgico y ético, orientado al logro de una
estructura social justa, lo que supone ofrecer a todas las personas sin distincién, un
tratamiento educativo equitativo y adecuado a sus caracteristicas personales de diversa
indole, actuando asi, conforme al derecho a la educacién (p. 127).

En un primer acercamiento a la cuestién del derecho a la educacién, a pesar de las limitaciones
de la puesta en marcha del modelo, la educacién inclusiva se constituye como derecho funda-
mental para las personas con discapacidad al que el sistema educativo debe dar respuesta
atendiendo sus necesidades. Ademds de la Convencién (ratificada por Espafia en el afio 2008
y por tanto incorporada al ordenamiento juridico espafiol), existe normativa especifica de esta
materia en la legislacién educativa. Sin embargo, la realidad educativa empuja, entre ofros,
al abandono escolar temprano al estudiantado con discapacidad o a su escasa promocién
académica a estudios superiores (Casanova, 2008).
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Las fuentes de informacién en materia de discapacidad resultan complejas (Observatorio Estatal
de la Discapacidad, 2019). Desde 2008, con la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Perso-
nal y Situaciones de Dependencia, no se han llevado a cabo grandes operaciones estadisticas
en este dmbito. Aunque se cuenta con trabajos mds pequefios, no es sencillo adquirir una visién
panordmica de la situacién social actual.

Segin datos de Fundacién Universia (2019), las y los estudiantes con discapacidad se encuen-
tran infrarrepresentados en el total de la poblacién universitaria, representado el 1,5% de estu-
diantes de las universidades que participan en el estudio, de ellos, gran parte cursa estudios en
modalidad a distancia. Se trata de una cifra muy pequefiq, si se atiende al total de la poblacién
con discapacidad en nuestro pais. Asi mismo, segin el INE (2019), las personas con discapaci-
dad presentan niveles de formacién menores que la poblacién sin discapacidad para su mismo
grupo de edad, ademds de una mayor tasa de desempleo.

Se pueden identificar dos problemas en relacién con la educacién universitaria y las personas
con discapacidad. Una primera cuestién, relacionada con el alcance del derecho a la educa-
cién inclusiva: existen dudas sobre hasta cudndo debe el Estado garantizarla. Sin embargo, se
defiende que la educacién inclusiva, ligada a la educacién permanente y a la educacién a lo
largo de la vida, es un derecho en todos los niveles de la formacién, también en los estudios
superiores. Por ofro lado, como segunda cuestién, la libertad organizativa de las instituciones
de educacién superior (Molina-Luque, 2017), y su cultura institucional, ademds de la asincronia
entre la legislacién universitaria?, la Convencién y a la Ley General de Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (LDPCD)® (Martinez, 2008). Las précticas educativas inclusivas parecen
quedar en manos de la buena disposicién de la comunidad universitaria en lugar de ser vistas
como derechos del alumnado con discapacidad.

Aun entendiendo sus limitaciones, la educacién es instrumento y herramienta para el desarrollo
personal y la promocién social y laboral, por lo que resulta fundamental promover acciones
sociopoliticas y educativas que posibiliten el acceso de estudiantes con discapacidad a las Uni-
versidades, como trampolin hacia todos los dmbitos de la vida social.

1.3. GENERO, CUIDADO Y CALIDAD DE VIDA. IDENTIDADES ENTRELAZADAS

Se propone partir de la idea de Tobio, Maria, Agullé, Gémez y Martin-Palomo (2010) quienes
sefalan: «Las prdcticas sociales efectivas y el contexto ayudan a entender la légica y el sentido
de las politicas sociales» (p. 166). A partir de esta premisa se realiza la aproximacién a la
realidad del cuidado en Espafia, pues, aunque se ha teorizado ampliamente en los Gltimos afios
sobre el concepto y las prdcticas vinculadas al mismo (Rummery y Fine, 2012), esta necesita ser
contextualizada por los determinantes sociales, culturales y demogrdficos.

Es fundamental delimitar el concepto de cuidado. En castellano, se observan importantes di-
ferencias con el término anglosajén (care), de gran riqueza y potencialidad, que cuenta con
multitud de matices (Martin-Palomo, 2016).

2 Se trata de cambios tardios y recientes, con la Ley Orgénica 4/2017 del 12 de abril por la que se
modifica la Ley Orgdnica 6/2001.

% Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la
Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social.
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Fisher y Tronto (1990), citados en Jean Tronto (2006), lo definen como:

El cuidado es una actividad especifica que incluye todo lo que hacemos para mantener,
continuar y reparar nuestro mundo, de manera que podamos vivir en él tan bien como
sea posible. Ese mundo incluye nuestros cuerpos, nuestro ser y nuestro ambiente, todo
lo que buscamos para entretejer una compleja red del sostenimiento de la vida (p. 5).

La amplitud del término (Martin, 2010) y su cada vez mayor aceptacién en la Academia, im-
pacta con sus matices histéricos y con la vinculacién del mismo a la dependencia como opuesto
radicalmente a la autonomia y a la autodeterminacién por parte de la Administracién (Ventu-
riello, Gémez y Martin-Palomo, 2020). Cabe preguntarse si las y los académicos hablan de lo
mismo que las mujeres con discapacidad cuando se refieren a los cuidados y del alcance de la
confusién terminolégica.

En Espaiia, al igual que en la mayoria de paises europeos, puede hablarse de un sistema dual
de cuidados (Martinez, 2008), donde la familia y el Estado asumen el cuidado en proporcién
muy diversa. A ello se suman ofros agentes como muestran Razavi (2007) con su modelo del
Diamante del Cuidado o el Modelo del Social Care (Lewis, 2002). Aunque pueden encontrarse
pautas comunes entre paises (Esping-Andersen, 2008), Espafa difiere mucho de otros paises
europeos (Zechner y Valokivi, 2012; Esping-Andersen, 1990). Como en ofros paises mediterrd-
neos y del centro sur de Europa, pervive un modelo de cuidados familista (Damani et al., 2011)
en el que, aunque la Administracién ponga en marcha medidas complementarias, la familia,
especialmente las mujeres, siguen asumiendo como propio el trabajo del cuidado, influyendo
en la construccién de la propia identidad moral y emocional (Martin-Palomo y Mufioz, 2015;
Paperman, 2015).

La entrada en vigor la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Per-
sonal y Atencién a las personas en situacién de dependencia (en adelante LAPAD) reconoce el
derecho a la atencién reconocido en la Constitucién Espariola y en el Cédigo Civil. Sin embar-
go, la Ley queda vinculada en el espacio social y en numerosos casos en el dmbito académico,
casi exclusivamente a las personas mayores. Se coloca a las personas con discapacidad en una
posicién secundaria, con una produccién académica limitada que apenas introduce el enfoque
de género. Al igual que ocurre en el dmbito social, determinadas limitaciones funcionales que-
dan asociadas a la edad, siendo el olvido de las personas jévenes, tanto en la literatura como
en el &mbito cotidiano, cuanto menos, preocupante.

Aunque el Catdlogo de Recursos es prdcticamente similar para todo el territorio nacional, son
las Comunidades Auténomas, debido a la transferencia de competencias, las encargadas de
aplicar la LAPAD vy gestionar y coordinar los recursos. Este hecho, debido a las diferencias en
la distribucién de la poblacién, ocasiona contrastes en el acceso, disfrute y cobertura, agrava-
dos por el contexto de crisis econémica (Deusdad, Comas-d’Argemir y Dziegielewski, 2016).
Al igual que en el resto de territorios, el fenémeno ocurre en Andalucia (Martin-Palomo, Olid,
Mufioz y Zambrano, 2018) y la Comunidad de Madrid, espacios seleccionados en la presente
investigacién para el estudio comparativo, tal como indican los datos del IMSERSO (2020). Este
hecho influye no solo en las desigualdades en salud de la poblacién sino en la perpetuacién de
las desigualdades sociales.
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Dentro del Catdlogo de Recursos de la LAPAD, destacan dos recursos que la Ley pone al servi-
cio de la persona en situacién de dependencia: la Asistencia Personal y el Servicio de Ayuda
a Domicilio, como herramientas fundamentales para el desempefio de actividades en la vida
cotidiana.

En este sentido, tanto el Real Decreto 1224/2009, de 17 de julio, de reconocimiento de las
competencias profesionales adquiridas por experiencia laboral y la medida de cuidado familiar
contemplada en la LAPAD supusieron el reconocimiento del cuidado como trabajo dentro del
dmbito doméstico (Martinez-Bujén, 2014) a pesar de ocasionar, al mismo tiempo, una perpe-
tuacién de los roles de género y la no garantia de paridad para quien cuida (Fraser, 1997;
Comas-D'Argemir, 2015) debido a las limitaciones en la regulacién laboral y la escasa protec-
cién social de las trabajadoras, generalmente mujeres familiares o migrantes sin cualificacién
profesional reconocida.

Las identidades de las mujeres que proveen cuidado y las mujeres con discapacidad se entre-
lazan, siendo ambos grupos devaluados y en cierta manera aislados frente a la falacia de la
independencia y la invulnerabilidad. Todas las personas somos interdependientes en tanto que
necesitamos de otros para vivir. El cuidado no puede ser reducido a un fenémeno unidireccional
entre quienes lo prestan y lo reciben, sino que estd impregnado de multitud de intercambios,
més allé de lo meramente monetario o lo meramente afectivo (Martin-Palomo, 2016).

Al comparar las dos alternativas, la Asistencia Personal se encuentra infraimplantada en todo
el territorio, a pesar de estar recogida en la Ley y sefalarse explicitamente su importancia en el
Articulo 19 de la Convencién. Se puede concluir que esta ausencia es una vulneracién de los
derechos de las personas con discapacidad (Guzmén, Moscoso y Toboso, 2010). La reestruc-
turacién de los sistemas de apoyo resulta necesaria y urgente (Pérez, 2006) para garantizar la
promocién de la autonomia, la autodeterminacién y la dignidad personal y social, desarrollan-
do el derecho a la ciudadania plena, no en oposicién al cuidado, como tradicionalmente se ha
entendido, sino estrechamente unido al mismo.

1.4. OBJETIVOS
Se persiguen los siguientes objetivos.

- Conocer cémo es la vida diaria de mujeres con discapacidad que estudian o han estu-
diado en la Universidad través de su propia experiencia personal.

- Analizar los sistemas de apoyo de las mujeres participantes en la investigacién, a partir
de los recursos proporcionados a cada una de ellas por el Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia (SAAD) y por sus diferentes redes sociales.

- Conocer los apoyos disponibles en el dmbito universitario a partir de las experiencias
de las Técnicas de Atencién a la Discapacidad de las universidades donde las mujeres
cursan o han cursado sus estudios.

- Comparar los sistemas de apoyo con los que cuentan las mujeres en funcién de su lugar
de residencia, sea Andalucia o la Comunidad de Madrid.
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2.1. MUESTRA

La muestra de estudio compone un proyecto de investigacién mds amplio*. La muestra de los re-
sultados que se presentan estd compuesta por nueve mujeres, distribuidas de la siguiente forma:

o Seis mujeres con discapacidad, consideradas por la Administracién en situacién de
gran dependencia, de las que tres viven la comunidad auténoma de Andalucia y tres en la

Comunidad de Madrid.

o Tres Técnicas de Atencién a la Discapacidad de universidades publicas, una de una
universidad publica de Andalucia y otras dos de universidades piblicas de la Comunidad
de Madrid, siendo una de modalidad presencial y otra de modalidad a distancia.

Se ha pretendido la homogeneidad de la muestra para conseguir la saturacién de las catego-
rias, fundamental para garantizar la validez de la investigacién (Botia, 2013).

El valor de la presente investigacién radica en el acceso a informantes con las citadas caracte-
risticas pues se trata de una poblacién muy reducida por lo excluyente de las categorias.

2.2. INSTRUMENTO

Se propone conocer la realidad de estas mujeres a través de sus propias experiencias persona-
les, incorporando sus propias subjetividades en los procesos de obtencién y transmisién de la
informacién al describir sus itinerarios personales (Ianez, 2009; Bertaux, 2005).

Como sefiala Guardidn-Ferndndez (2007):

El objeto de investigacién se constituye por la vida, experiencias, ideas, valores y estruc-
tura simbdlica del entrevistado en el momento inmediato de la entrevista. Pretende ser un
holograma dinémico de la configuracién de la vida, conocimientos y pensamientos de
un individuo fuera de su participacién como actor social en una experiencia significati-
va, o de su posible relacién con un tema particular determinado (p. 199).

Se ha optado por la técnica de entrevista semiestructurada (Valles, 2002) para la produccién
de datos siguiendo la propuesta de Taylor y Bogdan (1987) para profundizar en la subjeti-
vidad de la identidad personal y en la comprensién global de las concepciones culturales y
simbdlicas (Conde y Pérez, 1995), relacionadas con la vivencia de la diferencia, vinculada a
la organizacién del cuidado, las situaciones de discapacidad y dependencia, la construccién
de la identidad y la capacidad de agencia

Una vez establecido el tema y los objetivos de investigacién y dada su naturaleza se realiza
una seleccién muestral discrecional o basada en criterios. Estos son, en el caso de las mujeres
con discapacidad: género femenino, discapacidad asociada a situacién de gran dependencia,

4 Aunque solo se presenten los resultados de la muestra expuesta, en el marco de la presente investiga-
cién se realizaron cuatro entrevistas mds a los siguientes informantes: Técnico de Atencién a la Disca-
pacidad en Andalucia, Técnica de Atencién a la Discapacidad en la Comunidad de Madrid, experto
en materia de diversidad funcional vinculado al Movimiento de Vida Independiente y a otra mujer con
discapacidad en situacién de gran dependencia de la Comunidad de Madrid.
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nivel formativo superior y territorio. Las Técnicas Unicamente debian trabajar en alguna de las
universidades donde las mujeres con discapacidad hubiesen cursado sus estudios.

>
Se desarrolla el procedimiento de investigacién a partir de la propuesta de Ruiz (2008). Este se
presenta con algunas variaciones para facilitar su comprensién y sintesis.

- Procesos sociales. Interacciones interpersonales: Son procesos sociales vinculados a las
relaciones interpersonales no solo las entrevistas desarrolladas dentro de la investigacién
sino también el acceso y la puesta en contacto con las informantes clave (mujeres con dis-
capacidad y Servicios de Atencién a la Discapacidad de las universidades). Debido a las
caracteristicas de la muestra, su disponibilidad se vio notablemente reducida. Se accede a
la muestra a través del método bola de nieve controlando lo méximo posible los sesgos de
seleccién (Canal, 2006), con la mediacién de la Oficina de Vida Independiente en Madrid
(OVI) y de distintas universidades piblicas.

- Proceso técnico. Elaboracién del guion de entrevista: Se elabora el instrumento y es
sometido a juicio de expertos. Realizadas las modificaciones en el guion definitivo para la
entrevista, todas se llevan a cabo de forma presencial. En el caso de las mujeres con dis-
capacidad, estas se han desarrollado en diferentes entornos, procurando en todo momento
garantizar la comodidad de las informantes atendiendo a todas aquellas caracteristicas y
necesidades derivadas de la discapacidad (Garcia-Santesmases, 2014) como la accesibi-
lidad universal y de acceso a la informacién’.

- Procesos instrumentales: Todas las entrevistas se graban para facilitar su posterior trans-
cripcién y andlisis. Una vez transcritas, se envian a las informantes, considerando especial-
mente a las mujeres que presentan dificultades de comunicacién, por si se hubiera podido
cometer algin error en la transcripcién. Finalmente, a excepcién de lo sefialado, se trabaja
con las transcripciones originales.

Tras una primera lectura se proponen tres niveles de andlisis por categorias®, realizado de for-
ma artesanal o manual. Un primer andlisis profundo de cada una de las entrevistas realizadas,
un andlisis cruzado por categorias y finalmente un andlisis conjunto que permitiera adquirir una
visién multidimensional, global y holistica del fenémeno social estudiado, cuyos aspectos mds
relevantes serdn expuestos como resultados de la investigacion.

Se presentan los resultados del andlisis cualitativo por colectivo entrevistado. La clasificacién
presentada permite visibilizar cémo impactan las condiciones y la organizacién del trabajo de

5 En tres de los casos, las mujeres han realizado la entrevista en presencia de sus asistentes personales;
en dos de ellos, las asistentes asumen tareas de apoyo a la comunicacién.

¢ Las dimensiones conceptuales fueron emergiendo a lo largo de todo el proceso de investigacién. Estas
se presentan en el apartado de Anexos.
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las Técnicas en las vivencias universitaria de las mujeres con discapacidad. Ademds, retoman-
do la idea de Morris (1997), la separacién procura garantizar la centralidad de sus voces.

4.1. TECNICAS DE ATENCION A LA DISCAPACIDAD

Las tres Técnicas de los Servicios” de Atencién a la Discapacidad de las Universidades son per-
sonal laboral de nivel B (una con plaza fija y dos de ellas interinas) dentro del Vicerrectorado
de Estudiantes, con diferentes caracteristicas en el dmbito laboral, propias de la institucién en
la que trabajan. La existencia y el funcionamiento de los servicios se ven condicionados por los
diferentes equipos de gobierno. Se observa que la atencién a las personas con discapacidad,
aunque reconocida juridicamente, no se ha asumido como una tarea obligatoria en la prdctica
cotidiana, como muestran los siguientes verbatims.

Dependemos de politicos, de los vicerrectores. Hubo una vicerrectora que creia muy
poco en esto y casi se carga el Servicio (Técnica 1. Comunidad de Madrid).

Realmente sirve para tapar fuegos. A mi dame... dime lo que tengo que hacer para
exdmenes y poco mds... no... no hay un interés por parte de la nueva direccién cuando
viene de emprender acciones que puedan abocar en una mejora de algo... no. (Técnica

2. Comunidad de Madrid).

Todas hacen referencia a la temporalidad en el puesto de trabajo como un factor importante
que influye en la calidad de su trabajo.

Yo afortunadamente, yo pertenezco a la universidad y estoy con mi trabajo es estable,
pero tenemos muchos servicios que no tienen esta estabilidad, que hay gente que estd
interina, incluso solo con becarios, gente que no le renuevan los contratos, ah pues que
esto también es importante (...) Toda la gente que estén, sean empleados publicos y con
sueldos decentes, que hay alguna gente que no tiene eso. (Técnica 1. Comunidad de

Madrid).

Dentro de las acciones desempenadas en el puesto de trabajo de este grupo, se observa que
las funciones y tareas asumidas son similares: ademds de la atencién directa al estudiantado,
realizan toda una serie de funciones vinculadas con la correcta implementacién de los recursos
y apoyos para la comunidad universitaria con discapacidad.

Ufff... Madre mia, depende del dia, pero desde gestién del transporte adaptado, ges-
tién del ILSE [Intérprete de Lengua de Signos Espariola], atencién a los estudiantes, la
elaboracién de los informes de apoyo con el estudiante, coordinacién con los coordina-
dores, con los profesores tutores, relacionado con la discapacidad, porque las ayudas
sociales no entrarian ahi. Eh, ummm... infinitas. Atencién personal al estudiante ante
cualquier situacién que le ha surgido, relacionado con el profesor tutor, informacidn
sobre el informe a profesores que alguna duda, al coordinador que tiene alguna duda,
gestién del B1... de todo. (Técnica 3. Andalucia).

7 Segun la Universidad, se utilizan diferentes denominaciones: Servicio, Unidad, Programa, Oficing,
Delegacién del Rector, entre ofras. Para facilitar la lectura, se utilizaré el término Servicio de manera
genérica para referirnos al dispositivo donde desarrollan su labor profesional las Técnicas.
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El asumir tal gran volumen de trabajo tiene una influencia directa en el desempefio profesional,
tanto a nivel técnico como emocional:

No tenemos tiempo de hacer... de llevar los programas también, o sea, que haya
siempre evaluacién, que nos dan feedback, porque estamos muy mal dotados. Muchos
estudiantes y, estamos nosotros, mis compaieros becarios y yo. No hay nadie mds. O
sea, llegamos a lo que llegamos. (Técnica 1. Comunidad de Madrid).

Pues muy quemd. Me he quemao, porque tuve una época muy mala, porque estuve
cubriendo las dos bajas de maternidad (...) y me he quejado mucho, pero... no quie-
ren hacer nada. Cuando haces horas extras comunicadas, es decir, nosotros estamos
haciendo ahora horas extras, luego te las compensan en dias |(...) Porque te dan muchos
dias, pero luego no te puedes pagar unas vacaciones. Entonces, es absurdo, zno? (Téc-

nica 2. Comunidad de Madrid).

En cuanto a los recursos disponibles y a la gestién de los mismos, tanto materiales como huma-
nos, se observan algunas pequefias diferencias. Destacamos, entre ellas, el transporte adaptado
para personas con movilidad reducida en el caso de la universidad andaluza y la realizacién
de examen en el domicilio en la universidad a distancia.

En todas las universidades, los apoyos proporcionados por terceras personas se consideran
fundamentales. Las profesionales son conscientes de sus limitaciones, haciendo especial énfasis
en la Asistencia Personal como recurso estrella para la plena inclusién social y en el émbito
universitario, pero poniendo de manifiesto la necesidad de coordinacién con la Administracién
Piblica, el movimiento asociativo y las corporaciones locales.

Como no... no tenemos este... este dmbito cubierto. Pues mira, yo creo que... esto, hace
falta mucho apoyo institucional porque... aqui, yo creo que... que el tema del cuidado
que, al final es un asistente personal, no lo suelen facilitar las universidades sino a fravés
de convenios con ofras entidades que lo facilitan. Si se reforzara eso... porque nosotros
lo queremos hacer, para aquellos estudiantes que, sobre todo, no se pueden despla-
zar... de manera auténoma, pues contar con eso. Entonces... el problema que vemos
es que no hay instituciones en las localidades que puedan ofrecer ese tipo de asistencia

(Técnica 2. Comunidad de Madrid).

Por ejemplo, la asistencia personal se podria copiar, es decir... Yo es que, ademds, yo
pienso que si estd funcionando bien en ofras universidades y aqui no estd... deberia-
mos copiar todo en ese sentido, es decir, que todo lo que vaya bien a los estudiantes
y aqui no se esté llevando a cabo, gpor qué no, si va a ser un beneficio? (Técnica 3.
Andalucia).

Todas consideran la atencién directa como una de las funciones més gratificantes y més comple-
jas que desarrollan en su puesto de trabajo. Si bien, el volumen de estudiantes que se atiende
en cada Servicio es muy variable no pudiéndose hablar de una poblacién universitaria homogé-
nea, acentudndose estas diferencias entre las universidades presenciales y a distancia. Sefialan
que se ha producido un proceso de incorporacién progresiva y creciente de estudiantes con
discapacidades cada vez mds severas y destacan la incorporacién a la educacién superior de
estudiantes con problemas de salud mental.
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En cuanto a las diferencias de género en el acceso a estudios universitarios no manifiestan di-
ferencias significativas. Sin embargo, al igual que en la poblacién sin discapacidad, observan
diferencias vocacionales atendiendo al género.

Con relacién al profesorado, el alumnado y el personal de administracién y servicios, describen
las resistencias de estos, que se reducen en gran medida cuando han tenido contacto directo
con la discapacidad.

Muchas veces las adaptaciones no son adecuadas, es lo que te puedo ofrecer de lo que
hay, ssabes@ Entonces yo... siempre me gustaria pues darle algo mucho mds persona-
lizado, pero... como tienes que negociar con los profesores. Que no deberia ser. Si un
equipo especialista de atencién a la discapacidad te dice que hagas eso lo tienes que
hacer, porque estd recogido por ley, no tengo que negociar nada... pero bueno... sves?
Al final nos callamos y los estudiantes dicen: me tengo que adaptar... a las adaptacio-
nes, en vez de que las adaptaciones se adaptan a ellos es que ellos se adaptan a... al
tipo de adaptaciones que hacen. O sea, que es, una adaptacién constante. (Técnica 2.

Comunidad de Madrid).

La familia es un agente fundamental, siendo vista como factor de riesgo o de proteccién para el
estudiantado, segin la vivencia que haga el nicleo familiar de la discapacidad. Si bien argu-
mentan contra la sobreproteccién, reconocen como muchas veces son ellas mismas las que se
sobreimplican con las y los estudiantes.

En algunos casos, misma discapacidad, mismo grado |...) Lo que necesita uno no es lo
que necesita otro, porque va en la autonomia, en la persona, en el apoyo que haya re-
cibido, en como lo han jaleado para que espabile. Espabila espabila bonito, que, aun-
que fengas discapacidad no hay que estar: Cuidado, pobrecito... La familia tiene que
trabajar por la autonomia de los chicos, es dificil... (Técnica 1. Comunidad de Madrid).

La trayectoria académica del estudiantado con discapacidad suele prolongarse mads en el tiem-
po si se compara con el resto de la poblacién, dadas sus caracteristicas personales y su dificul-
tad para incorporarse al mercado laboral:

Cuando yo trabajaba con las empresas directamente, te mandaban las ofertas y yo
decia: 3Salud mental también verdad@ No. Digo: jAh vale! ;Y silla de ruedas? Hombre
si no son espdsticos si. Claro. ;Qué quieren las empresas? 30O qué queriang En algunos
casos... El chaval que sea mono, joven, que vaya en silla de rvedas, que se vea que
tiene la silla, que tiene discapacidad, porque nos queda muy bien para que aparezca
en todas partes, pero si es espdstico y babea, ya la cosa cambia. Pero si ademds tiene
enfermedad mental, de ninguna de las maneras. O sea, a ver si nos va a matar. Ese
tipo de cosas. Hay algunas empresas que piden... cada vez menos creo, zpero es un
reto eh? Es un reto que hay que ir... Hay que ir mds a la empresa a.... a decir que tie-
nen que abrirse. Y, ademds, hay... Tenemos algunos listos, genios genios. (Técnica 1.

Comunidad de Madrid).

Las entrevistadas coinciden en que no puede hablarse ain de educacién inclusiva, sino de in-
tento inacabado de implantacién del proceso:
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Educacién inclusiva, yo creo que es donde tenemos que llegar. Todavia tenemos que
llegar a la educacién inclusiva. Eh, la educacién inclusiva va mds allé de la integracidn

g g ,
porque es la normalizacién de la...la discapacidad. (Técnica 3. Andalucia).

En relacién con los cuidados y los buenos cuidados para personas con discapacidad no existe
consenso entre las profesionales, mientras que una de ellas asume el término, dos evitan su uso
y lo vinculan al tratamiento asistencialista de la discapacidad, lo que permite ver la confusién
que existe en torno al mismo dentro del &mbito universitario, incluso por parte de profesionales
especializadas.

4.2. MUJERES CON DISCAPACIDAD

Todas las mujeres entrevistadas estdn vinculadas al dmbito universitario: tres eran egresadas y
tres se encontraban cursando estudios de Grado en el momento de la investigacién y estaban
categorizadas como personas en situacién de gran dependencia por la LAPAD. Sin embargo, la
organizacién de su Asistencia Personal o Ayuda a Domicilio presentaba diferencias entre ellas,
influidas por la composicién de su familia, a la que acuden puntualmente, y por sus relaciones
familiares.

Bueno, realmente mis padres estdn, pero a nivel econémico por ahora no... no me estén
ayudando (...) Del dia a dia si, voy mucho, voy mucho a comer a su casa, y algun fin de
semana a lo mejor cada dos meses pues digo: «Pues me voy a tirar dos fines de semana
en casa de mis padres, por aquello de ahorrarme aquel dinerito del fin de semana de
la chica.» (Mujer 6. Andalucia).

La familia estd bien, pero luego empezamos las peleas y empezamos a echarnos co-
sas en cara y ya no gusta tanto...pero bueno también es algo normal entre familia asi
que...si, si cuento...intento no molestarlos mucho porque tampoco...y tienen su vida y
sus cosas, me reganan también mucho porque no los llamo tanto. (Mujer 5. Andalucia).

Cuentan, ademds, con amigos, conocidos o personas asalariadas en sus redes sociales. Desta-
ca, en el caso de Andalucia, la vinculacién de la persona con discapacidad con su vecindario,
como elemento identitario y cultural.

Las mujeres tienen que recurrir a apoyos monetizados, independientemente de tener acceso a
Ayuda a Domicilio o Asistencia Personal, para determinadas actividades de la vida diaria por
las limitaciones de los recursos publicos.

[La persona que limpia el domicilio] es una de mis asistentes, la pago yo aparte, aparte
de la asistencia pues me limpia. {...)] Pves ahora mismo una vez a la semana, mds o

menos. (Mujer 3. Comunidad de Madrid).
No, la de las noches no, la de las noches es privada. (Mujer 4. Andalucia).

Sin embargo, en dos de los casos, existe relacién afectiva o de parentesco entre las mujeres con
discapacidad y el o la Asistente Personal o la persona asalariada. Sin embargo, en el primer
caso, esto sucede porque la relacién afectiva no se encuentra formalizada (matrimonio, pareja

de hecho).
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Tengo a mi pareja contratada dos horas al dia, porque él se ocupa de llevarme al tra-
bajo por la mafiana y de acostarme por la noche, y con la chica que estd contratada

para 32 horas a la semana. (Mujer 1. Comunidad de Madrid).

Con esta llevo...este es el segundo afio, pero también era prima hermana mia, entonces
me conoce, ya lleva afios conmigo...o sea, afios me refiero conociéndome, cuando fe-
nia diecisiete afios se vino conmigo a Tenerife y me cuidaba mejor que una enfermera,
(...) todas esas cosas se le dan bastante bien, sabe pinchar inyecciones, le ensefié una
enfermera un dia que yo fui y bueno, se le queds la copla de... |...) digo pues antes ti
que ofra, y ya llevamos desde al afio pasado. (Mujer 5. Andalucia).

Todas manifiestan la precariedad de las condiciones laborales de las personas que desempe-
Aan el trabajo de Asistente Personal o Auxiliar. Se establece, por tanto, una relacién de poder
bidireccional pues no es solo la mujer con discapacidad la que necesita a la Asistente, sino que
esta necesita el frabajo para garantizar su subsistencia.

Exceptuando dos casos, todas las trabajadoras son mujeres, siendo una de ellas migrante,
observdndose cadenas globales de cuidado, relacionadas con las dificultades de la poblacién

migrante para desempefiar su profesién en los paises de destino (Pérez-Orozco y Lopez, 2016;
Diaz, 2008; Diaz y Martinez-Bujan, 2018).

En el momento que le amplie las horas cuando entré en la OVl y tuvo que hacer de todo
como limpiar los bafios y tal pues ya como que no le hacia mucha gracia zsabes? No
es que esté quemada, porque estd contenta, pero si que es cierto que ella en su pais era
abogada, vino a Espaia porque se enamoré de un portugués que vive aqui en Espafia
y claro, su vida ha cambiado totalmente. Ahora se ve limpiado y atendiendo a una
persona discapacitada, cuando en su pais fue una abogada de prestigio...entonces,
no estd quemada pero tampoco estd totalmente realizada, vaya. (Mujer 1. Comunidad

de Madrid).

Las relaciones personales se configuran como un elemento fundamental entre ambas, consi-
deradas como un aspecto positivo o negativo, segin el caso. El perfil de Asistente Personal o
Auxiliar de Ayuda a Domicilio suele ser bastante homogéneo, las Asistentes y Auxiliares de las
entrevistadas son en su gran mayoria mujeres, de edades muy similares a ellas, sin embargo,
con diverso nivel de formacién.

Sobre todo, que sea persona (Risas). Porque hay cada cual... Y luego que sea abierto,
que no sea como una cuidadora, que tenga por lo menos el concepto de que puedo
decidir yo. Que sea sobre todo abierta de mente, que no tenga muchos prejuicios, a
ver, que algunos hay... pero que sepa que puedo decidir por mi misma y que me vea
como una mds. (Mujer 3. Comunidad de Madrid).

El periodo de aprendizaje muy bien, desde el respeto mutuo, desde que ella sabe que
va directamente a una persona... A una casa que es ajena suya, o sea, que no es su
casa, yo creo que es algo bdsico que debe tener la profesional de Ayuda a Domicilio
y de Asistencia Personal. Ella tiene mucha experiencia y creo, creo, segin lo que me
cuenta ella, siempre ha sido de la misma manera. Ella entraba en una casa que no era
suya, siempre a lo que la persona con diversidad funcional iba necesitando, y lo iba
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pidiendo. Pero realmente yo creo que la... Porque sabe de dénde parte, por las carac-
teristicas personales y tal, no porque tenga una formacién de Vida Independiente ella,

ssabes? (Mujer 6. Andalucia).

El principal problema que manifiestan las usuarias son las carencias en fines de semana y
festivos y, especialmente en el caso de Andalucia y de los apoyos proporcionados por la Ad-
ministracién Piblica, la escasa formacién de las profesionales y su continuo relevo o cambio.
En cuanto a la gestién, subrayan que han sufrido descuidos o negligencias graves que han
afectado a su salud fisica y emocional.

A medias, estaba mal, o sea seguia igual, con todo lo que decian que no me iba a
volver a pasar, cuando peor estuve que me estaban dejando tirada los fines de sema-
na, eh, llamé y...llamé al Ayuntamiento y o hacian algo o me suicidaba en frente del
Ayuntamiento, asi se lo dije, porque vivir asi e irme a mi pueblo es como un suicidio o
peor, por eso prefiero suicidarme aqui y que vea por lo menos la gente que a esto no
hay derecho y que mira lo que pasa, mira hasta dénde llegan... puede...pueden llegar
a crear una depresidn a una persona que es feliz, que ha venido con toda la ilusién del
mundo a estudiar y a vivir una vida que creia que nunca podia vivir por estar en silla y
acabas creyéndote al final que sigues siendo una mierda, que todas las esperanzas que
tenias puestas no valen para nada porque no te puedes levantar y cumplir tus suefios
directamente. (Mujer 5. Andalucia).

Resulta necesario tener muy presente la situacién de vulnerabilidad y desproteccién en la que
se encuentran estas mujeres en el caso de que no se le presten los apoyos necesarios, de ahi
la importancia del seguimiento del servicio por parte de la Administracién Pdblica. Algunas de
ellas, aun teniendo derecho al recurso, prefieren la gestién privada, aunque tengan que hacer
un sobreesfuerzo econémico y ello suponga una pérdida de poder adquisitivo, pues les aporta
seguridad tanto a nivel personal como en el dmbito doméstico.

Lo que mejor funciona... en mis apoyos... pues ahora mismo como tengo Ayuda a Do-
micilio pues la gestién de [Asociacién], en cuanto a ese Programa de Gestién Personal
y Vida Auténoma, de la Ayuda a Domicilio... La gestién es muy importante, la gestién,
y lo hacen muy bien. (Mujer 6. Andalucia).

Lo ideal es que te den una paga y td puedas pagar a una persona responsable, porque
t0 no sabes quién viene, porque yo he tenido una cuidadora que le tuvo que entregar
las llaves a otra cuidadora porque se puso mala y no fue ella a dérselas, mandé a un
tio con unas pintas que cuando me lo dijo el miedo que pasé...me cagué porque digo
sy si le hace una copia a la llave? Es que eso es muy peligroso, me siento descubierta
a veces, es verdad, con miedo. (Mujer 5. Andalucia).

A la luz de las intervenciones, la capacidad de agencia constituye un factor fundamental en la
opiniones y percepciones sobre los servicios, consideréndolos como adecuados cuando se les
permite ejercer su derecho a ser independientes y mantener su capacidad de decisién a la vez
que cuentan con condiciones idéneas de seguridad y salud.

En el espacio universitario, si bien estdn de acuerdo en que se le garantiza una educacién
inclusiva, todas exponen problemas en este dmbito, tanto en relacién con las infraestructuras e
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instalaciones como con el resto de comunidad universitaria, llegando a normalizar y naturalizar
prdcticas totalmente discriminatorias.

A mi por ejemplo me han llegado a decir que qué hago estudiando una carrera o un
mdster. Y algunos eran los propios docentes (Mujer 2. Comunidad de Madrid).

Pues mira me acuerdo perfectamente que teniamos las clases en el Aula Magna y ha-
bia un elevador que el segundo dia estaba estropeado y dije: jMadre mia, he venido
hasta ltalia a estudiar y no voy a poder entrar a clase!; con la super suerte que tuve de
que precisamente el Aula Magna tenia una salida de emergencia con rampa, entonces
siempre entraba por la puerta de emergencia, mis comparieros me abrian desde dentro
y entraba por la rampa de la salida de emergencia y que no tuve ningin problema.

(Mujer 1. Comunidad de Madrid).

Las relaciones sociales en el dmbito universitario suelen verse limitadas en algunas ocasiones
por las caracteristicas personales de las mujeres: diferencias en la edad, problemas en la co-
municacién y los propios prejuicios y discriminaciones por parte de la comunidad universitaria.

Tenia la bolsa y me arriesgué...digo: mira sme puedes ayudar a ir al cuarto de baro,
que tengo la bolsa...2 Me la vacié y me pasé vergienza un ratillo y decia: que no pasa
nada mujer, cuando te haga falta...pues 3qué pasa? Que ellos son estudiantes y yo
soy pensionista |...), no soy rica ni nado en la abundancia pero si han mandado una
guia que puedo pues se la regalo porque se lo merece, y el becario...como cobra por
lo que hace, pues la verdad es que estd bastante contento, y mis comparieros llame a
quien llame todos se portan...es que cuando ya sales y les ofreces tu casa para hacer
botellén pues ya te los ha ganado...» jJo que guay! nos prestas tu casa, hacemos lo que
queremos.» (Mujer 5. Andalucia).

Se aprecian dos posturas frente a la promocién dentro de los estudios universitarios. Por un
lado, mujeres que desempefian labores profesionales vinculadas a los estudios que han cursa-
do, altamente sobre-cualificadas y por otro, mujeres que viven la experiencia universitaria de
manera mds relajada, no tanto en relacién con su incorporacién profesional sino como una
oportunidad para aprender y ocupar su tiempo libre.

No, estudio por placer y luego hubo un tiempo que si tenia afdn de tener un papel que
pusiera lo que soy, pero ya no lo tengo. Ya tengo mis asignaturas, que he demostrado
que puedo aprobar, pero me supone mucho estrés...Ahora con el cambio que tengo.

Tu fijate para gestionar todos estos auxiliares...No puedo concentrarme... (Mujer 4.
Andalucia).

Se establece relacién entre el rendimiento académico y las condiciones fisicas y de salud, pues,
aun siendo conscientes de su fragilidad corporal, debido a la exigencia de la formacién aca-
démica o el desempefio profesional, se exponen a si mismas a sobreesfuerzos que las ponen
en riesgo.

Necesito otra vida paralela. El tiempo es lo que mds necesito para poderme cuidar un
poquito mejor, poder descansar, poder disfrutar, a ver, es cierto que si hago todo lo que
hago es porque quiero, nadie me obliga a estar tan activa, pero si que echo de menos
el poder descansar un poco mds. (Mujer 1. Comunidad de Madrid).
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Pues a ver, yo... tengo un problema en la espalda, sobre todo y también reconozco
que es un poco por mi culpa. Porque no paro. Y no hago los descansos que deberia de
hacer durante el dia y esas cosas. (Mujer 2. Comunidad de Madrid).

Ademds del sobresfuerzo, se defectan sobrecostes asociados a la discapacidad, tanto en la
gestién de los recursos humanos como en la adquisicién de ayudas técnicas (grias, adaptacio-
nes del domicilio...) y en apoyos o servicios para solventar los problemas relacionados con la
accesibilidad universal (uso frecuente de taxis o contratacién de recursos accesibles, cuyo coste
suele ser mds elevado). La imposibilidad de acceder a determinados entornos y, por tanto, de
participar en determinadas actividades de manera normalizada, hace del espacio un gene-
rador de exclusién social en todos los dmbitos, también en el universitario, donde si bien las
infraestructuras se adectan a las necesidades de las mujeres, no siempre lo hacen respetando
el disefio para todas las personas y los principios de accesibilidad, sino parcheando con solu-
ciones rudimentarias.

Me ponen una mesa que se mueve de estas de pupitre de las que teniamos en el colegio
y me vienen muy bien porque la verdad que mejor que las ofras...porque si no es que no
entro...entro en ...al final de la clase entré una vez, aparte no escuchaba, no escuchaba
muy bien, casi nada, porque ademds el barullo de la gente...no llegaba a escuchar, eh,
no llegaba tampoco a la mesa porque es muy pequeria, el apoyo que tienes de mesa
es muy pequerio, fengo que poner carpeta, teléfono, como los locos cuando llegas con
el transporte pegado al culo pues...vas corriendo (risas) y entonces prefiero esa mesa
aunque esté en medio pero... (Mujer 5. Andalucia).

La dificultad para acceder a determinados entornos y en determinados momentos reduce la
P W

posibilidad de establecer relaciones sociales. Si bien, se observan diferencias entre las comuni-

dades auténomas objeto de estudio.

Lo cierto es que la gente de mi edad que se compra piso o que adquiere un piso, suelen
ser pisos nuevos asi que por lo tanto tienen buena accesibilidad... lvego, da la casuali-
dad que mis familiares también tienen buen acceso, mis abuelos por ejemplo lo tienen
un poquito peor (...) pero también podria ir a su casa, en general la accesibilidad de la
gente que me... de mi circulo es buena. (Mujer 1. Comunidad de Madrid).

Nos apafiamos, no intento modificar si hay alguna amiga mia o algin amigo que
quiera hacer y es dificil entrar, pero no es imposible, no digo, por ejemplo: «Vamos a
hacerla en mi casa». |...) Porque creo que si lo han ofrecido asi' y les apetece y ellos me
dicen: «Que quiero hacer la cena en mi casa, que te vengas, que ya nos apaiaremos,

que llamo al vecino, que llamo a no sé quién, que... entre todos, no sé qué.» (Mujer 6.
Andalucia).

Como ¢ltimo aspecto a destacar del andlisis, se observan diferencias tanto en la elaboracién
de los discursos, en perspectiva activa o pasiva, el uso de los términos asociados al cuidado, a
la discapacidad o diversidad funcional y al sentimiento de pertenencia como componentes de
determinado grupo social.

Yo creo que discapacidad lleva una connotacién negativa. Estds diciendo discapaci-
dad, o sea, que tengo menos capacidad. A lo mejor tengo la misma capacidad, pero
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lo hago de otra forma. (...) Nos juntamos y hacemos fuerza. (Mujer 2. Comunidad de

Madrid).

Pues yo creo que el cuidado engloba toda aquella accién que tJ haces por el bienestar
de otra persona, puede ser un cuidado fisico, o puede ser un cuidado psicolégico, lo
cierto es que mis asistentes personales no solamente me cuidan a nivel fisico, también
estdn pendientes si algin dia estoy friste o estoy nerviosa, es decir, te cuidan de forma
general (Mujer 1. Comunidad de Madrid).

En el caso de una persona que te tiene que ayudar a las necesidades bésicas de la
vida diaria u ofro tipo de necesidad para td llevar una vida inclusiva creo que hay que
separar, desde mi punto de vista y desde mi humilde experiencia, creo que hay que
separar la palabra cuidados, porque la gente tiende a...: «Esta persona va contigo
porque fe tiene que cuidar.» No perdona, me estoy cuidando yo sola, yo sé lo que voy
a hacer, con quién me voy a ir, dénde estd el peligro... la persona no me cuida, vale?
Me atiende. (Mujer 6. Andalucia).

Se concluye este trabajo hablando en plural, de cuidados y de mujeres, reivindicando su propia
diversidad y riqueza y la de sus redes sociales. No existe un solo modelo de sistema de apoyos
al igual que no hay una dnica forma de vivir y hacer experiencia diaria de la discapacidad. En
el transcurso de la investigacién no se ha encontrado, ni siquiera teéricamente, un modelo ideal
de provisién de cuidados, pues no existe un modelo universal, sino que estos dependen de las
propias mujeres y de sus necesidades, ya sean reales o percibidas. El disefio y la organizacién

de los cuidados deberdn basarse en modelos centrados en la persona (Ramos-Feijéo y Francés,
2021).

La atencién adecuada se presta con el ensamblaje de recursos procedentes de la Ley junto a
diferentes actores, instituciones, recursos y dispositivos. En la actualidad, la Administracién no
puede garantizar a estas mujeres en Andalucia o en la Comunidad de Madrid unas condiciones
de vida que permitan su desarrollo personal, académico y social con las opciones que, en la
prdctica, proporciona a través de LAPAD o las universidades. Estos deben ser complementados
necesariamente por la familia y por el resto de personas que componen sus redes sociales.

En el caso de los territorios estudiados, la gestiéon asumida por el movimiento asociativo, aunque
en diferente medida, parece tener mejores resultados al ser esta més flexible, especializada y
con mayor adaptabilidad a las necesidades personales, esto es, dejando mayor espacio a la
autodeterminacién y a la capacidad de agencia de las mujeres. Por ello, seria interesante pro-
fundizar en sus procesos de organizacién y gestién de los recursos humanos y materiales para
infentar trasladar estos modelos a la Administracién Pdblica.

Desde una perspectiva comparada, en el dmbito universitario no se observan grandes diferen-
cias entre los Servicios de Atencién a la Discapacidad y sus profesionales, a excepcién de,
como se ha sefialado anteriormente, el servicio de transporte adaptado y la posibilidad de rea-
lizar los exdmenes en el domicilio. Sin embargo, en todos los casos las Universidades presentan
limitaciones en las dimensiones mds corporales del cuidado.
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En el caso andaluz las Auxiliares o Asistentes no acuden al espacio universitario, quedando
restringido su trabajo al dmbito doméstico. Su ausencia se vincula a limitaciones en la partici-
pacién no solo universitaria sino también social, agravada por carencias en materias de acce-
sibilidad tanto dentro de la Universidad (Herndndez y Guash, 2010) como fuera de la misma
(Espejo, 2016). En ocasiones, estas recurren a compaieros, familiares o amistades por falta
de posibilidades de hacer efectivas sus decisiones, en la l6gica del don y el contra don (Mauss,

2006).

Reconociendo las limitaciones del estudio en relacién con la cantidad de mujeres entrevistadas
y las restricciones territoriales, se propone, como linea de investigacién futura, el estudio de te-
rritorios donde la Asistencia Personal presente mayores niveles de implementacién y su relacién
con el derecho a la educacién inclusiva y a la participacién social.

Se sefiala la importancia de las dimensiones afectiva y moral en la provisién de cuidados don-
de puede detectarse una fuerte bidireccionalidad en los procesos personales y afectivos de las
mujeres con las Técnicas de Atencién a la Discapacidad y especialmente con sus Asistentes/
Auxiliares. Olvidarse de esta bidireccionalidad supondria una pérdida de riqueza y una reduc-
cién del fenémeno estudiado.

Asimismo, aunque se considere la atencién a la diversidad en la Universidad mejor que en otros
niveles educativos, se pone de manifiesto la falta de formacién por parte del profesorado, de
la comunidad universitaria y del resto de la poblacién en general, defendiendo abordajes que
vinculen la discapacidad con las éticas del cuidado (Pie, 2020).

Si la discapacidad es un fenémeno social, el desconocimiento y la desinformacién, que perpe-
tia el estigma, la exclusién y la discriminacién, no tienen razén de ser, debiendo ser reducidos
y, en el mejor de los casos, eliminados. La discriminacién transciende el espacio fisico y la acce-
sibilidad y se relaciona también con actitudes, estereotipos y prejuicios. La verdadera inclusién
de las mujeres con discapacidad requiere profundos cambios sociales, debiendo acortarse la
distancia entre la legislacién y su situacién real. El camino a seguir para lograrlo debe partir
siempre de ellas mismas pues no debe confundirse la situacién de dependencia con el ejercicio
de la autonomia (Cerri, 2015).

Es necesario realizar un trabajo de fomento de la autonomia y la autodeterminacién, tanto en
las mujeres con discapacidad como en todos los agentes sociales vinculados a ellas (familia,
profesionales...) en sincronia con una correcta provisién de cuidados y apoyos tal como, tedri-
camente, sefiala la LAPAD.

Finalmente, se reconocen dos aspectos vinculados al dmbito universitario: por un lado, los so-
brecostes vinculados a la discapacidad y, por ofro, los sobreesfuerzos fisicos y emocionales a
los que tienen que enfrentarse las mujeres con discapacidad vinculadas a la educacién superior,
invisibilizados por el rendimiento académico o la incorporacién al mercado laboral de algunas
de ellas. Esta inclusién educativa y laboral modélica en apariencia, aunque inacabada en la
prdctica, se paga con la salud y con la propia calidad de vida que se anhela.

La educacién inclusiva y la calidad de vida deben garantizarse mds allé del dmbito doméstico.
La educacién superior presencial, a pesar de sus limitaciones, que han de ser superadas, es una
de las mejores herramientas para la plena participacién e inclusién social. Del mismo modo, la
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Asistencia Personal, como todas las mujeres manifiestan, en linea con investigaciones en otros
territorios (Carbonell, 2018), es el mejor recurso para atender las necesidades de aquellas
mujeres en situacién de gran dependencia que se encuentran estudiando o trabajando pues
permite, respetando sus derechos, la inclusién, la participacién, la toma de decisiones y la au-
todeterminacién, no como conceptos tedricos sino como derechos de ciudadania que se deben
incorporar a su dia a dia y a sus précticas diarias y cotidianas.
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