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Introduccion

¢En qué consiste la maternidad? Dar respuesta a esta pregunta es mas complejo de lo que
parece. Si bien, se puede pensar en el estado fisioldgico del embarazo y del parto que
atraviesa una mujer para tener una hija o un hijo; o, en las actividades de cuidado que las
mujeres ejercen una vez que los tienen. Dichas concepciones esconden algunos aspectos en

los que es importante detenernos para dar una respuesta mas completa a esta pregunta.

Para empezar, si entendemos a la maternidad como un proceso, podemos advertir que
tales concepciones son reduccionistas. Si nos quedamos con ellas, pareciera que la
maternidad es un hecho natural, inalterable y automético; como si fuera una etapa
preconfigurada en las mujeres, la cual solo espera el momento adecuado para ser ejercida
(Badinter, 1981), sin embargo, la maternidad no es tan simple como parece. A pesar de lo
que socialmente se puede pensar, las mujeres no estamos condicionadas para cuidar, no

nacemos con los conocimientos necesarios para realizar este trabajo.

Al asumir que la maternidad es un constructo social y no un designio de la naturaleza,
es importante analizar qué sucede antes del embarazo para entender por qué las mujeres
llegan a ser madres. De igual forma, al hablar de la maternidad como el ejercicio de ciertas
actividades de cuidado, debemos averiguar como se aprenden las labores de cuidado y de qué
forma son ejercidas. Entonces, para comprender en qué consiste la maternidad, necesitamos

analizar las experiencias previas en que se lleva a cabo.

Asimismo, “implica asumir, de entrada, que el significado que esta practica tiene esta
en estrecha relacion con el contexto cultural, social y econdémico en el que se realiza”
(Palomar, 2005, p.43). Para relativizar lo que se entiende por maternidad es necesario
entender que no se trata de un proceso homogéneo. Dependiendo de la edad, el lugar de
residencia, el nivel socioecondmico, la orientacion sexual o las caracteristicas corporeas de
las mujeres, la experiencia sera distinta. Por tal motivo, es valido preguntarnos qué sucede

con la experiencia de maternidad de las mujeres con algun tipo de discapacidad.

De acuerdo con algunas de las investigaciones que se han realizado, este grupo de

mujeres enfrentan diversas dificultades para ejercer su maternidad. Principalmente, porque



son representadas como personas dependientes, carentes de las habilidades necesarias para
cuidar a otro ser, sin atractivo fisico y sin interés en formar una familia. Aspectos que son
reproducidos en mayor o en menor medida en diferentes ambitos en los que participan
(Peléez, 2009; Diaz, 2013; Cruz 2017).

Una de las creencias mas extendidas para impedir que las mujeres con discapacidad
sean madres es el miedo social a que hereden su condicion. Por ello, se trata de evitar o de
obstaculizar su posibilidad de tener hijos con el supuesto de que no nazcan mas personas con
discapacidad. Sin embargo, tal creencia no esta sustentada en datos y, en todo caso, es una
muestra del capacitismo que impera en nuestra cultura, es decir, se puede entender como una
forma de biopolitica, a partir de la que se jerarquiza a las personas por sus caracteristicas

corporeas y se decide quién merece vivir (Marefio, 2021).

Muestra del control sobre los cuerpos se encuentra en la defensa o el fomento que
existe para que, al existir un diagndstico prenatal en el que se indique que el feto presenta
algun tipo de discapacidad, se oriente a las mujeres para que aborten. Al respecto, Bailey
(1996) menciona que, “aunque ¢l objetivo del diagndstico prenatal consiste en ofrecer a las
mujeres la posibilidad de una eleccidon informada”, valdria la pena pensar si “;existe, acaso,
también, alguna expectativa o presion subyacente para que las mujeres aborten un feto
minusvalido?” (p.177). Si bien, es comun que se piense que al abortar se evita el sufrimiento
gue supuestamente las personas con discapacidad experimentan a lo largo de su vida, dicha
creencia deja de lado las condiciones estructurales que dificultan el desarrollo de estas

personas.

Por otro lado, se considera que las mujeres con discapacidad que ejercen su
maternidad porque quieren tener hijos para que las cuiden en un futuro. Para ilustrarlo se
utiliza la expresién de menores cuidadores para referirse a una situacion en donde se
invierten las funciones, es decir, en donde la hija o el hijo son los que se hacen responsables
de su madre o de su padre. Como consecuencia de esto, algunas madres con discapacidad se
resisten a pedir ayuda para cuidar a sus hijos porque podria ser interpretado como una muestra
de incapacidad. A pesar de que, cualquier madre con o sin discapacidad requiere apoyo para

cumplir con las funciones de cuidado de un infante (Keith & Morris, 1996).



Por lo tanto, el ejercicio de la maternidad de las mujeres con algun tipo de
discapacidad es sumamente conflictivo. Socialmente, no se espera que asuman este rol
porque se piensa que no pueden llevarlo a cabo o porque se piensa que las razones que las
llevan a querer ser madres radican en tener a alguien que las asista. Por lo que, para este
grupo de mujeres ejercer la maternidad puede ser un aspecto positivo. Puede demostrar su
agencia en un contexto que les repite constantemente que no pueden ser madres. De acuerdo
con Vifuela (2009), el que ejerzan ciertos roles considerados femeninos puede contribuir a

que desarrollen una identidad de género que histéricamente les ha sido negada.

“Para poder rechazar los estereotipos relacionados con las mujeres es necesario, en primer
lugar, que se considere gque esos estereotipos les son aplicables. Por esta razon, reclamar su
derecho a la belleza, a la sexualidad, a la maternidad (elementos que contindan siendo en gran
medida opresores para las mujeres sin discapacidad) puede ser empoderante para las mujeres
con discapacidad” (Vifiuela, 2009, p.40)

Lo anterior no significa que las mujeres con discapacidad reproduzcan esos roles sin
cuestionarlos. “Al mismo tiempo que con algunas acciones reproducen los mandatos socio-
culturales, con otras los subvierten, siendo su cuerpo lugar de reproduccion, de lucha y
resistencia frente a las practicas emancipatorias y reguladoras” (Olivares, 2012, p.75). Sin
embargo, al ser un tema poco estudiado, las formas en como las mujeres con discapacidad

transforman las normas de género son, hasta cierto punto, desconocidas.

La mayor parte de los estudios que se han realizado sobre este tema se han centrado
en las experiencias de mujeres con discapacidad motriz, como si fuera el Unico tipo de
discapacidad, lo que ha llevado a hacer generalidades que pueden o no coincidir con
vivencias de otras mujeres. El énfasis en esta discapacidad, probablemente, se deba a que es
la discapacidad que se presenta con mayor frecuencia, por lo que es facil de identificar. Sin
embargo, tal situacion provoca gque no se tomen en cuenta las necesidades especificas de

otros tipos de discapacidad existentes (Olivares, 2012, p.34).

Por ello, valdria la pena pensar cuéles son las particularidades que enfrentan otras
mujeres con discapacidad, ya que, se puede suponer que los problemas estructurales, sociales
o legales que enfrentan no son los mismos si se presenta una discapacidad fisica, una
discapacidad sensorial o una discapacidad psicosocial. De esta forma, en la presente

investigacion me centro en la maternidad de las mujeres con discapacidad visual en México.



Especificamente, abordo los significados, las dificultades, los mecanismos de agencia y las
redes de apoyo que construyen en este proceso. Asimismo, trato de comprender la forma en

que experimentan los mandatos de la feminidad.

Para cumplir con el objetivo planteado utilizo una metodologia cualitativa, en la que
retomo el método biografico para analizar los relatos de seis mujeres con este tipo de
discapacidad. Expongo algunas de sus experiencias antes de ser madres; durante su embarazo
y el parto; y, en los primeros afos de crianza de sus hijos. Ademas, utilizo una perspectiva
interseccional para interpretar sus vivencias, en donde destaco los cruces que se generan entre
la discapacidad visual y el genero. Esto me permite mostrar algunas diferencias y similitudes
que existen en el ejercicio de la maternidad entre las mujeres con discapacidad visual y otras

mujeres con discapacidad y sin discapacidad.

El interés que me lleva a realizar este estudio es tedrico, pretendo cuestionar la idea
hegemonica que existe sobre la maternidad y con ello trato de contribuir al desarrollo de las
teorias que hablan de la maternidad como una construccion social. Asimismo, pretendo
visibilizar un tema que ha sido poco estudiado alrededor del mundo, pero en especifico en
México, por lo que, considero que los datos que presento serviran para conocer un poco mas
acerca de la situacion que enfrentan las mujeres con discapacidad visual que ejercen su

maternidad en nuestro pais.

Esta investigacion esta estructurada en seis capitulos. En el primer capitulo presento
un acercamiento al problema de investigacion, en donde comparto los principales prejuicios
que dificultan el ejercicio de maternidad de las mujeres con discapacidad y enlisto las
preguntas y los objetivos de investigacion. Asimismo, comparto las principales
investigaciones que se han desarrollado para analizar este tema, a partir de una division entre
aquellas que se han centrado en las experiencias que las madres con discapacidad enfrentan
en el entorno familiar y en las instituciones de salud; y otra en la que se abordan las acciones

gubernamentales que se han generado para atender las necesidades de estas mujeres.

En el segundo capitulo, expongo las teorias y los conceptos en los que me base para

analizar los relatos de las interlocutoras. Me enfoco en explicar la forma en como comprendo



y utilizo la perspectiva interseccional, las teorias feministas sobre la maternidad, los modelos

para analizar la discapacidad y el concepto de agencia.

En el tercero, explico la estrategia metodoldgica que emplee para desarrollar esta
investigacion. Ademas, describo el perfil de las interlocutoras y comparto algunas reflexiones
que tuve al realizar el trabajo de campo.

En los ultimos tres capitulos analizo las experiencias de maternidad de las seis
interlocutoras. En el apartado titulado Un acercamiento a la vida de las mujeres con
discapacidad visual trato de demostrar que las interlocutoras han enfrentado diversas
dificultades a lo largo de su vida debido a la estigmatizacion social de su condicion. A la par,
con sus relatos explico como se fueron posicionando ante tales discursos. Para ello, me centro
en el diagndstico médico de su condicion, el papel que jugaron sus familiares en esta etapa
de su viday las dificultades que experimentaron para relacionarse con aspectos considerados

como femeninos.

En el capitulo Experiencias durante el embarazo y el parto de seis mujeres con
discapacidad, me centro en sus narrativas sobre las emociones que tuvieron ante la noticia
de que serian madres y los medios que emplearon para prepararse para desempefiar este
nuevo rol. También explico las tensiones familiares que se originaron al saber que estaban
embarazadas y las interacciones que establecieron con el personal de salud durante las

consultas de revision y el parto.

En el sexto capitulo, Experiencias de cuidado infantil en un contexto de discapacidad
visual, muestro algunos relatos sobre las practicas de maternidad que ejercieron las
interlocutoras durante los primeros afios de crianza. Asimismo, abordo la relacion que
construyeron con sus hijos; las dificultades que tuvieron para conciliar su vida laboral y
familiar; asimismo, comparto algunas reflexiones que las interlocutoras mencionaron sobre
las diferencias y las similitudes que existen entre la maternidad de mujeres con y sin

discapacidad. Por ultimo, presento las conclusiones y la bibliografia.



Capitulo 1. Acercamiento al problema de investigacion

De acuerdo con el Censo de Poblacién y Vivienda 2020, en nuestro pais hay 6,179,890
personas que presentan algun tipo de discapacidad, de las cuales el 53% son mujeres y el
47% son hombres. Entre las limitaciones mas comunes estd caminar, ver y escuchar. Sin
embargo, esta informacion no es precisa porque no nos permite conocer la situacion que
viven las personas con discapacidad. Por ejemplo, mas de la mitad de la poblacion con
discapacidad tiene mas de 60 afios, asi que no podemos saber si esas limitaciones se deben a

la edad (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, 2020).

Con respecto a la discapacidad visual, no existen cifras exactas sobre la poblacion
con esta condicion, pero la Organizacion Mundial de la Salud (2018) calcula que a nivel
mundial hay aproximadamente 1,300 millones de personas con discapacidad visual. De estas,
188.5 millones presentan una deficiencia visual moderada, 217 millones tienen una
deficiencia visual de moderada a grave y 36 millones son ciegas. Mientras que, en nuestro
pais la Sociedad Mexicana de Oftalmologia estima que hay 2 millones 237 mil personas con

discapacidad visual y 415 mil 800 personas con ceguera (Gomez, 2017).

De acuerdo con la OMS (2018), entre las principales causas de la discapacidad visual
estan: los errores de refraccion no corregidos, las cataratas, la degeneracion macular
relacionada con la edad, el glaucoma, la retinopatia diabética, la opacidad de la cornea y el
tracoma. Aunque, “existen otras condiciones o sintomas que afectan significativamente la
vision, como la extrema sensibilidad a la luz (fotofobia), la ceguera nocturna (nictalopia), ver

manchas o distorsionado, etcétera” (Lenz, 2018, p.25).

En este contexto, es valido analizar qué pasa con las madres con discapacidad visual
en México. Por lo tanto, en este capitulo presento el planteamiento del problema, las

preguntas y los objetivos de investigacidn, asi como, el estado de la cuestion.
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1.1 Dificultades en la representacion social de las mujeres con discapacidad (Problema

de investigacion)

Dentro de las teorias feministas, la maternidad ha sido uno de los temas mas estudiados. Hace
mas de setenta afios, Simone de Beauvoir (2020) declar6 que en la sociedad persiste la
creencia de que “en virtud de la maternidad es como la mujer cumple integramente su destino
fisiologico” (p.464). A partir de ello, se desato una de las controversias mas extendidas dentro
del movimiento: el control de la capacidad reproductiva. Por tal motivo, se han desarrollado
diversas teorias sobre el papel que juega la maternidad en la feminidad y sobre las causas y
las consecuencias que conlleva tal fendmeno en la libertad que tenemos las mujeres sobre

nuestros cuerpos.

Una de las autoras mas citadas dentro de esta linea de investigacion ha sido Elisabeth
Badinter, quien en 1981 cuestioné el llamado instinto maternal. Su argumento central fue
que la idea de un instinto maternal es una falacia, pues no existe una necesidad natural en las
mujeres para ser madres; mas bien, estamos inmersas en un contexto en el que se nos
condiciona para serlo. Las mujeres experimentamos diversas presiones sociales para
procrear, de lo contrario, se nos considera mujeres incompletas. Por lo que, el analisis de la

autora contribuy6 a explicar a la maternidad como una construccion social (Badinter, 1981).

En los ultimos afios, se han visibilizado mdltiples experiencias que ponen en
cuestionamiento el binomio mujer-madre. Se ha mostrado que las caracteristicas econémicas,
corporeas o la orientacion sexual, han sido utilizadas como una via para limitar el derecho a
la maternidad de algunas mujeres (Bodio, 2019; Romero, Tapia y Meza, 2019). Asimismo,
se ha mostrado que para muchas mujeres la maternidad no ha sido un objetivo en sus vidas.
Asi, se puede reconocer que, actualmente, nos encontramos en un momento en el que la
maternidad no es destino, como lo aseveraba Beauvoir, pero tampoco es una eleccion. Tales
experiencias evidencian que la maternidad no es univoca ni estatica, pues las caracteristicas
de las mujeres y las condiciones econdmicas y sociales juegan un papel fundamental en las

presiones sociales que se viven para cumplir con este rol.

Se han demostrado que las mujeres con discapacidad experimentan diferentes

impedimentos legales, sociales e institucionales para ejercer su derecho a la maternidad, lo
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cual dificulta su decisién de como, cuando y cuantos hijos o hijas tener (Keith & Morris,
1996; Pelédez, 2009, Diaz, 2013). El principal problema que enfrentan estas mujeres es su
representacion social como personas dependientes, infantilizadas y sin capacidades para
cuidar de alguien mas o de si mismas. Esto provoca que no se les vea como madres
potenciales, que se les impida acceder a informacion sobre sus derechos sexuales y

reproductivos y que se enfrenten a actitudes discriminatorias en distintos &mbitos.

De acuerdo con Cruz (2017), en el ambito académico aun se les define como “un
colectivo pasivo y sin posibilidades de realizacion personal, con base en la idea de que ser
mujer y tener una discapacidad conlleva, per se, una doble discriminacion y en consecuencia
una mayor exclusion social, politica y economica que el resto de las mujeres” (p. 94). El
énfasis que se hace en los obstaculos que enfrentan las mujeres con discapacidad ha llevado
a que gran parte de los estudios traten de evaluar qué es peor, “qué produce los efectos mas
graves en las oportunidades que se ofrecen a la mujer” (Morris, 1996, p.18) dejando de lado
su agencia y negandoles la expresion de sus necesidades, intereses y logros. Hablar de una
sumatoria de discriminaciones “reafirma el papel de estas mujeres como victimas pasivas,
sin voz y por ende con escasas 0 nulas posibilidades de discutir sus condiciones y
problematicas” (Cruz, 2017, p.96).

Ademas, hablar de las mujeres con discapacidad como un grupo homogéneo impide
el reconocimiento de las particularidades de cada tipo de discapacidad. De hecho, existe una
tendencia a hablar de las mujeres con discapacidad motriz como si fueran el modelo para
representar a las demas mujeres con discapacidad. EI motivo de esto puede ser que es la
discapacidad que se presenta con mayor frecuencia o es mas facil identificar a la poblacién,
por lo que esto “repercute en que no se tome en cuenta las diferentes condiciones y
necesidades especificas de cada uno de los tipos de discapacidad existentes” (Olivares, 2012,
p.34).

Si bien es cierto que existen similitudes que pueden compartir estas mujeres, como el
hecho de ser vistas como menos aptas para el cuidado de sus hijos, cuando se analizan las
dificultades legales o estructurales hay grandes diferencias. Las mujeres con discapacidad

visual no se enfrentan a los mismos impedimentos juridicos para cuidar de sus hijos como

12



los que experimentan las mujeres con discapacidad psicosocial; o bien, no viven las mismas
dificultades estructurales para llevar a sus hijos a las consultas médicas como a las que se

enfrentan las mujeres con discapacidad motriz.

Al recuperar las experiencias de las mujeres con discapacidad visual desde un punto
de vista socioldgico, se contribuye a reconocer las particularidades de esta condicion,
tomando como referencia los mecanismos de agencia y las redes de apoyo que estas mujeres
construyen en su proceso de maternidad. Asimismo, analizar las experiencias de las mujeres
con discapacidad visual contribuye a descentrar las ideas relacionadas con la maternidad
intensiva, en la cual se asume que las mujeres deben ser las principales responsables de cuidar
y estar al pendiente de sus hijos las 24 horas del dia. Al respecto, Gamboa y Orozco (2012),
sefalan que “las maternidades posmodernas o nuevas maternidades descentran a la mujer
como responsable Unica del ejercicio de la maternidad, asi como de ser el soporte afectivo de
la familia” (p.51). Con base en esto, las preguntas y los objetivos de este estudio son:

Pregunta general

¢ Cuales son los significados, los mecanismos de agenciay las redes de apoyo que las mujeres

con discapacidad visual emplean en sus procesos de maternidad?

Preguntas especificas

e (Cudles son los significados que estas mujeres le atribuyen a su discapacidad y

maternidad?

e ;Cudles son las dificultades que deben librar las mujeres con discapacidad visual para

ser madres?

e ;COmo se ejerce la agencia de estas mujeres ante las presiones sociales que les niegan

el derecho a la maternidad?

e ;Cuales son las redes de apoyo con las que cuentan en este proceso?

¢Como se construye la feminidad de las mujeres con discapacidad visual?

Objetivo general:

13



Analizar las experiencias de maternidad de mujeres con discapacidad visual en México, a
partir de los significados, los mecanismos de agencia y las redes apoyo con las que cuentan

en este proceso.
Obijetivos especificos:

e ldentificar los significados que estas mujeres le atribuyen a su discapacidad y

maternidad

e Explicar las dificultades a las que se enfrentan las mujeres con discapacidad visual

para ejercer su maternidad

e Exponer los mecanismos de agencia que las mujeres con discapacidad visual ponen

en préactica en su proceso de maternidad

e Describir las redes de apoyo con las que cuentan durante el embarazo y los primeros

afios de crianza de sus hijas e hijos

e Comprender como se construye la feminidad de las mujeres con discapacidad visual

1.2 Discursos en contra de la maternidad de las mujeres con discapacidad (Estado de la

cuestion)

El estudio de la maternidad de las mujeres con discapacidad es un campo relativamente
nuevo, en el cual se han expuesto diferentes barreras sociales, econdémicas, institucionales y
legales a las que se enfrenta esta poblacion; siendo Espafia uno de los paises en los que méas

se ha investigado.

Los primeros analisis al respecto fueron realizados en la década de los noventa por
teoricas con discapacidad que criticaban la invisibilizacion de sus necesidades e intereses en
el movimiento feminista de la segunda ola y en el movimiento de las personas con
discapacidad a favor de una vida independiente de 1970, principalmente, en Estados Unidos
(Morris, 1996; Keith, 1996). Asi, pese a que ellas pertenecian a los dos grupos, pusieron en

evidencia que ninguno de los dos movimientos las tomaba en cuenta (Cruz, 2017).
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En este contexto, autoras como Morris (1996), se dedicaron a visibilizar las historias
de mujeres con distintos tipos de discapacidad con el objetivo de reconocer las distintas
dificultades a las que se enfrentaban para ejercer su maternidad, asi como, los mecanismos
de agencia que ponian en marcha para enfrentar estos obstaculos. Asi, tras treinta afios de
estos primeros esfuerzos, se puede reconocer que se siguen reproduciendo entornos
discriminatorios para que estas mujeres ejerzan sus derechos reproductivos, a pesar de que
se ha generado un mayor interés por parte del ambito académico y de organizaciones sociales

que, junto a las mujeres con discapacidad, exigen la resolucién de estas problemaéticas.

Los estudios que se han desarrollado se pueden dividir en dos lineas de investigacion:
una en la que se abordan las experiencias de maternidad de mujeres con distintos tipos de
discapacidad en el entorno familiar y en las instituciones de salud; y otra, en donde se discute
el marco normativo en torno a los derechos sexuales y reproductivos, asi como, la
importancia de crear politicas y programas para atender las necesidades e intereses de estas

mujeres.

Con respecto a los aportes de la primera linea de investigacion, algunas autoras han
explicado que existe una contradiccion entre los roles que se espera que las mujeres con
discapacidad ejerzan y la representacion social de las mismas. A saber, se espera que como
mujeres cuiden de su apariencia fisica, y que lleven a cabo actividades relacionadas con el
trabajo doméstico y de cuidados; pero, como personas con discapacidad, se les representa
socialmente como seres dependientes, asexuados y sin capacidades para cuidar de alguien
mas. Por lo tanto, esto provoca que no se les vea como madres potenciales (Rodriguez et al.,
2003; Cruz, 2004, Gomiz, 2016, Morris, 1996).

Asimismo, se ha explicado que la familia tiene un papel sumamente importante en la
eliminacidon de estas contradicciones, pues, la sobreproteccion o el trato igualitario en el que
se desarrollan las mujeres con discapacidad tiene implicaciones en su forma de enfrentar las

actitudes discriminatorias en otros ambitos (Delfin, 1998; Cruz, 2004).

Existen algunas investigaciones que exponen casos de abusos sexuales, abortos o
esterilizacion forzada de mujeres con discapacidad (Diaz, 2013; Disability Rights

International & Chulcan, 2015; Pelaez, 2009). Por lo que es posible suponer que el acceso a
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informacion sobre sus derechos sexuales y reproductivos podria contribuir a que tengan mas
herramientas para identificar y decidir sobre su cuerpo. Los centros de salud son lugares que
cobran relevancia, pues, en ellos las mujeres con discapacidad pueden disipar sus dudas; sin
embargo, aln persisten ciertas creencias que sostienen que las mujeres con discapacidad no
estan interesadas en formar una familia o que no pueden tener relaciones sexuales o tener
hijos.

Una investigacion de Cruz (2004) sefiala que, las mujeres con discapacidad se
enfrentan a comentarios por parte de los médicos que aluden al peligro que tiene el que ellas
tengan un hijo en su condicion, ademas de que se les tacha de irresponsables por “traer al
mundo a un ser a quien no podran atender o que a la larga tendra que hacerse cargo de su
propia madre” (p.99). De acuerdo con Morris (1996), las “actitudes negativas de los médicos
no solo afectan la visién que las mujeres discapacitadas tienen de si mismas, sino que se
traducen en limitaciones en cuanto al acceso a informaciones y a la asistencia sanitaria”
(p.204).

De hecho, algunas mujeres han sefialado que, cuando van acompafiadas por alguien
mas a las consultas médicas, se les ve como un agente secundario, pues, los encargados se
dirigen a sus acompariantes y no a ellas, como si ellas no pudieran expresar sus inquietudes
o fueran menores de edad. O bien, se presentan algunos casos en donde las mujeres van solas
a las revisiones durante sus embarazos o para atender algun problema de salud de sus hijos y

se les cuestiona por no ir acompariadas (Pelaez, 2009; Diaz, 2013).

Para algunas mujeres con discapacidad auditiva, el acompafiamiento no es una
eleccidn, ya que les permite comunicarse con el personal de salud, quienes generalmente no
saben lengua de sefias (Begum, 1996). Sumado a ello, las mujeres con este tipo de
discapacidad han explicado que la falta de capacitacion de los doctores les causa mas temores
durante el parto, por lo que es importante que cuenten con un acompafante durante el parto

para que les describa lo que esta sucediendo (Polanco & Garcia-Ruise, 2010).

Por otro lado, una vez que las mujeres con discapacidad tienen a sus hijos, se
enfrentan a algunos comentarios sociales sobre su posibilidad de cuidarlos. En este sentido,

diferentes investigaciones hablan de los menores cuidadores como una expresion que supone
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que estas mujeres deciden tener hijos para que en un futuro ellos asuman la responsabilidad

de cuidarlas a ellas (Morris, 1996).

Tambien se ha explicado que, entre las mujeres con discapacidad visual, existen
algunos casos en donde se puede reconocer que para ellas es sumamente importante
desarrollar relaciones de confianza con sus hijas/os, con el objetivo de crear lazos que les
permitan mantener su rol como madres; es decir, en donde se entendiera que ellas son las
encargadas del cuidado y no al revés (Jara Rojas, 2015; Perdomo, Gaspar y Echeverria,
2018).

Algunas autoras han mencionado que el papel de la pareja también es relevante en el
proceso de maternidad de las mujeres con discapacidad, pues, el cuidado de las y los hijos
no solo debe corresponder a las madres. Sin embargo, en las investigaciones que se han

hecho, las mujeres entrevistadas no profundizan mucho en este aspecto (Cruz, 2004).

Con respecto a las investigaciones de la segunda linea, algunas autoras como Diaz
(2013) han explicado que, a pesar de que los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres
con discapacidad estan establecidos en diversos Convenios Internacionales, la realidad dista

mucho de lo que marcan esas normas.

En el caso de México se ha evidenciado que existe una contradiccion entre los
convenios internacionales y las leyes nacionales en las que se aborda el derecho a la
maternidad de las mujeres con discapacidad psicosocial, pues, persisten casos en los que se
les niega su autonomia legal para mantener la custodia de sus hijos (Disability Rights
International & Chulcan, 2015). Asimismo, se ha criticado la forma en que las mujeres con
discapacidad han sido retratadas por parte de algunas académicas feministas sin
discapacidad, quienes las han definido como personas dependientes y con una necesidad
constante de cuidado, asimilando su situacion a las de las personas ancianas (Keith & Morris,
1996).

Acerca del personal de salud, se ha abogado por la creacion de programas orientados
a la capacitacion del personal de salud en materia de derechos humanos y en lengua de sefias,

ya que, como se menciond anteriormente, en diversas ocasiones las mujeres con discapacidad
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se enfrentan a distintos problemas para acceder a informacion sobre sus derechos sexuales y
reproductivos. Especialmente, se habla de las dificultades que enfrentan las mujeres con
discapacidad auditiva o con discapacidad visual, pues, se carece del material necesario para

sus necesidades (Morris, 1996; Pérez-Bolivar, 2015).

Una investigacion de Martinez (2009) demuestra que las madres con discapacidad
también carecen de programas que contribuyan a pagar los servicios médicos, por lo que ellas
deben asumir todos los costos extraordinarios, los cuales incluyen: la utilizacion de servicios
0 equipos especializados, la contratacion de personas especializadas en sus discapacidades,
personal para el cuidado de sus hijos y el coste de oportunidad de tener que renunciar a sus

trabajos remunerados para poder dedicarse a la crianza.

Ademas, en esta linea de investigacion se ha discutido sobre las distintas barreras
estructurales que existen para que las mujeres con discapacidad accedan a los centros de
salud. Especificamente, en el caso de las mujeres con discapacidad motriz, y discapacidad
visual se ha argumentado que esto fragmenta su autonomia e independencia (Begum, 1996;
Polanco & Garcia-Ruise, 2010).

Los servicios sociales han sido uno de los temas que han salido a la luz, pues algunas
investigaciones han explicado que las mujeres con discapacidad se enfrentan a diversos
problemas con estos servicios, que ponen en duda sus capacidades de maternaje por el simple
hecho de presentar esta condicion y por ello las vigilan de forma constante (Cruz, 2004;
Pelaez, 2009).

La adopcidn ha sido otro de los temas que se han discutido; principalmente en Espafia,
pues, es en donde mas mujeres han hablado sobre sus posibilidades para ser madres a través
de este medio, siendo las mujeres con discapacidad motriz y discapacidad psicosocial las mas
perjudicadas. De acuerdo con Pelédez (2009a), existe un Convenio de la Haya sobre las
adopciones internacionales que exige un estudio psicosocial a los padres, con el objetivo de
conocer si cuentan con el estado de salud fisica y psiquica necesario para el cuidado adecuado
de los hijos; sin embargo, la imprecision de estos conceptos deja que cada Estado interprete

que personas retnen las condiciones necesarias (p. 24).
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Asimismo, Diaz (2013) explica que algunas mujeres con discapacidad motriz han
relatado que, pese a obtener los certificados de idoneidad necesarios, los encargados de las
instituciones no saben cdmo actuar ante estos casos y provoca que estas mujeres tengan que
buscar cémo sustentar su solicitud, lo cual queda reflejado en el caso de una mujer en silla
de ruedas que queria adoptar y tuvo que hacer diferentes llamadas para averiguar si habia

mas casos como el de ella para hacer el tramite de adopcion de una nifia.

Los temas que se han discutido en las investigaciones que se han hecho sobre la
maternidad de mujeres con discapacidad en la primera linea abordan cuestiones relacionadas
con la contradiccion de roles, el papel que juega la familia en el ejercicio de este derecho y,
los comentarios por parte del personal de salud, las dificultades en el acceso a informacion
sobre sus derechos sexuales y reproductivos, y los comentarios que reciben por parte de la

sociedad en general.

En la segunda linea se ha discutido sobre la contradiccion que existe entre los
convenios internacionales y las leyes nacionales, las repercusiones que tienen algunas
representaciones sociales que se han hecho desde el feminismo, la necesidad de crear
programas en materia de derechos humanos y en lengua de sefias para personal de salud, asi
como, programas para atender los costos extraordinarios que conlleva la falta de quipos
adecuados a los distintos tipos de discapacidad, el papel de los servicios sociales y las

dificultades institucionales para que estas mujeres adopten.

Pese a los multiples temas que se han abordado, gran parte de estos estudios se han
enfocado en evidenciar los diferentes obstaculos a los que se enfrentan en sus procesos de
maternidad, pero no se ha profundizado en los mecanismos de agencia que estas mujeres
emplean ni en las redes de apoyo que construyen. Asimismo, gran parte de estos estudios
abordan diferentes tipos de discapacidad a la vez, lo cual invisibiliza las particularidades que

se pueden presentar en cada uno de ellos.

Ademas, en muchos estudios no se explican las caracteristicas sociodemogréficas de
las informantes, como: la edad, la clase social o el estado civil; lo que dificulta el analisis
interseccional de estas experiencias, pues, se han concentrado, generalmente, en la condicién

de discapacidad, pero pueden estar en juego otras caracteristicas que condicionen su
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maternidad. Por lo tanto, esta investigacion busca hacer una contribucién a este campo,
poniendo especial énfasis en las particularidades que se presentan en las experiencias de

maternidad de mujeres con discapacidad visual y en sus procesos de agencia.
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Capitulo 2. Marco tedrico-analitico

“El  cuerpo es la primera evidencia
incontrovertible de la diferencia humana”
(Lamas, 2002, 140).

En este capitulo presento el marco tedrico y conceptual que me servira para analizar las
experiencias de maternidad de las interlocutoras que participaron en esta investigacion. Para
ello, dividi la informacidn en cuatro apartados: en el primero abordo la interseccion entre el
género y la discapacidad; en el segundo explico algunas teorias feministas sobre la
maternidad; en el tercero discuto los modelos para analizar la discapacidad; y, en el cuarto

defino el concepto de agencia.

2.1 Intersecciones entre el género y la discapacidad

A lo largo de la historia se han establecido ciertas normas y comportamientos para mujeres
y hombres, lo cual se ha denominado y analizado desde el feminismo a través de la categoria
género. De acuerdo con Lamas (2015b), el feminismo anglosajon impuls6 el uso de la
categoria gender (genero) en los afios setenta para “diferenciar las construcciones sociale y

culturales de la biologia” (p.331).

A partir del género se ha argumentado que las expectativas sociales sobre el
comportamiento y las actividades que deben realizar las personas se han cimentado en el
sexo, por lo que no son naturales e inmutables, sino que corresponden a ciertos mandatos
impuestos a partir de la biologia. A saber, se ha delimitado y jerarquizado la participacion y
el comportamiento que se espera de las mujeres y de los hombres. A las mujeres se les han
asignado las tareas de cuidado y a los hombres las tareas de proveeduria econdmica, con lo
gue se han construido ciertos parametros de feminidad y masculinidad inscritos en los

Cuerpos sexuados.

El problema de esas diferencias sociales radica en que se ha otorgado mas valor a las
actividades asignadas a los hombres, por lo que las mujeres han quedado relegadas a un

segundo plano. El trabajo de cuidado ha sido desvalorizado y se han generado diferentes
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dificultades para que las mujeres puedan participar en otros sectores. Por ello, el género se
ha convertido en una via para comprender la forma en como se han construido roles y

estereotipos de género.

Por tanto, se ha evidenciado que en cada sociedad existen ciertas normas y simbolos
que dictan cdmo deberian actuar las personas de acuerdo con el sexo al que pertenecen, pero
esas asignaciones no son asumidas de forma pasiva. A la par de esos discursos se han
generado ciertos grados de libertad para que cada persona reinterprete y se apropie de los
mandatos de género (Butler, 2021, p.70). Los quiebres o las continuidades se pueden
encontrar en situaciones cotidianas como “el rechazo de un nifiito a que lo vistan con un

vestidito o en la manera con que las criaturas se ubican en las sillitas rosas o azules” (Lamas,

2015D, p.351).

Por tanto, la infancia representa un punto clave en la construccién de la identidad de
género, pues es el momento en el que, usualmente, las mujeres aprenden que su cuerpo es
para otros. Se aprende a embellecer el cuerpo “para agradar, para gustar, para ser deseada”
Por lo que, la feminidad se configura a partir de esta etapa de la vida, en esa enajenacion de
su cuerpo, la madre se puede entender como la via que transmite la sabiduria y el

conocimiento erético (Lagarde, 2019, p.179-180).

Sin embargo, el género no basta para comprender la realidad social y cultural, por lo
que se han impulsado los estudios interseccionales. De acuerdo con Viveros (2016), la
interseccionalidad puede ser entendida como “una perspectiva tedrica y metodoldgica que
busca dar cuenta de la percepcion cruzada o imbricada de las relaciones de poder” (p.16). Si
bien, dicha postura fue utilizada por primera vez por Kimberlé Crenshaw para discutir sobre
la discriminacion juridica de las mujeres negras, en la actualidad ha servido para evidenciar

la interseccion entre el género, la raza, la etnia y la clase (Viveros, 2016, p.5).

El uso de esta perspectiva ha permitido visibilizar las especificidades que se originan
cuando se toman en cuenta diferentes formas de opresién, por lo que no se trata de una
sumatoria de categorias. En la teoria feminista ha permitido comprender que las mujeres son
un grupo heterogéneo que requiere de analisis mas complejos para desafiar las estructuras de

poder.
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Al respecto, Morris (1996), explica que la exclusion que ha existido de las mujeres
con discapacidad en la teoria y el analisis feminista hace que sean incompletos, ya que no se
han preocupado por entender las interacciones entre el género y la discapacidad. Por lo tanto,
en esta investigacion utilizaré una perspectiva interseccional para analizar los cruces que se

generan entre estos constructos.

De esta forma, haré una diferenciacion entre los conceptos deficiencia y discapacidad,
pues, mientras la primera se refiere a la condicion del cuerpo y de la mente, la discapacidad
alude a las restricciones sociales que se experimentan debido a esas deficiencias; por lo que,
en esta investigacion, me gustaria seguir la distincion que hace Morris (1991):

“una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras que una incapacidad para entrar
a un edificio debido a que la entrada consiste en una serie de escalones es una discapacidad.
Una incapacidad de hablar es una deficiencia, pero la incapacidad para comunicarse porque
las ayudas técnicas no estan disponibles es una discapacidad. Una incapacidad para moverse
es una deficiencia, pero la incapacidad para salir de la cama debido a la falta de disponibilidad
de ayuda apropiada es una discapacidad” (p.17).

Aunque, no significa que al usar al término de deficiencia asumiré una postura médica
de la discapacidad, mas bien me servira para abordar algunos de los significados que las
interlocutoras tienen sobre su condicion. Por lo tanto, retomaré la interseccionalidad como
una forma especifica de analizar la realidad de cada persona, sin que ello signifique hablar
de una sumatoria de opresiones, mas bien asumiré que el género y la discapacidad son
categorias que se relacionan de forma constante. Tal postura me permitira analizar la forma
en como las interlocutoras han aprendido y se han apropiado del ser mujer con discapacidad.
Mi objetivo es mostrar las tensiones que existen entre lo que se espera de ellas como mujeres

y madres con discapacidad y lo que ellas han hecho a lo largo de su vida.

2.2 Entre el instinto y la practica cultural de la maternidad

De acuerdo con Badinter (1981), la maternidad ha sido un concepto ambiguo que
“remite tanto a un estado fisioldgico momenténeo, el embarazo, como a una accioén a largo
plazo: la crianza y la educacion” (p.12). Historicamente, se ha asociado la tarea de crear a un

ser humano nuevo a la madre, lo que ha llevado a concebir a la identidad de la mujer como
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sinénimo de la identidad materna. De esta forma, la capacidad gestante ha sido utilizada para

naturalizar que las mujeres deben asumir la responsabilidad de cuidar a su decendencia.

Con tal imaginario social, se ha supuesto que la maternidad debe ser ejercida bajo
ciertos pardmetros para ser considerada una buena maternidad. Tal precepto designa que las
mujeres deben cumplir este rol de forma tradicional, en donde la abnegacién es la forma
correcta y el principio rector de la maternidad. De acuerdo con Palomar (2004), la buena
maternidad encarna virtudes como “paciencia, tolerancia, capacidad de consuelo, capacidad

de sanar, de cuidar, de atender, de escuchar, de proteger, de sacrificarse, etc.” (p.16).

A su vez, se ha creado una idea de mala maternidad, con la que se sefiala y critica a
las mujeres que no cumplen con tales expectativas, por lo que son estigmatizadas por salirse
de la norma. Son percibidas como “mujeres “desnaturalizadas”, o sea, mujeres que

contradicen la supuesta “naturaleza” de todas las mujeres, la de desear ser madres y, ademas,

la de saber hacerlo “bien”” (Palomar, 2004, p.17).

Sin embargo, desde la teoria feminista se ha argumentado que no existe un instinto
que condicione a las mujeres para cumplir con el rol materno; mas bien, existe un
aculturamiento, en donde se les ensefia a ser madres. De acuerdo con Rich (2019), en el
ejercicio de la maternidad las mujeres experimentan emociones contradictorias por lo que

son una muestra de que no existe un instinto o0 amor maternal innato.

Bajo este supuesto, la maternidad se ha entendido como una practica cultural que
depende de la posicion y situacion en la que se desarrolla. No obstante, esto no quiere decir
que la abnegacién haya pasado de moda, pues, aln se espera que las madres ejerzan su rol
con base en el sacrificio, es decir, que su tiempo lo dediquen a las necesidades de sus hijos.
Como establece Badinter (1981), la madre se entiende en términos de su relacidn con el padre

y el hijo, y, actualmente, como una persona con aspiraciones propias, lo cual la convierte en:

“un personaje relativo y tri-dimensional. Relativo porque no se concibe sino en relacion con el
padre y el hijo. Tri-dimensional porque ademas de esa relacion doble la madre es también una
mujer, esto es, un ser especifico dotado de aspiraciones propias, que a menudo no tienen nada
que ver con las de su marido ni con los deseos del nifio” (p.15).

De esto se desprende la importancia de reconocer que no hay una sola forma de ser

madre, condiciones como: la clase, la etnia, la edad, la orientacion sexual y la condicion
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corporal tienen implicaciones en el ejercicio de la maternidad. “La linealidad que interpreta
la maternidad como una realidad univoca y uniforme es susceptible de ser repensada y
replanteada de frente a las necesidades actuales de una sociedad que no puede seguir anclada

en creencias anacronicas” (Romero, Tapia & Meza, 2019, p.146).

Por tanto, es de suma importancia tomar en cuenta el contexto en el que se lleva a
cabo. Por ello, “a mediados de los afios ochenta, cambi6 la ambivalencia de las feministas
respecto a la maternidad por un nuevo placer por testimoniar y representar la experiencia
maternal” (Palomar, 2005, p.50); es decir, se evidencio que la identidad de las mujeres y el
contexto en el que se realiza el ejercicio de la maternidad importa. Esto ha permitido el
desarrollo de una corriente tedrica en la que se abordan diversas formas de ser madre, en la

cual se busca cuestionar la maternidad tradicional.

Asimismo, es importante comprender que el ejercicio de la maternidad puede ser
entendido a partir del trabajo de cuidado, el cual presenta un doble significado; por una parte,
a nivel macro constituye un elemento fundamental para la reproduccion social que no ha sido
tomado en cuenta y, por otra parte, a nivel personal, es una parte constitutiva de nuestra
condicidon humana, pues “detrds de cada generacion que deviene adulta ha habido una tarea
de cuidado invisible — pero necesaria, dura y persistente— llevada a cabo dia tras dia por
millones de mujeres” (Carrasco, 2016, p.44). Por tanto, la creencia de que las mujeres
deberian darle prioridad a realizar el trabajo de cuidado ha dificultado su participacion en el
mercado laboral. La falta de distribucion del trabajo de cuidados ha provocado que las madres

busquen como conciliar “sus” tiempos destinados a la familia y al empleo.

En este sentido, como argumenta Carrasco (2003), las mujeres y los hombres tienen
un modelo diferente de participacion en el mercado laboral, pues, en el caso de los hombres
su participacion remite a un modelo de U invertida, ya que ellos se incorporan al mercado y
permanecen ahi hasta su jubilacion; mientras que, en el modelo de participacion de las
mujeres ha prevalecido una forma de M la cual indica que las mujeres ingresan al mercado
laboral, pero se retiran de él cuando nace su primer hijo para posteriormente ingresar de

nuevo, una vez que su hija/o tiene la edad suficiente para ingresar a la escuela; o bien, el
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modelo femenino solo presenta un pico, el cual indica que después de ser madre ya no

regresan al trabajo remunerado.

Con base en esto, la maternidad sera entendida en esta investigacion como un proceso
que incluye la experiencia fisioldgica del embarazo y el parto, asi como el trabajo de cuidado
de las hijas y los hijos. Principalmente, trataré de mostrar que la maternidad no es algo innato
en las mujeres. Mas bien, a lo largo de la vida, las mujeres van aprendiendo que es una de las
metas que se necesita alcanzar, por lo que se llevan a cabo diferentes métodos para que se
aprenda a ejercer este rol. Asimismo, mostraré que el hecho de que las mujeres que
participaron en esta investigacion presentaban una discapacidad jug6 un papel importante al
momento de quedar embarazadas y en los primeros afios de crianza de sus hijos, ya que habia

un choque entre lo que se esperaba de ellas como mujeres y como personas con discapacidad.

2.3 Del modelo médico-rehabilitador a la teoria critica de la discapacidad

Histéricamente, la discapacidad ha sido un término utilizado para referirse a las personas que
cuentan con rasgos fisicos, funcionales, sensoriales 0 mentales diferentes a lo establecido
como normal, en el cual ha persistido una connotacion negativa que caracteriza a estas
personas como seres inferiores, indtiles, pasivos, dependientes e incompletos. Sin embargo,
se han generado diferentes teorias que han dado continuidad o han transformado dichos

prejuicios.

Una de las formas de analizar la discapacidad se ha generado a través del modelo de
prescindencia que se caracteriza por “la justificacion religiosa de la discapacidad, y la
consideracién de que la persona con discapacidad no tiene nada que aportar a la comunidad”
(Palacios, 2008, p. 37). De tal forma las posturas que se desprenden de este modelo han
permitido ideas eugenésicas y de marginacion hacia las personas con alguna deficiencia,

pues, se considera que su vida no tiene valor.

Con el objetivo de cambiar la imagen devaluada de esta poblacion, han surgido
nuevos términos, como: capacidades diferentes o diversidad funcional, los cuales, han

resultado expresiones imprecisas que han hecho hincapié en las diferencias individuales de
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las personas lo que las ha colocado en un lugar fuera de la normay ha ocasionado la busqueda

de su normalizacion (Cruz, 2017).

Una de las posturas relacionadas con la normalizacion de los cuerpos es el modelo
médico-rehabilitador, el cual se ha basado en la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), de 1980, cuyo objetivo ha sido categorizar a las
personas por sus limitaciones para atender sus deficiencias y lograr el mayor grado de

normalidad posible (Barnes, 2009).

Dada esta perspectiva, algunas personas con discapacidad, organizaciones sociales y
personas de la academia se han organizado para desarrollar un modelo social que resignifique
a la discapacidad como un problema social y estructural, en el cual, se tomen en cuenta las
actitudes discriminatorias y las limitaciones del entorno a las que se enfrentan las personas
con alguna deficiencia, asi como, las barreras sociales, econémicas y politicas que vive esta

poblacion (Barnes, 2009).

Para ello, se disefio una nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad (CIF). en 2001, en la que se acepta que la discapacidad no solo hace referencia
a las deficiencias fisicas, también incluye el “significado que cobra ese rasgo en el contexto
sociohistorico en el que se encuentra la persona, por lo que las repercusiones son variadas y
basicamente sociales” (Cruz, 2017, p. 36); lo cual ha representado un avance en la lucha por

los derechos y el reconocimiento de las personas con discapacidad.

En palabras de Edler (2009) mientras en el modelo médico existe un énfasis en las
limitaciones corporales, a partir de la cual se explica la exclusion de estas personas; en el
modelo social se busca como incluirlas, entendiendo que la discapacidad es un problema
social, en donde es importante analizar las particularidades que vive cada persona de acuerdo
con las deficiencias que presenta. Aunque algunos autores como Barnes (2009) argumentan
que esta clasificacion no elimina del todo la vision clinica de la discapacidad, pues, clasifica
a las personas de acuerdo con su funcionalidad. Ademas, no se ha mejorado el acceso a

herramientas adecuadas para medir los ambientes discapacitantes.
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El analisis de la condicidn y situacién de las personas con discapacidad ha llevado a
que se tome en cuenta el estado de salud, la edad, las causas de la discapacidad, el tipo, la
gravedad, las limitaciones fisicas y el nivel socioeconémico; asi como, las barreras sociales,
culturales y del entorno. “Desde una mirada actual, conocer y atender efectivamente la
discapacidad remite a superar su concepcion desde un modelo que la describe como un

problema del individuo y a considerar todos los factores que la definen y constituyen”

(Pantano, 2009, p.76).

Por su parte, la teoria critica de la discapacidad o teoria crip, asume una posicién
politica y social en contra de los discursos o las normas que naturalizan la integridad
corporea. Dicho movimiento surgié en la segunda mitad del siglo XXy se desprende de los
Disability Studies en Estados Unidos y el Reino Unido, cuyo propdsito se centraba en criticar
las ideas relacionadas con la perspectiva médica de la discapacidad. Sin embargo, en las
Gltimas décadas se han generado diferentes investigaciones en Latinoamérica, por lo que es

una teoria en auge (Marefio, 2021).

Actualmente, la teoria critica se ha desarrollado a partir de los estudios de la teoria
queer y los Disability Sudies. La eleccion de tales teorias es que “el activismo queer y el
activismo de la discapacidad comparten una lucha histérica de resistencia contra la

normalidad y la normalizacion” (Marefio, 2021, p.392).

La apuesta de la teoria crip es deconstruir los binarismos a partir de los cuales se
organizan discursos sobre la normalidad corpdrea que se traduce en términos como capacidad
y discapacidad. Asi, con el objetivo de modificar la percepcion de la discapacidad se retom6
el sustantivo crip, como una reapropiacion del término despectivo crippie que en espafiol
quiere decir invalido o lisiado. Se asume que cada persona es Unica, diversa y compleja, lo
que permite visibilizar las desigualdades y las limitaciones subjetivas que se imponen a traves

de estos discursos (Marefio, 2021). Por ello, la teoria crip se opone a la ideologia capacitista:

El capacitismo puede ser entendido como un conjunto de ideas, creencias, actitudes
y practicas que establece un modo Unico de entender el cuerpo humano y la relacion de este

con su entorno, basado en la consideracion de que existen determinadas capacidades
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intrinsecamente mas importantes que otras, y que, a raiz de ello, las personas que las detentan

son superiores que el resto.

De acuerdo con las ideas presentadas, en esta investigacion retomaré el modelo social
y la teoria critica para entender los significados que las interlocutoras le atribuyen a la
discapacidad visual, asi como, para explicar las dificultades que han enfrentado a lo largo de
su vida. Con esto, trataré de mostrar que la discapacidad visual no limito el ejercicio de su
maternidad, sin embargo, se enfrentaron a discursos que pusieron en duda su capacidad de

cuidado.

2.4 ¢ Se puede negociar en una relacidon de poder? Reflexiones sobre la agencia

De acuerdo con Herrera y Agoff (2017). la agencia se puede entender como “la capacidad
de negociar dentro de relaciones de poder y de estructuras de dominacion determinadas”
(p-87). Por tanto, este término se ha vinculado con la capacidad de resistencia y reflexividad
que tienen los sujetos en situaciones determinadas. Sin embargo, al no existir una forma
correcta de actuar, cada persona enfrenta las estructuras de poder con diferentes mecanismos

de agencia.

La agencia puede ser entendida como una herramienta que poseen las personas para
formar su identidad, a partir de la apropiacion de las normas con las que conviven, en donde
el contexto en el que se desarrollan cobra gran relevancia. “Esas formas pueden ir desde el
compromiso con el agresor hasta la confrontacion, pasando por formas de resistencia mas

sutiles o abiertas, dependiendo de la situacion” (Herrera & Agoff, 2017, p.92)

Ademas, la agencia “cobra importancia en la medida que permite concebir la
posibilidad de superar el determinismo discursivo, producto y sello de marca de este
momento. Si admitiéramos ser sélo producto del discurso, estariamos hablando de una
cadena unilineal de sentido, inmodificable per se” (Barquet, 2002, p.25). Entonces, la
agencia no es una caracteristica que los sujetos tengan antes de ser participes de una relacion
de poder o dominacion; mas bien es producto de dichas operaciones. La formacion del sujeto

se desarrolla en tales situaciones, lo que le da la oportunidad de transgredir las normas en las
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que se encuentra sumergido, a la vez que forma parte de su reproduccion (Mahmood, 2019;
Butler, 2020).

Los mecanismos de agencia se toman en el dia a dia, pues es en las situaciones
constantes en las que cambiamos o reproducimos ciertas concepciones. Asi, aunque las
mujeres con discapacidad “no tienen poder para cambiar el significado que se ha construido
sobre su cuerpo, con frecuencia luchan y modifican cotidianamente las barreras que se les
imponen, lo que varia en funcidn de las categorias que atraviesan su cuerpo y las historias de

vida que las han marcado” (Olivares, 2012, p.68).

De esta forma, la agencia me permitird mostrar de qué forma los discursos sobre el
género y la discapacidad han permeado en la forma de ser y de entender el mundo de las
interlocutoras. La agencia me servira para explicar los puntos de quiebre y las continuidades
que han construido ante los mandatos de género y de la discapacidad. A lo largo del
documento explicaré la apropiacion que hacen las interlocutoras de la maternidad, en la que
persisten ideas vinculadas a un ejercicio intensivo del cuidado hacia los infantes y a la vez
practicas subversivas en las que critican el estereotipo de buena madre. De tal forma que
transforman lo que se entiende por maternidad, al poner en cuestionamiento lo que se espera

de ellas en tanto madres con discapacidad visual.

A la vez, destaco su postura ante los discursos de la discapacidad, sobre todo aquellos
vinculados con el modelo médico-rehabilitador y el modelo social. En tal caso sus relatos
evidencian las tensiones que existen entre la percepcién social que se tiene de ellas por
presentar una discapacidad visual y la manera en que ellas se significan. Por lo anterior, en
esta investigacion asumo que tienen cierto margen de poder o de accion para negociar, resistir

y cuestionar tales discursos y practicas.
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Capitulo 3. Estrategia metodoldgica

El objetivo de este apartado es exponer las herramientas metodoldgicas que utilicé durante
el trabajo de campo: el método y las técnicas empleadas; los criterios de seleccién y el
contacto con las interlocutoras; el perfil de las participantes; y, algunas reflexiones sobre el

desarrollo de las entrevistas.

3.1 Metodologia, método y técnicas de investigacion

De acuerdo con la metodologia que se ha empleado en las investigaciones revisadas para el
estado de la cuestion y los objetivos de este estudio, utilicé una metodologia cualitativa, la
cual puede ser entendida como un enfoque que produce datos a partir de “las propias palabras
de las personas, habladas o escritas, y la conducta observable” a partir de una perspectiva
holistica y hermenéutica (Taylor & Bogdan, 1996, p.20). Por lo tanto, asumo que “no es el
rigor metodoldgico lo que conduce a un buen entendimiento de la realidad, sino la forma en

que el investigador se apropia del objeto” (Mejia, 2010, p.247).

Asimismo, elegi el método biografico, porque me permitié describir, analizar e
interpretar la vida de las interlocutoras en tanto individuos y como parte de un grupo
(Mallimaci & Giménez, 2006). “La perspectiva biografica lleva, en efecto, a cada
protagonista, a formar parte de un movimiento de ir y venir entre la individualidad y la
colectividad, la singularidad y la universalidad, la subjetividad y la objetividad, la

implicacion y el distanciamiento, la alienacion y la emancipacion, en cada etapa” (Desmarais,

2010, p.34).

Para lograr esto, utilicé los relatos de vida que, de acuerdo con Desmarais (2010),
cuentan con “dos partes el enunciado y la enunciacion. EI primero remite al contenido
expresado, es decir, a las experiencias contadas, y el segundo, a la forma de construir el
relato” (p.44). El uso de los relatos de vida me permitié profundizar en los significados que
las interlocutoras le atribuyen a su maternidad y discapacidad visual. Dichos relatos hicieron
referencia a tres etapas de su vida: la infancia y adolescencia, el embarazo y el parto y los
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primeros afios de crianza de sus hijos, en donde el tema que guio mi andlisis fue su

experiencia de maternidad.

La tecnica que empleé para el trabajo de campo fue la entrevista a profundidad, la
cual puede ser entendida como aquella que busca comprender los significados que una
persona tiene sobre algin tema, a partir de preguntas que se van ajustando de acuerdo con
cada informante. Taylor y Bogdan (1996) explican que las entrevistas a profundidad se
pueden entender como una serie de encuentros cara a cara entre el investigador y los
informantes, los cuales estan dirigidos a comprender la perspectiva que tienen estos con

respecto a su vida, sus experiencias 0 sus situaciones.

Por ello, en las entrevistas las preguntas se fueron ajustando a la situacion de cada
encuentro, pues como mencionan Taylor y Bogdan (1996), “lejos de asemejarse a un robot
recolector de datos, el propio investigador es el instrumento de la investigacion y no lo es un
protocolo o formulario de entrevista. El rol implica no solo obtener respuestas, sino también

aprender qué preguntas hacer y como hacerlas” (p.101).

Por tanto, utilicé una guia de entrevista que construi a partir de los objetivos
especificos de esta investigacion: a) Identificar los significados que estas mujeres le atribuyen
a su discapacidad y maternidad; b) Explicar las dificultades a las que se enfrentan las mujeres
con discapacidad visual para ejercer su maternidad; c) Exponer los mecanismos de agencia
que las mujeres con discapacidad visual ponen en practica en su proceso de maternidad; d)
Describir las redes de apoyo con las que cuentan durante el embarazo y los primeros afios de
crianza de sus hijas e hijos; e) Comprender la forma en que se construye la feminidad de las

mujeres con discapacidad visual.

Para la implementacién de dicha guia realicé 19 encuentros en total, lo cual significa
gue me reuni entre tres y cuatro veces con cada una de las seis interlocutoras. La separacion
entre una y otra entrevista con cada interlocutora fue de aproximadamente quince dias. Al
respecto, obtuve 21 horas de grabacion en total y como medio principal ocupé zoom, aunque
en algunas ocasiones utilicé las llamadas telefonicas como medio de contacto, pues, a dos de

las interlocutoras se les complicaba el uso de dicha plataforma.
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El trabajo de campo lo realicé en dos rondas que tuvieron lugar entre febrero y agosto
de 2021. Larazon por la que no llevé a cabo un trabajo de campo continuo fue porque, durante
los primeros meses, tuve algunos problemas para contactar a mas mujeres interesadas en
participar en esta investigacion, pero después de buscar en otros medios, como YouTube,
pude conocer a tres mujeres mas interesadas en este proyecto. Entre los meses de febrero y
abril realicé la primera ronda de entrevistas con Lucia, Isabel y Teresa; y, durante junio y

agosto lleve a cabo la segunda ronda con Alejandra, Vanesa y Maria.

Para la transcripcion de las entrevistas, ocupé la herramienta de dictado de Word y
después las ordené de forma manual, con base en los audios recopilados; y, para la

codificacion y categorizacion de la informacion, utilicé Excel y el subrayado de Word.

3.2 Criterios de seleccion y contacto con las interlocutoras

Considerando que los estudios sobre la maternidad de mujeres con discapacidad visual son
escasos, para esta investigacion decidi generar una perspectiva amplia sobre esta situacion,
por lo que, no estableci criterios referentes a la clase social y la edad de las participantes ni
sobre la edad y la cantidad de hijos. Como resultado de esta decision pude conocer a mujeres
con distintos recursos econdmicos y sociales, lo cual enriquecié mi entendimiento sobre la

situacion que enfrentd cada una y me permitio hacer algunas comparaciones entre ellas.

No obstante, lo anterior no significa que no haya propuesto algunos criterios minimos

de seleccion, pues, estableci tres caracteristicas para las mujeres que quisieran participar:

e Ser una mujer que haya nacido o adquirido su discapacidad visual durante los
primeros afos de su vida

e Que no contaran con otro tipo de discapacidad

e Que residieran en algun estado de la Republica Mexicana; y,

e Que al menos tuvieran un hijo

Con respecto a estos puntos, me parece oportuno explicar cuales fueron las razones
para elegirlos. EI primer punto lo propuse con base en la revision de literatura que hice para

el estado de la cuestion, en el cual comprendi que no es lo mismo nacer con una discapacidad
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que adquirirla, pues, los obstaculos que se deben enfrentar para ejercer la maternidad son

distintos.

Es comdn que las mujeres que han nacido o adquirido alguna discapacidad durante la
infancia no sean vistas como madres potenciales, ya que se les considera poco atractivas y
carentes de habilidades maternales. En cambio, a las mujeres que han adquirido la
discapacidad a una edad méas avanzada, generalmente, se les ha socializado como madres
potenciales, pero una vez adquirida su discapacidad deben ajustarse a las limitaciones
corpéreas y a las actitudes discriminatorias que se presentan en su proceso de maternidad.
Por lo tanto, mi interés se centr6 en conocer como ha sido el proceso de maternidad de

algunas mujeres que han tenido una discapacidad visual desde los primeros afios de vida.

El segundo criterio, lo propuse pensando en la importancia que tiene visibilizar las
particularidades de cada tipo de discapacidad, mas en este contexto en donde las
investigaciones que se han hecho sobre la maternidad de mujeres con discapacidad,
principalmente se han centrado en la discapacidad fisica y psicosocial, dejando de lado lo
que ocurre con otros tipos de discapacidad; siendo la discapacidad visual una de las mas

olvidadas.

Con respecto al tercer criterio, mi intencion fue delimitar el lugar de residencia de las
interlocutoras, puesto que, esto podria repercutir en los temas a los que hacen referencia. Las
investigaciones sobre las mujeres espafiolas muestran que la adopcion y los servicios de
reproduccion asistida son una preocupacion, pero no ocurre lo mismo en México (Pelaez
2009; Diaz 2013).

Por otro lado, me gustaria explicar las estrategias que empleé para contactar a las
interlocutoras. En este sentido, utilicé diversas plataformas digitales, principalmente
Facebook, pues, a principios de enero de 2021 comparti el siguiente mensaje en varios grupos
dedicados a la inclusion laboral y educativa de personas con distintos tipos de discapacidad,

asi como, en grupos de mujeres con discapacidad visual®:

1 Me parece importante mencionar que algunos de estos grupos eran cerrados, por lo que tuve que enviar una
solicitud para ser aceptada en ellos. En dicha solicitud les expliqué a las y los administradores cual era mi
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jHola, buen dia!

Soy estudiante de la Maestria en Estudios de Género en el Colegio de México y estoy
realizando una investigacion sobre la maternidad de mujeres con discapacidad visual. Mi
intencion es conocer cuél ha sido su experiencia durante el embarazo y crianza de sus hijas e
hijos. Si alguien conoce a alguna madre con discapacidad visual que quisiera participar en esta
investigacion, favor de contactarme. Gracias. (Cuaderno de notas)

Como resultado de dicho mensaje, una mujer que participaba en estos grupos me pasé
el contacto de Lucia y le envie un correo en el que le expliqgué mas a fondo cuéles eran mis
intenciones con esta investigacion y la forma en la que tenia planeado realizar las entrevistas,
a lo cual ella aceptd y se convirtio en la primera interlocutora de esta investigacion. Ademas,
me ayudod a contactar a otras dos mujeres con quienes pude realizar la primera ronda de

entrevistas.

Para contactar a las otras tres interlocutoras ocupé la plataforma de YouTube, pues,
en ella habia encontrado distintas conferencias, charlas y programas de television en los que
algunas mujeres con discapacidad hablaban sobre su proceso de maternidad. Durante el mes
de mayo de 2021, decidi colocar el siguiente comentario en un video compartido el afio
anterior, en el cual tres mujeres con discapacidad visual del estado de Nuevo Leon hablaban

de este tema:

jHola! Soy estudiante de la Maestria en Estudios de Género en el Colegio de México.
Actualmente, estoy realizando una investigacién sobre la maternidad de mujeres con
discapacidad visual y me gustaria saber si me pueden pasar el contacto de Alejandra y Vanesa
para presentarles mi proyecto. Gracias (Cuaderno de notas).

Asi, después de algunos dias me pasaron el correo de Alejandra, a quien le envié por
correo electronico méas informacidn sobre esta investigacion y, al igual que Lucia, me
contacto con otras dos mujeres: Vanesa y Maria?, con quienes realicé la segunda ronda de

entrevistas. Por tanto, utilicé la técnica de bola de nieve para conocer a mas mujeres que

intencion y me aceptaron a los pocos dias; pero, como hice varias publicaciones en un solo dia con el mismo
texto, me suspendieron mi cuenta de Facebook por tres dias.

2 En este punto, me gustaria aclarar que, aunque Maria era una de las mujeres que participé en ese video, yo no
habia pedido su contacto porque, de acuerdo con lo que ella comentd en esa charla, ella habia adquirido la
discapacidad visual en la adultez, lo cual no correspondia con los criterios de seleccion planteados para esta
investigacion. Sin embargo, ya que tenia su contacto, decidi hablar con ella y durante la primera entrevista me
platicé que desde la infancia tuvo varios problemas con su vision, pero que en su momento no lo significaba
como una discapacidad, por lo que estaba en un proceso de resignificacion; lo cual, me pareci6 sumamente
relevante y decidi incluirla en esta investigacion.
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quisieran participar en esta investigacion, por lo que el apoyo que recibi por parte de Luciay

Alejandra me permitié ampliar el nimero de participantes.

3.3 Perfil de las interlocutoras

Antes de presentar a las interlocutoras, me gustaria sefialar que las técnicas que utilicé para
contactar a las interlocutoras me Ilevaron a crear un grupo en donde la mayoria de las mujeres
participaba activamente en la lucha por los derechos de las personas con discapacidad. Por
lo que, esto tiene ciertas repercusiones en las experiencias de maternidad que muestro en esta
investigacion, tal vez, los significados, las dificultades, las redes de apoyo o los mecanismos
de agencia que emplearon para ejercer su maternidad no coincidan con lo que han vivido

otras mujeres con discapacidad visual en México.

Sin embargo, son un buen acercamiento al tema, ya que existes pocos estudios que lo
han abordado. Por tal motivo, me parece importante destacar que tenian un gran interes en
ser escuchadas, ya que me dijeron que se sentian felices de que alguien se interesara en sus
historias. Aunque, acordé con ellas que utilizaria seudénimos porque, de lo contrario, seria

posible ubicarlas debido al trabajo al que se dedican.

Alejandra es una mujer de 32 afios que reside en Nuevo Ledn, en una casa que es de
sus padres, con su esposo Y su hijo de cuatro afios. Ella cuenta con una maestria en psicologia
y desde hace algunos afios se dedica a dar talleres de desarrollo organizacional y a coordinar
eventos en una organizacion que se dedica a la inclusion de las personas con discapacidad
visual. Por lo tanto, su horario de trabajo es flexible y sus ingresos son variados, ademas de
que no cuenta con algun apoyo econdémico del gobierno. Es una mujer con discapacidad
visual de nacimiento, al principio tuvo baja vision debido a que naci6 de forma prematura, lo
cual ocasioné el desprendimiento de su retina y a los diecisiete afios perdio la vista por

completo.

Entre los aspectos mas importantes de las entrevistas con Alejandra destaca su
activismo, pues, ella y su pareja son personas con ceguera que se dedican a promover la

inclusién de las personas con discapacidad visual. Alejandra, imparte talleres a empresas de
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Monterrey y otros estados de la republica, en los cuales les otorga informacién sobre este
tipo de discapacidad y los motiva a integrar a personas con esta condicion. Asimismo, junto
con sus compaferos de la organizacion en la que labora, se encarga de realizar videos en

Facebook y YouTube para explicar en qué consiste vivir con discapacidad visual.

En total cuento con cuatro horas de entrevista con Alejandra, con quien realicé tres
encuentros. Cada una de las entrevistas que tuve con ella la realicé por zoom y fueron

grabadas a través de esta plataforma.

Isabel es una mujer de 33 afios que vive en Tlaxcala, su casa es propia y ahi reside
con su esposo Y su hijo de once afios. Ella cuenta con una carrera técnica en masoterapia y,
al igual que su esposo, se dedica a dar masajes en su casa, por lo que su trabajo es flexible.
Isabel no cuenta con otra fuente de ingresos y esta en contra de los apoyos gubernamentales
para las personas con discapacidad visual. Ella es una mujer que tiene ceguera desde el

nacimiento y su esposo cuenta con baja vision.

De las entrevistas con Isabel, lo que mas me ha llamado la atencion es su
posicionamiento ante diversos temas, como la maternidad y la discapacidad. Ella es una
mujer con un caracter fuerte, a quien le gusta ser independiente. Ha luchado mucho para que
las personas la vean como una igual y siempre ha trabajado para tener un patrimonio para
ella'y su familia. Es un tanto renuente a recibir ayuda de cualquier tipo y no le gusta participar
en las redes sociales. Las entrevistas con Isabel suman tres horas y media. Con ella tuve tres

encuentros a través de zoom y todos fueron grabados.

Vanesa es una mujer de 39 afios que reside en Nuevo Ledn, vive en la casa de sus
suegros con su esposo Yy sus dos hijos de once y doce afios. Ella estudio hasta la secundaria y
actualmente trabaja en una organizacion que se encarga de promover la inclusion de las
personas con discapacidad visual, en donde participa como facilitadora en algunos eventos;
por lo tanto, su trabajo es flexible y sus ingresos no son estables. En este momento, ella no
cuenta con otro trabajo remunerado ni tampoco cuenta con algin apoyo gubernamental, pero
hace unos afios tenia un apoyo de $750 mensuales por ser una persona con discapacidad

visual. Ella tiene ceguera desde el nacimiento y su esposo y uno de sus hijos, perdieron la

37



vista a los pocos afios de nacidos, por lo que, sus ingresos han disminuido con el recorte de

tal programa.

En las entrevistas de Vanesa destacan las redes de apoyo que ella ha construido en su
proceso de maternidad. Durante su embarazo y los primeros afios de crianza de sus hijos, sus
papas la apoyaron mucho. Cuando uno de sus hijos tuvo cancer, una organizacion la apoyo
con el pago de las quimioterapias y los medicamentos. Cuando sus hijos entraron a la escuela,
sus suegros se encargaban de llevarlos y traerlos de la escuela, asi como, de acompanarla a
comprar la despensa de su casa. Con Vanesa tuve tres encuentros de una hora a través de

zoom y todos ellos fueron grabados.

Maria es una mujer de 40 afios que reside en Nuevo Leon, ella vive en una casa
rentada con su esposo y su hijo de doce afios. Cuenta con preparatoria concluida y
actualmente trabaja en una organizacion para personas con discapacidad visual, en donde
participa como facilitadora en eventos y en la creacion de algunos videos. Ademas, ella se
reconoce como neni o emprendedora, pues, tiene un negocio de manzanas decoradas que
vende por internet; por lo tanto, sus ingresos no son estables y no cuenta con algin apoyo del
gobierno. Ademas, Maria es una mujer con discapacidad visual adquirida, durante sus

primeros afos de vida tuvo baja vision, pero actualmente tiene ceguera.

En las entrevistas de Maria destaca su caracter para salir adelante. Su experiencia de
maternidad fue dificil durante los primeros afios porque en ese momento fue cuando perdio
la vista por completo y tuvo varios problemas fisicos y psicologicos. Ademas, ella se
cuestiona en diversos momentos la forma en que significa su discapacidad y esta indecisa de
tener otro hijo por lo mismo. Con Maria tuve tres encuentros y en total suman cuatro horas y

media de grabacion. Las entrevistas las realicé por zoom y todas fueron grabadas.

Teresa es una mujer de 47 afios que vive en la Ciudad de México en una casa rentada
en donde vive con su esposo Y sus dos hijos, quienes tienen veintiuno y veintisiete afios. Ella
cuenta con preparatoria trunca y actualmente esta pensionada. A lo largo de su vida se dedicé
a las ventas y fue promotora para varias marcas. Teresa cuenta con un apoyo gubernamental
de $2,200 cada dos meses por ser una persona con discapacidad visual. Ella tuvo baja vision

durante su infancia y ahora tiene ceguera.
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Lo que més destaca de las entrevistas con Teresa es que contrasta su vida con la de
sus hermanas. Esto es importante porque ella tiene otra hermana con discapacidad visual y
al hablar de su maternidad me platico de las diferencias que tiene con su hermana y de los

comentarios que unay otra recibian a lo largo de su vida.

En total tengo tres horas grabadas de mis platicas con Teresa, las cuales corresponden
a dos de los tres encuentros que tuvimos. El primero de ellos, lo realizamos por teléfono y no
fue grabado porque lo acordamos previo a la entrevista. El segundo encuentro también fue
por teléfono, pero si fue grabado con mi laptop. El tercero fue a través de zoom y lo grabé
con esa plataforma.

Lucia es una mujer de 53 afios que reside en la Ciudad de México con su esposo. Ella
tiene tres hijos de 23, 31 y 35 afios. Su nivel de estudios es preparatoria concluida y es
conferencista, por lo que se dedica a promover los derechos de las personas con discapacidad
visual. Actualmente no cuenta con un empleo remunerado y no recibe algin apoyo por parte
del gobierno. Lucia es una mujer que tuvo baja visidén durante su infancia y actualmente tiene

ceqguera.

Lo que més resalta en las entrevistas de Lucia es su activismo, como en el caso de
Alejandra, pero, ella establece diferencias entre las personas con y sin discapacidad visual
todo el tiempo. En el tema de la maternidad, ella habla de las dificultades que enfrent6 por el

hecho de no ver.

Con Lucia tengo tres horas de grabacion, los cuales corresponden a dos de los tres
encuentros que tuvimos por teléfono. Al igual que en el caso de Teresa, la razon por la que
no fue grabado el primer encuentro fue porque asi lo acordamos previamente. Las otras dos
entrevistas las grabé con mi laptop. Con base en esto y con la finalidad de que los perfiles
de las interlocutoras de esta investigacion se puedan visualizar mejor, a continuacion, se

sintetizan algunas de sus caracteristicas sociodemogréaficas en una tabla:
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Lugar de Nivel de . . Tipo de
Nemlae | ZekE residencia escolaridad =5 El] e discapacidad
Alejandra Nuevo Leén | Maestria Casada (su | 1 hijo de | Baja vision desde el
32 esposo 4 afios nacimiento y ceguera
también tiene total desde los 17 afios
discapacidad
visual)
Isabel Tlaxcala Carreratrunca | Casada (su | 1 hijo de | Ceguera desde el
33 esposo 11 afios nacimiento
también tiene
discapacidad
visual)
Vanesa Nuevo Leén | Secundaria Casada (su | 2 hijos de | Ceguera desde el
39 concluida esposo 11 y 12 | nacimiento.
también tiene | afios
discapacidad
visual)
Maria Nuevo Leén | Preparatoria Casada 1 hijo de | Baja vision desde la
40 concluida 12 afios infancia y
actualmente ceguera
total
Teresa CDMX Preparatoria Casada 2 hijos de | Baja vision desde el
47 trunca 21 y 27 | nacimiento y
afios actualmente ceguera
total.
Lucia CDMX Preparatoria Casada 3 hijos de | Baja vision desde el
53 concluida 23, 31 y | nacimiento y ceguera
35 afios total después de los 30
anos.

3.4 Reflexiones sobre el trabajo de campo

Abordar el tema de la maternidad de mujeres con discapacidad visual me interpelo como

mujer, feminista e investigadora. Lo mas duro fue darme cuenta de que todo lo que habia

leido, discutido o reflexionado sobre la construccién de género, dejaba fuera la experiencia

de estas y otras mujeres. Desde que empecé esta investigacion se amplié mi perspectiva sobre

lo que significa ser mujer y sobre los diferentes grados y significados que asumen los roles y

estereotipos de género. El paso de mujer a mujeres, que discutiamos durante las clases, cobro

un sentido diferente.
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Al poner en duda mi aprendizaje, me di cuenta de que yo también he sido parte de la
ideologia capacitista sin saberlo, por lo que reconoci que mi posicién como investigadora no
era neutral, pero si desconocida. Me cuestionaba sobre mi posicion sobre el tema y las
posibles implicaciones que podria tener al redactar esta tesis. Sin embargo, poco a poco me
di cuenta de ciertos prejuicios que tenia sobre las personas con discapacidad visual y trate de
hacerlos explicitos en los capitulos analiticos porque pienso que podrian contribuir a

erradicar las creencias de otras personas.

Por ejemplo, antes de este trabajo pensaba que todas las personas con esta condicion
sabian braille y que esta era la mejor forma de incluirlas, pero al pasar los meses y platicar
con las interlocutoras me di cuenta de que esta era una creencia que no correspondia con la
realidad. De acuerdo con lo que me comentaron, este sistema de lectura y escritura es costoso
y poco accesible, por lo que es preferible una adaptacion de los espacios basada en el sonido

y en colores llamativos.

Otro supuesto que tenia al iniciar esta investigacion es que las personas con
discapacidad sabian desde el principio sobre las causas de su condicién, pero al platicar con
las interlocutoras y leer sobre la discapacidad visual me di cuenta de que esto no era asi. En
el caso de las personas que tienen baja vision desde los primeros afios de vida, muchas veces
los padres no se dan cuenta o0 no reconocen sus problemas visuales como una discapacidad,
por lo que esto repercute en la subjetividad y en las herramientas que estas personas

adquieren.

Con respecto a la maternidad, no pensé mucho sobre las implicaciones que mi
posicion podria tener en la interpretacion de los relatos de las interlocutoras. Sin embargo, al
platicar con ellas les comenté que no tenia hijos y que tenia ciertos miedos sobre el embarazo
y el parto, asi como, ciertos conflictos con las politicas que buscan conciliar la vida laboral

y familiar de las mujeres, por lo que traté de hacer explicitas mis ideas sobre este tema.

El trabajo de campo que realicé para esta investigacion fue sumamente fructifero
porque aprendi a realizar entrevistas, a utilizar zoom y tuve la oportunidad de investigar sobre
un tema nuevo. Sin embargo, llegar a dicho punto no fue algo fécil, durante varios meses

tuve dudas, miedos y un trabajo de reflexividad profundo que me ha cambiado la vida. Cada
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que mis compafieras/ros y profesoras me preguntaban por qué habia elegido este tema, solo
podia dar respuestas teoricas y ello me generaba ciertos conflictos. Aunque, era una respuesta
valida, sentia que la proximidad o el vinculo que podria generar con el tema seria menor
porque Nno tenia una experiencia cercana que me permitiera un mejor acercamiento a los
dilemas de la discapacidad; pero con el paso del tiempo me di cuenta de que cree un vinculo

muy fuerte con las teorias de la discapacidad y me volvi mas critica de la realidad.

Al iniciar las entrevistas me preocupaba mucho la forma de hablar de la discapacidad
visual sin caer en expresiones que fueran tomadas como una ofensa por parte de las mujeres
con las que iba a interactuar. Por ello, cuidé mucho mis expresiones y presté mucha atencion
a la forma que cada una de ellas utilizaba para hablar de su discapacidad, lo cual me ayudd

mucho a eliminar los miedos que tenia en un principio.

Durante estos meses reflexioné mucho sobre mi ética como investigadora, ya que me
cuestioné contantemente si mi comportamiento durante las entrevistas se modificaba por el
hecho de que las entrevistadas no pudieran observarme. En este sentido, noté que al platicar
con ellas tomaba muchas notas sobre las dudas que me iban surgiendo sin que ello afectara
la fluidez de la conversacion, pero sentia que las trataba de forma diferente por el hecho de
no ver. Es decir, pensaba que, de haber entrevistado a una mujer normovisual no hubiera

tomado la misma cantidad de notas porque podria modificar el desarrollo de la conversacion.

Ademas, me di cuenta de que, como las entrevistadas casi nunca prendieron su cdmara
durante los encuentros, en muchas ocasiones me distraia al verme sola en la pantalla, por lo
que durante las Gltimas entrevistas opté por quitar mi imagen para prestar mas atencion a lo

gue me decian.

También, noté que el no poner un criterio de seleccion relacionado con la edad de los
hijos de las interlocutoras impactd en algunos aspectos de sus testimonios. Las mujeres con
hijos de mas de veinte afos pensaban mas sus respuestas y hablaban de la falta de
instrumentos para conocer como iba su embarazo; mientras que, las mujeres con hijos mas
pequefios hablaban mas de sus experiencias de cuidado durante los primeros afios y no

mencionaban la falta de instrumentos.
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No obstante, considero que estos encuentros me ayudaron para comprender y guiar
mi investigacion, pues al haber pocas investigaciones sobre mi tema, me di cuenta de que en
estas platicas surgieron aspectos que yo no habia pensado o leido; por ejemplo, me
comentaron que algunas personas les comentaron que por su discapacidad visual era
recomendable que tuvieran a sus hijos por cesarea, ya que si los tenian de forma natural
podria tener repercusiones en su vista, lo cual me motivo a buscar informacion para saber si
estas opiniones tenian sustento cientifico y no encontré algun estudio al respecto. Por tanto,
todos los aspectos que fueron surgiendo transformaron mi forma de ser y de entender el

mundo.
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Capitulo 4. Un acercamiento a la vida de las mujeres con discapacidad

visual

“Las violencias ejercidas contra las mujeres leidas
como discapacitadas estdn tan naturalizadas en la
sociedad que son una de las formas de discriminacion
menos visibles” (Candela & Mulet, 2018, p.45).

Analizar las dificultades que enfrentan las mujeres con discapacidad para ejercer su
maternidad es un asunto que nos lleva inevitablemente a la discusion del capacitismo, el cual
puede ser entendido “como un sistema de opresion que dota de privilegios a aquellas personas
que cumplen con lo que Robert McRuer ha denominado integridad corporal obligatoria”
(Vite, 2020, p.14). Los discursos que se desprenden de este sistema han reproducido una
nocién de incompetencia de las mujeres que presentan alguna deficiencia fisica, mental o
sensorial porque se les considera incapaces para desempefiar roles femeninos tradicionales,

como: ser madres, esposas, buenas amantes o cuidadoras (Arnau, 2005, p.23).

Por tanto, las distintas situaciones de discriminacion y violencia que viven las mujeres
con discapacidad para ser madres forman parte de tales discursos. De acuerdo con Candela'y
Mulet (2018), estas mujeres se enfrentan a un mayor numero de violencias y discriminacion
social, “ya que no responden a ese patron de belleza homogeneizado ni a las expectativas de
rol esperadas” (p.52). En lo que respecta a la maternidad, se ha construido un ideal de

autosuficiencia con el que no cumplen estas mujeres.

Socialmente se espera que las madres sean capaces de cubrir todas las necesidades de
sus hijas e hijos. Por ello, la idoneidad de las mujeres con discapacidad al ejercer su
maternidad se pone en cuestionamiento, puesto que se les percibe como personas
dependientes y parece contradictorio pensar que pueden otorgar cuidados. Como
consecuencia de esto, quienes deciden formar una familia experimentan una vigilancia
constante en la que se intenta averiguar qué tanto logran cumplir con los parametros
marcados por la maternidad hegemonica o tradicional, la cual establece un deber ser
(Schenone, 2016, p.36).
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A la vez, los conocimientos biomédicos sobre las enfermedades, patologias o
mutaciones genéticas de las Ultimas décadas han impactado en la subjetividad de las
personas. El lenguaje medico se ha ampliado para que las personas autodescriban y
autoevalUen sus experiencias corporales, por lo que sus enfermedades dejan de ser un asunto
individual para convertirse en historias clinicas de la familia. Se exige que el individuo
comparta con el personal de salud la responsabilidad de mejorarse y de prevenir que otros
individuos presenten sus mismos problemas genéticos. Por tanto, actian dentro de este marco
para crear estrategias que les permitan enfrentar su pasado, presente y futuro, con lo que
asumen su responsabilidad genética con la humanidad (Rose, 2012, p. 221-228).

En este contexto, las mujeres con discapacidad no se limitan a ejecutar de forma
pasiva las normas sociales que les indican o les exigen que sean responsables genéticamente
para no reproducirse. Si bien, se ven influenciadas por esos discursos sobre las
significaciones de su existencia bioldgica y social, llevan a cabo “procesos creativos, por
medio de los cuales tienen la posibilidad de poner en juego estrategias de resistencia y
adaptacion ante las medidas de regulacion social, que las lleva a construir opciones diferentes
a las establecidas” (Rose, 2012, p.221).

De acuerdo con esto, me parece valido analizar los primeros afios de vida de las
mujeres con discapacidad porque considero que esto nos permitird entender su
posicionamiento ante los discursos que ponen en duda su capacidad para formar una familia.
En este capitulo muestro algunas de las experiencias que tuvieron seis mujeres con
discapacidad visual durante su infancia y adolescencia, con el objetivo de contribuir a la
comprensién de algunas de las tensiones que se vinculan con mandatos y discursos sociales

relacionados con la discapacidad, la maternidad, la sexualidad y el género.

El capitulo esta dividido en cuatro apartados: en el primero, muestro algunas de las
experiencias que tuvieron al buscar un diagnéstico médico sobre su condicion y las
repercusiones en su reconocimiento como personas con discapacidad visual; en el segundo,
comparto algunos de sus relatos sobre la educacion formal e informal que recibieron durante
la infancia y el impacto que esto tuvo en su interaccion con los demas y en la percepcion

sobre si mismas; en el tercero, muestro algunas de sus reflexiones sobre las relaciones

45



sexuales y afectivas que se desarrollan en un contexto de discapacidad visual y; en el cuarto,
expongo algunas de las percepciones de las mujeres sobre la maternidad y la formacion de

una familia. Por ultimo, presento las conclusiones.

4.1 Influencia de los discursos médicos y sociales sobre los significados de la

discapacidad

Durante los ultimos siglos hemos experimentado diversos cambios que han modificado
nuestra forma de entender a la discapacidad. Desde un modelo de prescindencia en el que se
entendia a la discapacidad como un castigo de los dioses; pasando por un modelo médico-
rehabilitador en el que se considera a la discapacidad como una enfermedad o una deficiencia
hasta llegar a un modelo social que argumenta que la discapacidad esta més ligada a la
estigmatizacion que viven las personas con alguna deficiencia (Palacios, 2008). Lo cierto es
que hoy contamos con varias teorias para hablar de los cuerpos que trasgreden la

normalizacion del cuerpo.

Aunque a simple vista parece que los discursos de un modelo remplazan al otro, la
realidad es que actualmente existen ciertas tensiones entre estas discusiones. La forma en
cdémo se nombra, se discute y se entiende a las personas que no cuentan con un cuerpo normal
estd marcada por creencias médicas y religiosas que no se han podido superar a pesar del
avance teorico y, como podria esperarse, esto no solo ha repercutido en las personas que no
presentan algun tipo de discapacidad, pues, la socializacion de las personas con discapacidad

visual se ve influenciada por los discursos médicos y sociales sobre su condicion.

De acuerdo con esto, la discapacidad visual puede ser entendida como una condicion
en la que existen ciertas dificultades para percibir imagenes de forma parcial o total.
Generalmente, se clasifica a las personas con esta condicion de acuerdo con el nivel de vision
que tienen: se utiliza el término de ceguera para referirse a las personas que no reciben
ninguna informacién visual o que no distinguen formas, aunque si logran distinguir entre luz
y oscuridad; se utiliza el término de baja visién cuando una persona aun utilizando lentes

tiene dificultades para identificar objetos a una distancia corta. Segun el alcance visual, la
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baja vision se subdivide en moderada, severa y grave (Consejo Nacional de Fomento
Educativo, 2010; Lenz, 2018).

Siguiendo a Goffman (2006), el individuo estigmatizado puede suponer que su
calidad de diferente es conocida o evidente para las demas personas, por lo que se considera
en una situacion de desacreditado. O bien, puede pensar que su diferencia no es perceptible,
lo que lo convierte en desacreditable (p.14). Con base en esta doble perspectiva, se puede
reconocer que algunas de las interlocutoras fueron entendidas como desacreditadas y otras

mujeres fueron entendidas como desacreditables, lo que impactd en sus experiencias de vida.

Como se vera a lo largo de la explicacion, en los casos en donde hubo baja vision o
ceguera desde el nacimiento y esta fue nombrada como una discapacidad, las mujeres fueron
entendidas como una persona desacreditada, ya que desde un inicio se les presentaba y se
les trataba bajo esta categoria; mientras que, las mujeres que desarrollaron baja visién en una
edad posterior enfrentaron ciertas dificultades para que ellas y sus familiares reconocieran
sus problemas visuales como una discapacidad, por lo que pueden ser catalogadas como

personas desacreditables.

Con base en esta idea, es comdn que las personas con discapacidad visual sean
diagnosticadas en términos de deficiencia o de enfermedad, por lo que es usual que en el
ambito médico se les presente una serie de alternativas para contrarrestar o detener el
desarrollo de su condicion. Tal es el caso de las interlocutoras que participaron en esta
investigacion, cuyos relatos muestran que se siguen utilizando términos con los que se

entiende a la discapacidad visual como una pérdida de capacidades biolégicas y sociales.

“Mi mama me llevé a México con los mejores especialistas y ahi fue donde diagnosticaron
mi discapacidad. Mi tipo de discapacidad es de nacimiento, fue porque no se desarrolld un
liquido del nervio Optico, ese fue mi diagndstico, eso fue lo Unico que le explicaron a mi
mama4, que habia sido porgue no se habia desarrollado un liquido del nervio 6ptico y que para
mi ceguera no habia ninglin remedio, o sea, no habia operaciones ni nada... que solamente
me dedicara a estudiar” (Vanesa, 39 afios).

Este caso muestra que, al entender la pérdida de la vision como una enfermedad que
no tiene cura médica, se afiade una pérdida de capacidades para desarrollar ciertas actividades

en la vida. Al sugerirle a Vanesa que “solamente” se dedique a estudiar, el médico parece
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sefialar que es incapaz para desempefiar otras tareas, quizas las de cuidado, lo que la vuelve

desacreditable.

“Mi discapacidad se llama microftalmia y yo la tengo desde el nacimiento. Se dice que tal
vez se dio porque, cuando yo venia en camino, hubo unos contagios de varicela y se dice que
tal vez eso fue lo que afectd. Entonces, cuando yo naci, pues mi mama es la que se da cuenta
de que yo traia los 0jos muy pequefios y busca ayuda en algunos hospitales de México, en
algunos hospitales de aqui de Puebla, pero al final a ella le dicen que no hay remedio, no se
puede hacer trasplante de cornea. No le dan esperanza porque mis 0jos son muy pequefios,
no se desarrollaron al cien y ella toma la determinacion de que jbueno, a la nifia ya no puedo
devolverla! Entonces, pues vamos a seguir adelante, voy a tratar de darle una calidad de vida
lo mejor que yo pueda, entonces, ella empieza a llevarme a una escuela de educacion
especial” (Isabel, 33 afios).

En el relato, Isabel parece hacer suyas las palabras de su madre que la colocan en
cierta posicion de sujeto desacreditado: “a la nifia ya no puedo devolverla” como si fuese un
producto defectuoso, pese a la decision de su madre de ofrecerle la mejor calidad de vida

posible.

“Yo tengo discapacidad visual de nacimiento. Mi diagnéstico es retinopatia del prematuro
(...) Los doctores se dieron cuenta a tiempo, entonces me lograron salvar entre un 10 y un
15% de vision del ojo derecho, del izquierdo siempre fue ceguera total. La verdad es que la
oftalméloga es muy buena, digo, no es como que no hizo lo que tenia que hacer. En su
momento visitamos a varios especialistas porque dijimos “si €s muy buena, pero a lo mejor
alguien tiene otra alternativa” y pues todos decian lo mismo, jesta bien lo que ella te dice!
Entonces, por ese lado, no es como en mucha gente, que es por negligencia y demas, en mi
caso yo sé que no lo fue” (Alejandra, 32 afios).

Un aspecto relevante de estos relatos es que la blasqueda de un diagnostico no fue
algo sencillo, ya que tuvieron que asistir a diversas consultas médicas para conocer las
causas, las consecuencias y los posibles tratamientos que podian seguir. Ante la carencia de
un servicio de salud especializado, los recursos econémicos se vuelven un factor de suma
importancia para obtener un diagnostico acertado. En los casos de Vanesa, Isabel y
Alejandra, la solvencia econdmica de sus madres les permitio buscar a especialistas de otros
estados para que rectificaran su diagnostico. Asimismo, la oportunidad que tuvieron al
obtener una explicacion médica de forma inmediata represento varios beneficios para ellas y

para sus familiares.

Para estas interlocutoras, tener acceso a un diagndstico médico en el que les

explicaron gue su condicién fue inevitable y no producto de la negligencia o de la falta de
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interés 0 apoyo, parece volverse un elemento importante que reduce el estigma y promueve
una sensacion de capacidad o de agencia. A diferencia de lo que ocurre con las personas que
desarrollan esta condicion a una edad posterior, su infancia no estuvo tan marcada por la
incertidumbre que provoca el no tener como nombrar a su condicién en terminos médicos y
esto les abrid la posibilidad de profundizar en las posibles causas. Por otro lado, contar con
esta informacion les permitié buscar algin tratamiento para contrarrestar la discapacidad y
les dio la oportunidad de asistir a una educacién especial para enfrentar la discriminacion y

la exclusién social.

Una vez que estuvieron seguras de que ya no habia alguna esperanza, sus madres
pudieron enfocarse en otorgarles una educacion especial que les permitiera adaptarse a la
discapacidad visual. A partir de sus relatos se puede reconocer que los discursos sobre la
discapacidad tuvieron cierto impacto en la representacion social y en la subjetividad de las
interlocutoras. La tensién se puede observar en la importancia que adquiri6 la explicacion
médica de su condicidn en un primer momento y en el posterior impulso que experimentaron
en sus entornos familiares para ser autbnomas y para no prestarle mayor atencion a las causas

de su discapacidad.

En contraste, las mujeres que desarrollaron su discapacidad visual durante la infancia
enfrentaron otro tipo de dificultades para reconocerse bajo estos términos. Su blsqueda de
un diagnoéstico fue mas abrumadora porque vivieron distintas situaciones en las que el
personal de salud y sus familiares cuestionaron su condicion. Como resultado, existié una
mayor inversion de tiempo y de recursos econémicos que en los casos anteriores, pues al
presentar enfermedades desconocidas tuvieron que consultar a varios especialistas para

obtener un diagnostico acertado, tal como se muestra en el siguiente relato:

“Cada tercer dia mi mama me llevaba a consultas, cada 15 dias me hacian estudios de sangre,
de todo me sacaban sangre, orina... me pedian todas las muestras. Me hicieron estudios
cardiacos, les hicieron estudios a mis abuelas, a mis papas, a mis hermanos porque no sabian
de dénde venia mi enfermedad (...) entrabamos a las siete de la mafiana y saliamos a las diez
de la noche, a veces mi papa dudaba, pensaba que mi mama le ponia el cuerno con alguien,
pero no, estdbamos en la clinica, me dejaban dos turnos, era muy pesado para una nifia de
primaria” (Maria, 40 afios).
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La busqueda de una explicacion médica para Maria fue un proceso agotador porque
pasaba dias enteros en el hospital, en donde le hacian multiples pruebas sin obtener una
respuesta precisa de su condicion. Como se ha observado en los casos anteriores, usualmente
existe un doble propdsito para buscar un diagnéstico médico. Primero, se busca una forma
de nombrar a la discapacidad y; en segundo lugar, se pretende encontrar una solucién o un
tratamiento. Sin embargo, la situacion de Maria fue complicada porque el personal de salud
no conocia alguna situacion similar, asi que ella se convirtio en sujeto de estudio. Su cuerpo

fue “concebido como problema y objeto de intervencion” (Marefio, 2021, p.383).

“ya en la secundaria y en la prepa, yo ya no quise vivir esa experiencia, era muy pesado para
mi, por eso yo creo que de grande me descuidé, yo creo que fue eso porgue no me gustaba
estar metida en un hospital tantas horas, tantas horas ver a tanta gente... todo lo que me
hacian, de verdad era super pesado, pero ya con mis descuidos, ya cuando entré a los
tratamientos, las cirugias, de que veia bien, de que no veia, ya fue cuando llegaron los
arrepentimientos ¢no?... “;por qué no me atendi antes?”” Porque ahora si eran mas pesados
los estudios que me hacian ya de grande... con decirte que me inyectaron los parpados, me
inyectaron las pupilas, o sea, pasé por procesos bien pesados, bien dificiles y no lloré en ese
momento, 0 sea, me hice bien valiente y me aguanté el dolor porque jnecesito aguantarme
porque no quiero que nadie me vea llorar!, pero si vivi momentos bien pesados y yo creo que
fue eso lo que me hizo descuidarme: el ya no querer estar con un doctor” (Maria, 40 afios).

Las repercusiones de que Maria fuera sometida a diversos procedimientos medicos
provocaron que dejara de asistir a revisiones y consultas médicas. Esto expone las
dificultades que enfrentan la mayor parte de las personas con discapacidad en la busqueda de
un diagndstico medico. A diferencia de otros casos en los que se pueden desarrollar
relaciones de poder entre el personal de salud y las pacientes, la experiencia de maria muestra
que el desconocimiento de su enfermedad provoco que los médicos la sometieran a esta clase

de estudios.

De ahi que Teresa mencione que, a veces, “ta eres la que les dice a los doctores qué
enfermedad puede ser”, sin embargo, sus comentarios no son tomados en consideracion
porque ellas no cuentan con los conocimientos médicos necesarios para llevar a cabo un
diagnostico, a pesar de que ellas son las que experimentan su enfermedad o discapacidad. En
el caso de Teresa, los doctores le dijeron que el desarrollo de su enfermedad se iba a detener
a los 40 anos, pero ella dice que a sus 47 afos se sigue desarrollando, por lo que “los doctores

no siempre saben lo que ta sientes”.
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Estas experiencias nos llevan a la discusion del papel que juega la rehabilitacién en
la vida de las personas con discapacidad. De acuerdo con Zerega, Tutivén y Bujanda (2020)
este tipo de situaciones se desprenden de un modelo médico, en donde la discapacidad “es
entendida como una tragedia personal, una condicion que se debe tratar de corregir, que,
aunque no siempre puede curarse, debe ser intervenida” (p.150). La promesa de fondo en
estos procesos es el mejoramiento de las personas consideradas como incompletas o dafiadas,

de tal forma que se ajusten al cuerpo considerado como normal.

Bajo esta perspectiva, la rehabilitacion es validada como una forma de normalizar a
las personas con discapacidad. No obstante, los relatos de las interlocutoras muestran la
apropiacién que han hecho del término rehabilitacion para incluir otro tipo de apoyos que

les han permitido adaptarse a su condicion. Tal como lo expreso Alejandra:

“La rehabilitacién que si busqué fue justo el poder usar una computadora con software de
lector de pantalla, el poder usar un baston... como estas herramientas mas operativas en el
ambito de la ceguera, no de recuperar la vision”.

En medio de un contexto en el que no existen las adaptaciones necesarias para que
las personas con discapacidad puedan hacer su vida sin mayores dificultades, las
interlocutoras muestran que puede ser importante acceder a servicios de rehabilitacion para
enfrentar esta situacion. Es decir, proponen que la rehabilitacion sea entendida como una
forma de aprovechar los saberes médicos y el avance tecnoldgico disponibles para enfrentar
una situacién de discapacidad, sin que ello signifique una aceptacion de las ideas médicas
sobre la discapacidad; mas bien, retoman esos conocimientos y los adaptan a sus necesidades.
Por ejemplo, las personas con baja vision pueden disponer de los tratamientos a su alcance
para tratar de atender su condicion, pero tal vez no estan de acuerdo con los discursos sobre
la normalizacién. Actldan dentro de un contexto en el que cuentan con la posibilidad de vivir

su discapacidad con distintos apoyos.

El siguiente relato de Lucia expone que para ella es importante que las personas con
discapacidad visual reciban asesoria profesional. Sobre todo, con servicios de rehabilitacion
visual y con consultas psicoldgicas para que las apoyen en las dificultades que se presentan

al buscar un diagndstico.
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“A los 16 afios que me dieron el diagnostico, de ahi fue un peregrinar de médicos y esto es
algo super frecuente, eso les pasa a casi todos, empiezan a buscar y buscar un médico, tras
otro, tras otro, tras otro, tratando de encontrar una cura, buscando a ver quién si le pueda
ayudar... fuimos a ver bastantes y ninguno, absolutamente ninguno, le hablo ni a mis papas
ni a mi sobre la rehabilitacion visual o que buscara apoyo psicolégico, nada. Entonces, yo
perdi muchos afios, la verdad. Fue por eso por lo que quise escribir mi libro porque los
médicos no dan esa informacion. De hecho, es mucho a lo que yo me dedico, a sensibilizar a
los oftalmdlogos para que no dejen al paciente solo, o sea, en el momento que ya no haya
cura que los canalicen hacia la rehabilitacion y hacia el acompafnamiento emocional” (Lucia,
53 afios).

Con lo anterior queda en evidencia que el personal de oftalmologia carece de una
formacién adecuada para apoyar a las personas con discapacidad visual. Como explica Lucia,
en su experiencia ninguno de los médicos a los que consulté la orientaron para recibir apoyo
psicoldgico, pues ninguno considerd que fuera parte de sus funciones. En este contexto, uno
de los servicios que mas utilizaron las interlocutoras para adaptarse a su condicion fueron los
cursos de movilidad y orientacion, los cuales les sirvieron para reconocerse como personas

con discapacidad sin que ello implicara dependencia o falta de autonomia.

En el siguiente relato, Alejandra reconoce que el acceso a este tipo de rehabilitacion
le permitid darse cuenta de que la ceguera no le impediria tener libertad de movimiento. Sin
embargo, esto implico que tuviera ciertas emociones contradictorias, pues, al aprender a usar

el bastdn, las personas la ubicaban como una persona con discapacidad.

“Yo me quedé ciega totalmente a los 17 afios y hasta los 19 acepté ir a una clase de orientacion
y movilidad, que una clase de orientacion y movilidad no tiene chiste, te ensefian muy rapido
a como usar el baston, pero el chiste es que lo uses. Entonces, tengo muy grabado la primerita
vez que sali a la calle en esa clase porque en dos o tres clases te ensefiaban a como usar el
baston y pues ahora si que vete a la calle con el baston, como en préactica. Esa primera vez
que me lanzaron a la calle, obviamente iba el maestro acompafiandome todo el tiempo, pero
para mi fue muy choqueante en dos sentidos: uno, en el decir jno manches, tengo libertad de
movimiento! (risas) jay si, de comercial!, pero tengo libertad de moverme jno lo puedo creer!,
estoy caminando yo sola por esta calle sin tener que ir a agarrandole el brazo a alguien; y, a
la vez ese miedo que tenia de que la gente te etiqueté como persona ciega, pues paso en el
primer momento, sali y di la vuelta y jmira mama, ella no ve! Entonces si fue super
choqueante, en el sentido de jsoy libre!, y la gente se da cuenta de que no veo, pero al escuchar
€s0s comentarios de jmira, no ve! O jusa un baston! O lo que sea, me di cuenta de que no me
causaban tanto conflicto como yo pensaba, entonces ahi fue cuando ya le empecé a agarrar el
gusto y asi fue cuando empecé esa rehabilitacion de empezar a aceptarme como persona ciega
total” (Alejandra, 32 afios).

En este caso, el baston se convierte en un simbolo de dependencia, lo cual coincide

con los relatos de otras mujeres con discapacidad fisica, quienes mencionan que el uso de
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una silla de ruedas parece “una pancarta que dice <<necesito ayuda>>" (Keith, 1996, p.95).

De acuerdo con esto, Alejandra me explico que perder la vista por completo durante la

adolescencia marcé un antes y un después en su vida. En primer lugar, porque no estaba

preparada para aprender de una forma no visual, a pesar de que ella siempre supo que esto

podia ocurrir y; en segundo lugar, porque el proceso afectd sus relaciones sociales, ya que

notaba que las personas cercanas dudaban al invitarla a salir:

“Ya después de platicarlo con gente con discapacidad visual, creo que es una de las areas que
maés afecta, aungue seas ciego de nacimiento, la parte de la adolescencia, donde todos los
demas se hacen mas individualistas, empieza a pesar. Como que al tener un compafiero o un
amigo ciego empiezas a ver mucho esas diferencias fisicas, si se ven, si es verdad y si pasan,
entonces yo también lo veia, no que te hicieran el feo, pero simplemente era ¢la invito o no
la invito?, el ligar con alguien o salir con alglin chavo todo eso, pues me pes6 no haberlo
vivido, no lo extrafié porque como estaba en el proceso de duelo de quedarme ciega, lo Gltimo
gue queria 0 que pensaba era en tener un novio (risas) no me importaba, pero después si lo
pensé. Yo me acuerdo de que era la época en la que mi hermano andaba de arriba para abajo,
en las fiestas, en los bailes y yo no lo hice, y luego si fue de jay, chinelas, yo no lo vivi! Me
hubiera gustado... medio lo hice en la facultad, o sea, cuando ya habia vivido mas mi proceso
de aceptar mi discapacidad y que tenia una red de amigos mas fuerte, ya salia mas con mis
amigos Yy cositas asi, lo pude como desquitar un poquito, pero si fue donde mas me afecto,
cuando fue del cambio de la baja vision a ceguera” (Alejandra, 32 afios).

Otro aspecto relevante que mencionaron las interlocutoras es que no conocian a otras

personas con su mismo tipo de discapacidad, por lo que en algin momento de su vida llegaron

a pensar que eran las Unicas personas con esta condicion. Esta situacion les impidio compartir

con alguien mas sus experiencias de vida, lo que les hubiera servido para enfrentar la

estigmatizacion y evitar las creencias o prejuicios en contra de las personas con discapacidad

visual.

“Ni siquiera sabia que existian los grupos de personas con discapacidad, como que a veces
pensaba que yo era la Gnica, que nadie mas en la vida tenia lo que yo tenia (...) no sabes como
hubiera sido para mi conocer a alguien con discapacidad visual. Yo siempre quise conocer a
alguien que tuviera lo mismo que yo, me la pasé queriendo conocer a alguien que tuviera mi
mismo problemay, sin embargo, pues no. Hasta ahora con la tecnologia pude conocer a gente,
pero yo creo que si me hubiera sido util, definitivamente” (Teresa, 47 afos).

“Conoci a otras personas con discapacidad cuando yo tenia mas de 30 afios (...) fue a traves
de los centros de rehabilitacion, no es lo mismo, pero es bonito. Simplemente, no perteneces
ni a la discapacidad ni a la no discapacidad” (Lucia, 53 afios).
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En algunos casos, al no conocer a otras personas con discapacidad visual se puede
notar que las interlocutoras tenian ciertos prejuicios sobre lo que podian 0 no hacer las

personas con esta condicion.

“Y0 no conocia a gente con discapacidad visual de ceguera total, hasta que me quedé ciega
totalmente, entonces, antes de eso, yo tenia mucho el prejuicio de que la gente con
discapacidad visual, bueno es este caso visual, no estudiaba una carrera” (Alejandra, 32 afios).

No obstante, cuando las interlocutoras conocieron a personas con discapacidad visual,
hicieron un filtro, para quedarse con quienes compartian su forma de entender esta situacion.
El aspecto que mas destacd en las entrevistas fue la idea de “dos mundos”: el de las personas
que si ven y el de las personas que no ven. Por ejemplo, Alejandra comentd que ella se ha
ido separando de las personas que marcaban constantemente las diferencias entre estos dos
grupos porque esto no coincide con su forma de pensar. Si bien, ella menciona que es cierto
que las personas con discapacidad visual enfrentan diversas situaciones de discriminacion, la

atencion no se deberia centrar en eso:
“luego como que mucha gente, de la que yo conocia con discapacidad visual te hablaba de
(risas) dos mundos, del mundo de la gente que veia y de la gente que no veia, entonces, era
asi como “uy, esta como que muy fuerte” ahora si como... estd bien, esta padre, hay gente
con discapacidad visual muy buena gente y muy buena onda y demas, pero yo decia “por qué
la gente tiene que hacer esa division del mundo del que ve y del que no ve”, yo decia “por
qué no puede ser el mundo normal y convivir con quien yo quiera” pero mucha gente asi te
lo decia... (...) obviamente, pues fui haciendo mi filtro y fui decidiendo con qué gente
quedarme (risas) de mis redes y demas, o sea, la gente que lo hacia como super marcado le
dije “vete, que te vaya muy bien” (risas) y los que tenian mas o menos mi misma forma de

pensar... obviamente, habia discriminacion y demas, en ciertos niveles y en ciertas cosas,
pero, pues no que fuera tanto asi como de los dos mundos” (Alejandra, 32 afos).

La separacion que hacen las interlocutoras entre las personas que se enfocan en las
diferencias que existen entre las personas con o sin discapacidad, es una muestra de su
agencia, pues toman una postura ante ese tipo de discursos. Se puede afirmar que ellas se
han apegado mas a un modelo social de la discapacidad. No piensan que su discapacidad les
impida realizar diferentes actividades, mas bien creen que existen ciertas actitudes de las

personas que les impiden llevar a cabo su vida de una forma satisfactoria.

Por otro lado, Maria coment6 que al conocer a personas con discapacidad tuvo que
hacer un filtro para relacionarse solo con aquellas que “en verdad fueran autosuficientes”, lo

cual le sirvio para enfrentar su proceso y para salir adelante:
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“[En los cursos para personas con discapacidad] ahi fue cuando empecé a conocer a gente
con discapacidad y fue muy bueno conocerlos porque el escucharlos, el escuchar sus
experiencias, de ahi me agarré para poder tomar mas valor y salir adelante (...) antes de
relacionarme, yo trataba de hacer mis cosas, pero, pues, estaba mas apoyada por la familia,
por las amistades, hasta que yo me vi en la necesidad de aprender para no depender de alguien
porque yo no sabia si iba a volver a ver o no... entonces, cuando yo empecé a interactuar con
personas con discapacidad, para mi fueron como que mis maestros” (Maria, 40 afios).

Los relatos de las interlocutoras muestran que, aunque hablaron de las diferencias y
de las similitudes que ellas notaban entre las personas que ven y las que no ven, no se sentian
identificadas con la idea de dos mundos. Fueron enfaticas al explicarme que habia aspectos
de la vida con discapacidad visual que eran distintos si se comparaban con la vida de las

personas sin discapacidad visual, pero que esto en si mismo no era algo negativo.

En medio de un contexto en el que se intenta normalizar a las personas con alguna
limitacion o deficiencia, las seis interlocutoras se vieron en la necesidad de desarrollar ciertas
habilidades para aceptar que socialmente eran reconocidas como diferentes, que se les
percibia como personas que tenian un problema que debia ser resuelto para no ser excluidas.
A lo largo de su vida fueron estigmatizadas por su condicion y convivieron con discursos
médicos en los que se les socializaba como personas enfermas. Sin embargo, la adaptacion
que hicieron las interlocutoras ante esta situacién es una muestra de cémo fueron

construyendo su capacidad de agencia para romper su autoestigmatizacion.

4.2. El papel de la familia en los cambios y las continuidades en torno al género y la

discapacidad

Una de las estructuras mas importantes en la formacion del sujeto, es la familia. En
este espacio aprendemos ciertas normas de comportamiento que nos permiten socializar,
autodefinirnos y adquirir algunas de las herramientas necesarias para desarrollar nuestras
capacidades. De acuerdo con Zazueta (2008), la familia se puede comprender como una
estructura formada por dos o mas personas con lazos de convivencia particulares y
contextuales. Por tal motivo, cuando una persona dentro del entorno familiar presenta algin

tipo de discapacidad, la familia experimenta una serie de transformaciones.
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Generalmente, las familias no esperan que uno de sus miembros presente algun tipo
de discapacidad, asi que, cuando se presenta esta situacion, no saben cémo actuar. Por ello,
la respuesta inmediata al suceder esto es buscar un diagnostico que revierta esta condicion
porque se piensa que es un problema que necesita algin tipo de tratamiento (Leonhardt,
2009b). Sin embargo, los discursos que se presentan en este proceso modifican el
posicionamiento de los familiares ante la discapacidad y, por ende, delimitan el trato y las
oportunidades que se le otorgan a la persona que la presenta. Es en este espacio en donde “las
mujeres con discapacidad adquieren una determinada imagen de si mismas que lleva

asociadas unas expectativas sobre lo que pueden y no pueden hacer” (Peldez, 2009b, p.117).

Usualmente, provoca un apoyo desmedido en la familia que, lejos de que esto las
beneficie, tiene repercusiones negativas en sus vidas. Asi, la sobreproteccion se convierte en
uno de los temas que sobresale en las experiencias familiares de las mujeres con
discapacidad, ya que se les entiende como personas fragiles e incapaces de llevar su vida sin
el apoyo de alguien mas. Se piensa que no pueden llevar su vida de forma auténoma e

independiente, por lo que se les restringe el contacto con el mundo exterior.

El problema del cuidado excesivo es que se les puede negar la posibilidad de crear
vinculos con otras personas. Tal aislamiento puede contribuir a que se les mantenga dentro
del &mbito doméstico y familiar porque se piensa que “no pueden desenvolverse fuera del
mismo”, que “les pueden hacer dafio” o0 que pueden sufrir episodios violentos sin tener la

capacidad de enfrentar este tipo de situaciones (Pelaez, 2009b, p.117).

Las interlocutoras sefialaron que no experimentaron sobreproteccion en su nifiez,
aunque si reconocieron que habia situaciones en las que sus familiares las cuidaban mas.
Sobre todo, cuando asistian a lugares desconocidos les pedian que tomaran algunas
precauciones, pero en su vida diaria no les impedian participar en distintas actividades. Por
ejemplo, en el siguiente relato de Isabel se puede notar que su mama se preocupaba mas
cuando salia con personas que no conocia porque tenia miedo de que tuviera algin accidente.
Sin embargo, Isabel no percibia esto como una sobreproteccion porque no le impedia

disfrutar su nifiez.
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“Ella siempre dijo “mi nifia si le toca darse un trancazo, pues se lo tendra que dar, sobarse y
seguir adelante”, pero como tal, no hubo sobreproteccion, si bien es cierto que, por ejemplo,
cuando ibamos a algln lugar desconocido, cuando ibamos a una fiesta, pues si andaba al
pendiente porque, de repente, si decia “si alguien quiere hacerle algo a ella, a lo mejor por la
discapacidad, se le va a hacer un poquito mas complicado correr y encontrarme”, pero por
otras cosas no. Si trataba de estar al pendiente, pero no era como las mamas encimosas de
jay, no vayas para alla!, jay, no te subas alla!, jno te subas aca!” (Isabel, 33 afios).

En otros casos hubo un poco mas de cuidado porque las interlocutoras presentaban
baja visién y sus familiares tenian miedo de que la discapacidad visual avanzara. Alejandra
menciond que sus padres le hacian ciertas advertencias para que tuviera cuidado, cuando
jugaba durante su infancia, porque podia perder la vista completamente. Aunque, no fue una

limitante para que ella participara en diversas actividades.

“A lo mejor habia més cuidado fisico de jno hagas esto!, jno te puedes subir a los juegos
mecanicos!, porque existia el riesgo de que con algin movimiento brusco se desprendiera la
retina, pero nunca hubo... digo, como nunca me gustd andar, asi como tan machetona de
andar trepada en cosas Yy asi, a lo mejor por lo mismo que siempre existia ese riesgo o, se me
educé asi, puede ser, pero no lo vi nunca como una limitante o una sobreproteccion, o sea,
estuve en clases de ballet, de natacion y siempre fue en lugares con gente sin discapacidad,
clases de inglés, cosas asi que nunca hubo un jay, no la metas porque va a ser la Gnica que no
ve!” (Alejandra, 32 afios)

A diferencia de lo que ocurri6 con Vanesa, Isabel y Alejandra, quienes presentaron
su discapacidad visual desde el nacimiento, hubo otro tipo de experiencias en las mujeres que
desarrollaron su condicion a una edad posterior. Si bien, no pensaban que la sobreproteccion
era algo que las hubiera beneficiado, si les hubiera gustado que sus familiares entendieran
que habia cosas para las cuales necesitaban ayuda o requerian cierto tipo de adaptaciones.

“como que a mi mama aun no le caia el veinte 0 no queria darse cuenta (risas), pero siempre
me tratd exactamente igual que a todos y nunca se compadeci6 de mi, a veces, yo veo, en el
grupo en el que estoy de baja vision, a tantas mamas que ayudan a sus hijos y de repente si
me da tristeza y me da nostalgia porque las mamas cuidan a sus hijos con todo y la
discapacidad y hacen todo y no sé... a mi, sin embargo, no, y no es que fuera una mala mama,
pero siempre me decia jahi esta, qué no lo ves!, o sea, no era de que te ayudara o que te lo
trajera jmijita, si t no lo ves yo te doy en tu manita!” (Teresa, 47 afos).

“Durante el tiempo que yo veia, habia comentarios de mi papa gque, en su momento, me
lastimaban mucho... a veces, me decia “agarra el billete que esta en la mesa” y yo no lo veia,
ccudl billete?, jel que esta ahi en la mesal, ;dénde?, jahi, en la mesa! (risas) si, pero la mesa
esta grande, hay seis sillas ¢en qué parte de la mesa que no lo veo?, ;estas ciega 0 qué?...
como que jay, me dolia el corazéon cuando me decia eso! Y yo “pues no estoy ciega, pero no
veo bien. No sé donde esta el billete” y €l me lo daba en la mano” (Maria, 40 afos).
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Como se puede notar, la falta de reconocimiento de su discapacidad por parte de sus
familiares impactd en el trato que las interlocutoras recibieron durante su infancia. Tanto el
relato de Teresa como el de Maria muestran que sus padres no tenian consideraciones con
ellas porque no entendian o no querian aceptar que tenian una discapacidad. Como resultado
de esto, ellas experimentaron emociones negativas, como: tristeza, nostalgia o dolor. No solo
tuvieron que lidiar con las emociones que les causaba la pérdida de vision, también

enfrentaron diferentes situaciones en las que se puso en duda su discapacidad.

Otra consecuencia de esta falta de reconocimiento de su discapacidad en el ambito
familiar es que no tuvieron las mismas oportunidades que las mujeres que nacieron con esta
condicion. La diferencia méas notable esta en el acceso a la educacién: quienes nacieron con
discapacidad visual asistieron a escuelas para personas con ceguera; mientras que, las
mujeres que desarrollaron la discapacidad visual asistieron a escuelas regulares. De acuerdo
con sus testimonios, el problema fue que las herramientas que adquirieron para adaptarse a

su condicidn fueron distintas.

“Como siempre estuvo la posibilidad de que hubiera la ceguera por el desprendimiento de
retina durante la adolescencia, mis padres se prepararon y me llevaron a una escuela de
educacion especial y me ensefiaron braille desde chiquita. Entonces, como me cansaba mucho
porgue, pues veia poquito cuando leia, muchas tareas y demas las hacia en braille, siempre
fue como esa parte de mi vida, los ajustes y demds” (Alejandra, 32 afios).

“mi mama siempre me traté normal, nunca me mand6 a una escuela de ciegos, creo que
hubiera sido bueno porque hubiera podido hacer mas de lo que hice (...) en una ocasion de
muchas ocasiones (risa), habia una nifia que me decia jsi, pero me das de tu dinero!, o sea,
imaginate en la primaria que una nifia hiciera eso (risas) y yo me acuerdo de que lo que mi
papa me daba para mi lunch o para mi recreo yo se lo daba a ella con tal de que me leyera lo
que decia el pizarron o que me apuntara en una hojita, para yo poderlo ver, en una hoja que
me apuntara en grande lo que habia en el pizarron. Entonces, te digo, asi te encuentras en

toda la vida, porque hasta la fecha me pasa, te encuentras gente mala y gente buena” (Teresa,
47 afios).

El relato de Alejandra evidencia que su experiencia con la educacion para personas
ciegas fue benéfica porque aprendid braille y esto le sirvio al ingresar a una escuela regular;
mientras que, el relato de Teresa muestra que ella tuvo que emplear otro tipo de métodos para
poder compensar la falta de adaptaciones en su escuela. No obstante, no significa que la
educacion especial sea la mejor forma de enfrentar la discapacidad, puesto que, las opiniones

de las mujeres que asistieron a una escuela para personas ciegas fueron variadas. Por un lado,
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Isabel, quien asistio aproximadamente por 5 o 6 afios a Centros de Atencion Multiple, opind
que en su experiencia estos centros fomentan la dependencia de las personas con

discapacidad.

“Se supone que las escuelas de educacion especial estan para apoyar y ensefiarnos a las
personas con discapacidad, todo, actividades de la vida diaria, actividades escolares y todo
esto, se supone que para eso estan, pero en realidad es un decir, no se obtiene nada de los
Centros de Atencion Multiple (...) En los CAM a uno lo ensefian a ser atenido, en los CAM
a uno lo ensefian a ser inttil” (Isabel, 33 afios).

Por otro lado, Vanesa fue la Gnica de las interlocutoras que realiz6 toda su educacion
basica en una escuela especial y en su opinion esto fue bueno porque aprendié computacién

y, posteriormente, pudo conseguir un trabajo.

“Bueno, sera porque yo siempre estudié en escuelas para discapacidad visual, igual cuando
me vine aqui fue donde hice lo que fue primaria y secundaria, aqui terminé todo en una
escuela especial, entonces, pues no sentia diferencias ni discriminacion (...) a mi si me
gustaron mucho porque ahi aprendi computacién, ahi también terminé mi secundaria. De
hecho, en una hasta trabajo me dieron, entonces estoy contenta” (Vanesa, 39 afios).

Aunque las opiniones sobre los centros de ensefianza no fueron homogeéneas, las
mujeres que asistieron a ellos tuvieron la oportunidad de aprender braille y otro tipo de
herramientas para adaptarse a la discapacidad. Por ello, se puede entender la importancia que
adquiere el reconocimiento de la discapacidad en la familia, pues tiene consecuencias en las
decisiones que esta tomara en relacion con la educacion de sus hijas con esta condicion vy,

por ende, en el tipo de herramientas que adquiriran en sus primeros afios de escolaridad.

Al ser la familia y la escuela las primeras instituciones en donde las personas
aprendemos a convivir con los otros, se pueden notar ciertas diferencias que repercutieron en
el reconocimiento individual y social de las interlocutoras. Se puede suponer que la decision
de enviarlas a escuelas regulares o especiales impactd en su reconocimiento como personas
con discapacidad. En estos casos, al convivir con otras nifias y nifios con discapacidad se
dieron cuenta de que no eran las Unicas personas con esta condicion. Sin embargo, quienes
fueron a escuelas regulares pasaron varios afios pensando que eran las unicas con este tipo

de discapacidad.

No obstante, para el tema que nos ocupa es importante analizar qué ocurre con el

aprendizaje del género en la familia. De acuerdo con De Barbieri (1993), “los sistemas de
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género/sexo son los conjuntos de practicas, simbolos, representaciones, normas y valores
sociales que las sociedades elaboran a partir de la diferencia sexual anatomo-fisiologica”
(p.149). Por lo que, estas préacticas, normas y valores se aprenden en primer lugar en la
familia. Es importante observar la manera en que el género se entrecruza con la situacion de
discapacidad visual en este &mbito de socializacion, donde es comun que se generen algunas
contradicciones entre los roles y los estereotipos de genero que se esperan de las mujeres

cuando presentan algun tipo de discapacidad.

Debido a que la discapacidad es entendida en términos de dependencia,
incompetencia y asexualidad, es comdn que se piense que las mujeres con discapacidad no
pueden ejercer las actividades que tradicionalmente se les exige a las mujeres con integridad
corporea. De acuerdo con Peldez (2009b) a las mujeres con discapacidad “se las persuade de
que eso no es para ellas, que no pueden llevar una vida independiente fuera de su familia de
origen y, mucho menos, ocuparse de unos hijos e hijas” (p.117). Sin embargo, los relatos de
las interlocutoras muestran que en su experiencia esto no fue asi, pues, sus madres les

ensefaron actividades relacionadas con el cuidado y el trabajo doméstico.

“Cuando llegé el momento de cocinar, lo mismo, ella siempre me dijo “si es cierto, te vas a
accidentar, pero ni modo, son gajes del oficio. Yo también me quemo, asi que ni modo, esto
es lo que te tocod y como yo no quiero que ti dependas de nadie, a mi no me gustaria... ella
siempre se puso, bueno, siempre se pone en el plan de que ella algin dia me iba a faltar,
entonces ella no queria dejar cargas. Ella decia “yo no quiero que termines siendo la criadita
de la cufiada o de “a ver que te quieren dar tus hermanos para tenderte una mano”, yo quiero
que tu salgas adelante, ya sea lavando ajeno o de lo que sea, pero que lo hagas tu, sin que
estés pidiendo ayuda” (Isabel, 33 afos).

Si bien, Olivares (2012) refiere que el ejercicio de estos roles sirve para demostrar
que estan lo suficientemente calificadas, al igual que el resto de las mujeres (p.83), el relato
de Isabel sirve para entender que las labores domésticas se pueden entender como una forma
de independencia. Su madre la impulsé a aprender diversas actividades domesticas para que
no dependiera de alguien mas y, de ser necesario, ocupara dicho conocimiento para obtener

Sus propios ingresos.

De esta forma, la reproduccion de roles de género tradicionales como la dedicacion
de las mujeres al cuidado no siempre es negativa, al menos no en las mujeres con

discapacidad. Aungue es un hecho que a las mujeres en general se nos educa para realizar
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actividades no remuneradas en el &ambito familiar; mientras que a los hombres se les ensefia
a ejercer otro tipo de actividades remuneradas en el ambito publico, dicha division del trabajo
necesita ser cuestionada para mostrar que existen historias en las que se estan dando ciertos

rompimientos con esta separacion tan tajante.

Poner en duda esa idea nos ayuda a visibilizar los distintos mecanismos que las
mujeres emplean en tales contextos, en los que se han generado cambios en las Gltimas
décadas. De lo contrario, continuar pensando en una division tradicional del trabajo
contribuiria a creer que todas las mujeres asumen estas posturas sin un proceso reflexivo.
Ademas, impediria visibilizar que existen diferentes grados en la reproduccion de los roles y
estereotipos de género que podrian servir para avanzar hacia una igualdad de género, es decir,

para modificar el statu quo.

Al respecto, algunas de las interlocutoras reflexionaron sobre dichos mandatos de
género ejercidos en sus familias, con lo que evidencian la importancia de retomar una
perspectiva interseccional en donde el género se analice en articulacion con otras condiciones
de desigualdad, en este caso con la discapacidad. Como Morris (1996) explica, se necesita
encontrar una forma de expresar las experiencias de las mujeres con discapacidad
“poniéndolas en comun con las demas” (p.18). Asi, en sus relatos, las interlocutoras muestran

que la discapacidad no fue el Gnico factor que impacto en su vida.

“Yo creo que la mayoria, 0 muchas de las familias de los papas de mi generacion a nuestras
generaciones si podian hacer mas esa diferencia de “es que ti no puedes llegar tan tarde
porque eres mujer, te puede pasar algo”, pero nunca lo vi como por no ver, Sino mas que todo
por ser mujer, pero fueron pocas ocasiones (...) [su mamd] si nos ensefié a los dos a saber
hacer las tareas del hogar, pero como éramos nifios, no los haciamos cotidianamente, pero si
las sabiamos hacer, o sea, por ejemplo, yo sabia cocinar desde los doce o trece afios, de que
ipreparate un huevo! (risas), asi de jsi no estoy no te mueres de hambre!, pero lo hacia cuando
era la necesidad, igual mi hermano, ahi no habia una distincién por el que si ve o el que no
ve (...) a lo mejor ahi si entra como la cuestion de que se cruzan, se obstaculiza una cosa con
otra porque a lo mejor si me hubiera ensefiado antes por el tipo de mama que tengo. Creo que
me pudo haber ensefiado antes a hacer mas cosas o que me pudo haber dejado caer mas la
mano con las responsabilidades, pero por la discapacidad no fue asi” (Alejandra, 32 afios).

Como Alejandra explica, en su experiencia la discapacidad visual fragmento la
reproduccion de ciertos roles de género en su familia. Si bien, su madre le ensefié a hacer

diversas actividades domésticas, también se las ensefié a su hermano. Sin embargo, ella
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considera que esa igualdad se debid a su condicion; probablemente, si no hubiera presentado
una discapacidad, su madre le hubiera ensefiado antes o le hubiera “dejado caer mas la mano”

con este tipo de tareas domeésticas.

Aunado a esta idea, algunas de las interlocutoras sefialaron que la educacion de sus
madres en los mandatos tradicionales de género también repercutio en el acceso a

informacion sexual, independientemente de la discapacidad que tuvieran.

“yo creo que no era por la discapacidad, sino porque a nuestros padres creo que asi los
educaron, ¢no?, jese tema no se habla en casa!, jyo no voy a hablar de esas cosas con mis
hijos!, me hablaba, pero muy apenas, no hablabamos muy a fondo. Ella, por ejemplo, nunca
me hablé de una primera vez. De métodos anticonceptivos muy por encimita... mi mami
todavia es de las personas que “jti virgen casi casi hasta la tumba!, porque si no hay
matrimonio, pues, mija hasta la tumba” (...) no era por la discapacidad era porque a ellos asi
los acostumbraron, entonces a nosotros tampoco nos iban a hablar de sexualidad” (Isabel, 33
afios).

En el relato de Isabel se muestra la vigencia de la idea tradicional, segun la cual, la
sexualidad femenina solo es legitima en el marco de la reproduccién y dentro del matrimonio
heterosexual, condicion que vuelve poco necesaria la exploracion y el conocimiento de la
propia sexualidad cuando esta posibilidad es considerada lejana. Autores como Delfin
(1998), han explicado que las diferencias que existen entre el trato que reciben las mujeres y
los hombres con discapacidad en sus familias repercute en el acceso a sus derechos sexuales
y reproductivos. Principalmente, en lo que concierne a la disposicion para que exploren su
potencial erotico sexual, el autor comenta que los padres de los varones se muestran mas

dispuestos a que experimenten, contrario a lo que ocurre con las mujeres.

Desde una perspectiva de género, la sexualidad femenina legitima se asocia con la
reproduccion en el marco de la familia, donde la principal responsabilidad de las mujeres es
el trabajo de cuidados. En este modelo, el embarazo, como consecuencia del ejercicio de la
sexualidad, también tiende a ser visto como responsabilidad de la mujer, por lo que es
probable que las familias de las mujeres con discapacidad les nieguen el ejercicio del derecho
a la maternidad ante el riesgo siempre presente -y en este caso incrementado- de tener que

hacerse cargo de sus hijas o hijos.

Como resultado, las mujeres con discapacidad experimentan distintas dificultades

para acceder a informacion sexual y reproductiva. El propdsito es impedir que indaguen sobre
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estos temas, “la idea es alejarlas y evitar “despertar sus deseos”, “pervertir su inocencia” o
“ponerlas en riesgo”, ideas que se convierten en barreras para el acceso de dichas practicas”
(Cruz, 2017, p.11). Si bien, esta concepcion de la sexualidad reprimida para las mujeres con
discapacidad es un discurso que se mantiene en el ambito familiar, también es promovida
“por el Estado, los medios de comunicacién masivos, la religion y el modelo biomédico,
donde se las expropia del derecho a decidir sobre su corporalidad y su reproduccion” (Lopez,

2020, p.105).

Las experiencias durante la infancia se convierten en una forma de trasgredir o de
reproducir este tipo de discursos. La razén de esto es que, para que una nifia llegue a ser
mujer se le ensefia, se le orienta sobre lo que puede y no hacer, de forma repetitiva. Durante
la nifiez se origina “el descubrimiento de su cuerpo para el placer y el goce propios, y

simultaneamente, es el espacio de su adormecimiento” (Lagarde, 2019, p.178).

Los testimonios de las interlocutoras amplian el panorama desde el cual se ha
estudiado el acceso a informacion sexual de las mujeres con discapacidad, evidenciando que

sus madres tuvieron un papel importante en este tema.

“Si, en mi casa, sobre todo mi mama, yo me acuerdo que fue con quien tuvimos la
conversacion, o sea, si bien a lo mejor no era una experta en el tema o que a lo mejor le
gustara mucho hablar del tema, si se daba la apertura para que yo preguntara, sobre todo con
las cuestiones académicas porque, pues ella era la que me ayudaba a estudiar y hacer tareas
y demas, entonces, era como natural, aparte... nosotros estamos haciendo la tarea de biologia,
estamos viendo la parte sexual y reproductiva, pues te lo explico y busco las herramientas
para que ti lo entiendas” (Alejandra, 32 afios).

La busqueda de herramientas de la que habla Alejandra me lleva a destacar la falta de
materiales accesibles a la que se enfrentan las mujeres con discapacidad visual. De acuerdo
con las interlocutoras, en las escuelas las actividades para abordar los derechos sexuales y
reproductivos son incompletas, por lo que es dificil que las mujeres puedan conocer sobre el
funcionamiento de su cuerpo. Ademas, se siguen utilizando métodos tradicionales para

abordar esta clase de temas, lo que impide que ellas puedan informarse adecuadamente.

“A lo mejor, alguna vez llevaron toallas sanitarias (risas) y pues asi de “gracias, pero ya las
conozco” (risas), pero si acaso eso, y fue en secundaria. Nunca hubo un “te busco un modelo
tridimensional o algo”, Incluso, si ponian peliculas, que era lo que se usaba mucho en aquel
entonces, pues yo no alcanzaba a ver la pelicula, por mas que me acercara y generalmente,
era asi como que la tele arriba y todo, entonces nunca realmente vi las peliculas, me quedaba
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mucho con lo gue alcanzaba a entender en mi casa, con las ampliaciones y las explicaciones
de mi mama y ya” (Alejandra, 32 afios).

Ante la ausencia de una educacion formal en temas sobre derechos sexuales y
reproductivos, las mujeres con discapacidad visual son orilladas a adquirir dicha informacion
por medios informales. Generalmente, se apoyan en lo que sus madres o0 sus amistades les
explican de estos temas, pero, como he sefialado a lo largo de este apartado, esta no es la

mejor via para obtener informacion porque el sexo aun es un tema tabd.

“Yo me acuerdo de que, mas o menos por el afio de 97 0 96 estaba muy de moda el estudio
de Papanicolau y estaban invitando a las mujeres a que se hicieran el estudio y que el cancer
de mama y todo eso, entonces, yo me acuerdo de que yo le pregunté a mi mama ¢que era el
Papanicolau?, y ella lo Gnico que me contestd fue que era un estudio que se les hace a las
mujeres casadas y ya, eso fue todo, fue toda su explicacion... y cuando fue mi primer
Papanicolau para mi fue traumatico porgue en realidad yo no sabia a qué iba, yo no sabia qué
iba a pasar exactamente” (Isabel, 33 afios).

“fijate que no, mi mama era muy... como se dice, cerrada, muy reservada, entonces yo como
no iba a la escuela porque la habian cerrado, entonces las que hablaban de eso eran mis primas
y era por lo que yo sabia algunas cosas” (Vanesa, 39 afios).

Entonces, en la pedagogia de la feminidad, fueron sus madres quienes les
transmitieron el tipo de conocimientos que les estaba permitido. Con su silencio o su reserva
a conocer sobre estos temas, se les niega a las mujeres su acceso al placer. “El erotismo no
es para las nifias, esta reservado a ciertas mujeres, y solo durante un lapso que abarca de la

juventud a la adultez” (Lagarde, 2019, p.179).

“Por lo general, las personas con discapacidad visual no tienen acceso a esta informacion, a
diferencia de los normovisuales® quienes, digamos que, a lo mejor, pueden investigar por su
cuenta, pues, antes en mi época era lo que platicabas entre amigas. Mi mama nunca se acerco
ami para platicar de esto, ahi si, definitivamente no. Sé que hoy en dia es un grave problema
para las mujeres con discapacidad visual porque no tienen acceso a la informacion. Hoy en
dia, las chicas investigan mucho a través de internet, a través de las redes sociales y todo eso
no es accesible para las mujeres con discapacidad visual. También en la escuela (...) esta
informacion sobre los aparatos reproductivos y todos los cuidados de prevencion de
embarazo, todo eso, deberian de tener modelos fisicos para que las personas con discapacidad
los puedan tocar y realmente darse cuenta de lo que estd hablando el profesor” (Lucia, 53
afos).

% Para Lucia las personas normovisuales son aquellas que no presentan una discapacidad visual, sea ceguera o
baja vision. El uso de este término es una muestra de la posicion critica que tiene la interlocutora sobre la
discapacidad.
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De acuerdo con los relatos presentados, las interlocutoras han buscado diferentes
medios para enfrentar un mundo que trata de discapacitarlas. La familia se convirtié en un
espacio que dio continuidad o rompié con ciertos discursos sobre su condicion.
Especificamente, se puede notar que sus madres fueron las que tomaron un papel relevante
en sus experiencias. Asi, como explica Cruz (2004) “se puede afirmar que las vivencias en
torno al cuerpo de las mujeres con discapacidad estan atravesadas por dos ejes: el social,
conformado por las regulaciones de género y por la condicién fisica diferente y el subjetivo,
constituido por los significados que atribuyen a sus cuerpos, la forma en que se vinculan a'y
desde ellos y la vivencia corporal en la experiencia de pareja y en el ejercicio de la
sexualidad” (p.221).

4.3 Dificultades en las relaciones afectivas y percepciones sobre la maternidad

De acuerdo con Lagarde (2019) “la sexualidad femenina tiene dos espacios vitales: uno es el
de la procreacion y otro es el erotismo” (p.172), por lo que, en las experiencias que aqui se
presentan retomo ambos temas. Para comenzar hay que reiterar que las mujeres con
discapacidad enfrentan diferentes problematicas para ser reconocidas como personas
atractivas y con deseos sexuales. Socialmente se piensa que no deben o no pueden establecer
relaciones sexo afectivas, debido a su condicién. Asi que, al no ajustarse a los canones de
belleza y “normalidad” corporal, se les restringen sus oportunidades para descubrir y

desarrollar su placer sexual, asi como para tener parejas.

Independientemente del tipo de discapacidad, se han documentado diferentes
testimonios que exponen los mecanismos que distintos actores en el &mbito de la salud y en
la familia han empleado para negarles estos derechos. Desde prejuicios dentro de la familia,
en donde se les resguarda para que no les roben su inocencia o cuestionamientos sociales
sobre su capacidad para encontrar alguna persona interesada en ellas, hasta obstaculos
institucionales para obtener informacion sexual y reproductiva (Cruz, 2017; Diaz, 2013;
Gomiz, 2017; Olivares, 2017; Rodriguez et al., 2015). Con base en esto, se puede afirmar

que el escenario al que se enfrentan las mujeres con discapacidad es abrumante.
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Al respecto, Maldonado (2020) explica que en el contexto neoliberal en que estamos,
el aspecto fisico se ha centrado en la estilizacion del cuerpo, la blancura de la piel, la
apariencia juvenil y la delgadez, por lo que no hay espacio para los cuerpos distintos al
estandar (p.53). Por tal motivo, la integridad corporal se ha convertido en la normay en parte
importante de la representacion de la belleza. La contradiccion entre los esfuerzos para
reconocer la diversidad corpdrea y los modelos de belleza mas estrictos provocan que las
personas con discapacidad no sean reconocidas como sujetos de deseo, puesto que no se

ajustan a los parametros de belleza.

Al estar en un mundo que privilegia la vision como un sentido esencial para
relacionarnos, se ha generado una estandarizacion de las formas de atraccion sexual con base
a esta capacidad. “En una sociedad ocularcentrista en la que no tienen cabida otras formas de
construccion del conocimiento, se genera una afeccion en la seguridad y autoestima de
aquéllos que no recurren a esa capacidad como forma de ser en el mundo” (Bustos, 2020,
p.41). Por tanto, es dificil imaginar otras formas para interactuar afectivamente cuando una

o las dos personas presentan una discapacidad visual.

“Eso de ligar y mucho mas contacto con los chavos y todo, fue en la secundaria, en la prepa
fue todo el paso de baja vision a ceguera y como que era “no me interesa, no me importa”. ..
y en la facultad, pues poco a poco... entonces fue mas e la secundaria y pues vuelvo a lo
mismao, yo creo que el tener baja vision ayuda a esa parte de ligue que mencionas porgue es
bien complicado un ligue sin ver cuando quieres ligar con alguien que si ve, pues ;como le
haces?, ;cdmo sabes que te esta viendo?, ;cdmo sabe qué le vas a responder?, si es bien, bien,
bien dificil. Si se tiene que dar de otra forma” (Alejandra, 32 afos).

En este contexto, la imagen y por tanto la capacidad visual se han convertido en la
forma elemental para relacionarnos. Sobre todo, al establecer un primer acercamiento con
alguien que nos atrae. Esto no es extrafio si se toma en cuenta que, de acuerdo con Berger
(1974), “la vista es la que establece nuestro lugar en el mundo circundante; explicamos el

mundo con palabras, pero las palabras nunca pueden anular el hecho de que estamos rodeados
por ¢éI” (p.5).

“Una vez un chavo me invitd a tomar un café, él si veia y me acuerdo de que me dijo “es que
yo estaba muy nervioso, toda la noche no dormi (...) porque no sabia cémo le iba a hacer
para... simplemente como la interaccion de como nos ibamos a estar tomando el café”, o sea,
de si me tenia que leer el mend, si me tenia que describir el lugar, pues eso, y a mi me llama
mucho la atencién... se me hizo muy extrafio, fue como de mis pocos acercamientos con
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alguien que si veia, como mas consciente... y mas consciente yo y mas aceptada mi
discapacidad como una ceguera total” (Alejandra, 32 afios).

De acuerdo con Arnau (2005), esto se puede relacionar con los prejuicios que existen
sobre las relaciones afectivas o sexuales entre personas con y sin discapacidad. Uno de ellos
es que se piensa que las personas con discapacidad necesitan cuidados a lo largo de su vida,
por lo que se cree que quien se relacione con ellas debe ser lo suficientemente altruista o

piadosa para estar dispuesta a sacrificar su vida a tales labores de cuidado.

El siguiente testimonio de Maria presenta las dificultades que enfrentd durante su
adolescencia al relacionarse con otras personas. Las cirugias, los tratamientos y el proceso
de recuperacion que experimentd durante su infancia y adolescencia provocaba que sus
parejas no quisieran apoyarla durante estos procesos porque eran percibidos como largos y
agotadores. Como se puede ver en sus relatos previos, eran consultas que duraban dias
completos, por lo que era una situacion dificil de aceptar por sus parejas. Ademas, Maria

sentia que sus parejas tenian miedo de que perdiera la vista.

“Los novios que tuve antes... todos terminaban conmigo porque justamente tenia yo una
recaida cuando éramos novios. Entonces, empezaba el miedo, jay, si pierde la vista qué voy
a hacer con una novia ciega!, terminaban conmigo, a pesar de que, cuando anduve con esas
parejas, yo veia con los dos ojos, pero como te digo, el proceso para la recuperacion era largo,
que una inyeccion, que las pastillas, que las gotas... las consultas eran mas seguidas cuando
tenia recaidas... porque si llegaba a tener recaidas cuando tenia novio y como que les entraba
ese miedo. Aparte la familia les decia jno, es que qué vas a hacer con una muchachita asi!,
entonces, siempre terminaban conmigo. Mi esposo ahora, él fue mi novio de la secundaria, él
siempre supo los problemas visuales que yo tenia... de grandes, cuando nos reencontramos,
a él no le importd, o sea, a él no le importaba si yo veia bien o no. El siempre me apoy6 y su
familia también” (Maria, 40 afios).

Otro aspecto que destaca de la experiencia de Maria es que, los miembros de la familia
de sus parejas cuestionaban su relacion afectiva porque también sentian que en algln
momento perderia la vista y necesitaria diversos cuidados. De esta forma, la decisién de sus

parejas de terminar con la relacion estuvo influenciada por las opiniones de otras personas.

Este tipo de situaciones a las que se enfrentaron algunas de las interlocutoras las llevo
a reflexionar sobre la importancia de sentirse atractivas para conseguir pareja. Ademas,

pensaron en la posibilidad de que solo pudieran establecer relaciones con personas con su
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mismo tipo de discapacidad, como muestra el siguiente relato de Alejandra, quien recuerda
como fue recibida en un grupo de personas con discapacidad visual.
“fue asi como jay, una mujer joven!, jme lleva la fregada, se alboroto el gallinero!, (risas)
entonces, te digo, yo nunca fui como de ligar ni el de tener pegue ni de que anduvieran chavos
tras de mi, entonces, de repente se alborot6 todo el gallinero y andaba todo el ceguerio tras
de mi (risas) (...) fue bonito hasta cierto punto porque si fue como, a lo mejor una cosa que
necesitaba que, te digo, en la etapa de la prepa no tuve, eso de sentirte atractiva, pero si era

claro de... jay!, pues nada... en el fondo si veia que “pues si, pero es para los ciegos” o sea,
si hay diferencia, era lo que yo pensaba” (Alejandra, 32 afios).

De acuerdo con de Beauvoir (2020), usualmente las mujeres experimentan
sentimientos encontrados sobre la atraccion sexual y el coqueteo, puesto que estos son
elementos esenciales del ser femenina. En sus palabras, “la joven no solo tendra que
adornarse, engalanarse, sino también reprimir su espontaneidad y sustituirla por la gracia y
el encanto que le ensefian sus mayores”. (p.276). Por tanto, las reflexiones que tuvo Alejandra
sobre su atraccion sexual son comunes a otras mujeres, sin embargo, la particularidad de su

testimonio es la importancia que adquiere la discapacidad visual en estas situaciones.

Aunque se puede pensar que las personas con discapacidad visual no le otorgan
importancia a la apariencia fisica, Alejandra indica que esto no es asi. Al menos, en el caso
de las personas con baja vision, pueden tener un parametro de las caracteristicas que les

parecen atractivas, por lo que, al buscar una pareja pueden tomar en cuenta estos aspectos.

“por ejemplo, estoy pensando en gente que conozco que no Ve, 0 sea, que no has visto casi
nunca o nunca... no se ponen a preguntar por el fisico (...) yo que si vi, obviamente, yo si te
puedo decir ciertos parametros de un fisico que me pueden hacer mas atractiva a una persona
[no?, pero no significa que los tome en cuenta para escoger una pareja... no sé, o sea, te digo,
a ese nivel no me importa y al final, pues creo que yo se lo preguntaria a otra persona (risas)
“oye, como es tal persona fisicamente”, si, a lo mejor me llama la atencién o me atrae... por
ejemplo, pues eso fue lo que pasd con mi esposo, que tampoco ve, en su momento, yo me
acuerdo que le pregunte a alguien “oye y como es fisicamente” porque me andaba llamando
la atencidn, como por la interaccion y demas, pero a lo mejor, pues bueno, a lo mejor no vaa
ser un...como que cumpla mis expectativas del fisico, pero de perdida no estd feo ;no?
(risas)” (Alejandra, 32 afios).

Alejandra continuo su reflexion acerca de las diferencias que existen entre las mujeres
y los hombres con discapacidad. Para ella es mas dificil que una mujer con discapacidad
visual establezca una relacién con alguien que si ve. Se infiere, al igual que en el caso de

Maria, que dicha condicion supondra ciertos cuidados por parte de la pareja, lo que a su vez
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choca con la concepcién de que las mujeres son las encargadas de otorgar cuidados, no de
recibirlos. Por lo que, se puede afirmar que existe una contradiccion entre las expectativas

que se crean en torno a la discapacidad y las que provienen de las normas de género.

“Creo que si es mas dificil el que una mujer con discapacidad tenga una pareja sin
discapacidad, al revés de que un hombre con discapacidad tenga una pareja, una mujer sin
discapacidad, es mas facil y... esa parte es porque, pues la mujer como que tiene méas ese
sentido de nobleza, empatia ¢no?... algunas (risas) pero si creo que si se puede lograr e incluso
las que yo conozco, que uno tiene y el otro no, en la mayoria son los hombres los que tienen
la discapacidad y las mujeres (...) a lo mejor puede ir cambiando conforme pasan el tiempo
y se fueron rompiendo estos moldes, pero lo que el hombre busca en una mujer, a veces,
como mas proteccion ;no?, y el decir “yo me voy a tener que hacer cargo” es mas choquiante
que decir jay!, me voy a casar para que me cocine, para que me atienda, para que...” digo,
obviamente, ya es menos ese pensamiento de un hombre, pero... pues si es mas recurrente”
(Alejandra, 32 afios).

Sobre el deseo de ser madres, la mayoria de las interlocutoras menciono que, durante
su adolescencia, si tenian la intencion de tener hijos y de formar una familia, por lo que no
percibian a su discapacidad como una limitante, aunque en su entorno familiar esto si fuera
un aspecto importante que debian tomar en cuenta.

“De hecho, yo siempre le decia a mi mama que, si yo no me llegaba a casar, yo queria tener

un hijo y ella me decia jay, estas loca! cdmo vas a tener un hijo asi, es que en algin momento
de mi vida yo no quiero estar sola” (Vanesa, 39 afios).

Al respecto, la situacion de Teresa muestra que las reflexiones de su hermana sobre
la maternidad ejercida en una situacion de discapacidad visual han impactado en la forma en
como significa su decision de ser madre. Sin embargo, en el siguiente extracto de entrevista
se puede notar que, aunque su hermana ha optado por no ejercer su maternidad debido a su
discapacidad, para Teresa esta condicidn no paraliz su deseo de ser madre.

“Siempre tuve la idea de tener un hijo, no sé si era la edad, pero decia “si quiero ser mama,
si quiero tener un hijo” ahora no me arrepiento porque es lo mas hermoso que me ha pasado
en toda la vida, pero si lo hubiera pensado con mas madurez, no sé, no sé... a lo mejor, te
digo, como mi hermana ahorita que ya tiene 35 afios, mi otra hermana la que tiene la misma
situacion que yo de la vista, ella dice “si no puedo conmigo, para qué voy a tener hijos, si
apenas puedo cuidarme yo, como voy a tener bebés para cuidarlos”, ese es el pensamiento de
ella y, sin embargo, yo también digo “a lo mejor, fue un tanto inmadurez” porque yo no
pensaba a futuro [...] Si me hubiera sentado y me hubiera puesto a pensar, a lo mejor, lo mas
facil hubiera sido decir jay, mejor no tengo hijos! (risas)” (Teresa, 47 afios).

De acuerdo con el relato de Teresa, ante un evento nuevo en la vida, como lo es la

maternidad, las mujeres experimentan emociones contradictorias al pensar en la posibilidad
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de tener una hija o un hijo, porque puede existir cierta emocién y alegria, pero también

algunos miedos relacionados con la falta de conocimientos para cuidar de ellos.

Sin embargo, en los relatos de otras interlocutoras la maternidad no se percibia como
un aspecto relevante en sus vidas. Por ejemplo, Alejandra relat6 que su deseo de ser madre
se desarroll6 después de estar casada.

“si tenia la intencion de tener una pareja y a lo mejor de formar una familia, pero nunca fue...
es que no me gustan tanto los nifios (risas), al mio lo quiero mucho, pero porque es el mio
(risas) y ya, pero no, no me gustan tanto los nifios, entonces si fue... asi como mas de casada,
después de tener una pareja... si pensaba en casarme y esas cosas, pero yo creo que hasta ahi
y desde cuando, no sé, a lo mejor que sera... desde la secundaria... serd cuando si me
imaginaba como que teniendo novio... como que empezando esa parte de tener un novio y
en algin momento tener alguna relacion formal, pero no era algo que ocupara mi cabeza”
(Alejandra, 32 afios).

Por otro lado, hubo interlocutoras que no querian ser madres porque tenian miedo de

que sus hijos crecieran sin un padre, ya que tomaban en cuenta sus experiencias familiares.

“en realidad cuando yo era adolescente yo decia que no queria tener hijos, segun yo, yo decia
gue yo no queria tener hijos, no porque se me hiciera complicado, no porque tuviera miedo o
a lo mejor si, pero mis miedos no eran porque yo no tuviera la capacidad, sino que mis miedos
eran porque yo decia “;para qué quiero un hijo si no voy a tener a su papa? Desgraciadamente,
yo vengo de una familia que esto fue como una cadenita” (Isabel, 33 afos).

De acuerdo con estas experiencias, el deseo de tener hijos no siempre es claro y no se
relaciona con un instinto maternal. Méas alla de representar un deseo individual de la mujer,
muchas veces aparece tardiamente y se vincula con la formacidn de una pareja o una familia
(Badinter, 1981). Con frecuencia se resignifica como deseo una experiencia de embarazo que
en principio no fue planeada, ya sea porque el deseo aparecio mas tarde o porque una vez
que se tiene un hijo no es socialmente aceptable decir que el embarazo no fue deseado. Como
explica Erviti (2010) “asumir y definir un embarazo como no deseado contradice el orden
moral y social prevaleciente en donde un embarazo es visto como “siempre bienvenido™
(p.105).

Con lo anterior, se puede afirmar que, aunque no todas las interlocutoras tenian claro
si querian tener hijos, si tuvieron la oportunidad de decidir. Sus familiares no les impidieron
establecer una relacion sentimental o contraer matrimonio, aunque el motivo de esto no

siempre fue que las percibieran como potenciales madres o esposas. Mas bien, como se vera
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en los siguientes capitulos, hubo algunos casos en los que no se les criticaba o se les limitaba
el ejercicio de sus derechos sexuales y reproductivos porque presentaban baja vision y por

ello se pensaba que podian desempefiar estos roles con pocas dificultades.

Ademas, sus relatos permiten esclarecer que las mujeres con discapacidad visual, bajo
ciertas condiciones familiares, educativas y sociales, pueden ejercer grados variables de
agencia y negociar con un contexto social en el que los discursos capacitistas y de género se
articulan para producir sujetos desacreditables. Por lo tanto, para hacer valer sus derechos
sexuales y reproductivos, las interlocutoras demostraron su agencia, la cual puede ser
entendida como “la capacidad de negociar dentro de relaciones de poder y de estructuras de
dominacion” (Herrera & Agoff, 2017, p.87).

4.4 Conclusiones

A partir de los relatos presentados en este capitulo concluyé que las dificultades que
enfrentaron las interlocutoras para ejercer su maternidad forman parte de un sistema
capacitista y de género, en el cual se jerarquiza a las personas de acuerdo con su integridad
corporea y en el caso de las mujeres, con su supuesta capacidad o no para cuidar a otros/as.
De esta forma, al no ajustarse a los patrones considerados como normales, estas mujeres han
sido estigmatizadas a lo largo de sus vidas y, por ende, han enfrentado diversas problematicas

para hacer valer sus derechos, entre ellos, la maternidad.

No obstante, se demostré que la manera en que fue percibida su discapacidad desde
el &mbito familiar durante su infancia y adolescencia tuvo importantes consecuencias en la
manera en como enfrentaron a este contexto. EI no reconocimiento de la discapacidad en la
familia impact6 en el trato y las oportunidades que se les ofrecieron. Las interlocutoras que
fueron reconocidas como personas con discapacidad al momento de nacer, accedieron a una
educacion especial que les permitio adaptarse de una mejor forma a su condicion; mientras
que, quienes desarrollaron su discapacidad visual a una edad posterior, pasaron por un
proceso de readaptacion, en el cual fueron disefiando estrategias para enfrentar la pérdida de

vision.
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Asimismo, se puede concluir que la mayoria de las interlocutoras que participaron en
esta investigacion significaron su discapacidad visual a partir de términos médicos, sin que
esto significara un apego completo al modelo meédico de la discapacidad como limitacion.
Mas bien, les otorgaron un sentido mas social. Por ejemplo, al hablar sobre la rehabilitacion
mencionaron una serie de apoyos psicolégicos y tecnoldgicos para ampliar su libertad de
accioén mas que un tratamiento médico, con lo cual ampliaron su significado. De igual forma,
se refirieron a su discapacidad como una enfermedad, sin que ello implicara una idea de

tragedia o de sufrimiento.

Con respecto al género, se demostré que, al igual que a otras mujeres, a las
participantes de este estudio se les ensefio a realizar actividades domésticas y de cuidado,
aunque, con la particularidad de que tales labores fueron entendidas como un recurso para
conseguir independencia y autonomia. Debido a que a las mujeres con discapacidad se les
percibe como personas dependientes e incapaces, a ellas les ensefiaron estas actividades con
el objetivo de que demostraran lo contrario, lo que a su vez les dio la oportunidad de ejercer

su capacidad de agencia dentro de un sistema desigual.

En el mismo marco de los mandatos de género, se mostro que estas mujeres tuvieron
diversas dificultades para acceder a informacion sobre sexualidad en el ambito familiar y
escolar. No sélo por la nula disponibilidad de materiales educativos adecuados para su
condicion, sino porque este tema sigue siendo un tabd no solo para muchas mujeres sin
discapacidad. Particularmente, para las mujeres con discapacidad, el temor a las
consecuencias del ejercicio de su sexualidad es aun mayor al dudar de su capacidad para
asumir el embarazo y posteriormente los cuidados, lo que inhibe a muchas madres y personal
educativo a hablar abiertamente con ellas sobre sexualidad. En suma, distintos actores
sociales como las madres de las interlocutoras y el personal de las instituciones educativas a
las que asistieron obstruyeron de alguna forma el contenido al que accedieron. Pese a estos
obstaculos, es claro que las interlocutoras pudieron ejercer sus derechos sexuales y

reproductivos.

Respecto a las relaciones en pareja, las interlocutoras tuvieron distintas experiencias

durante la adolescencia y juventud que las hicieron cuestionar varios aspectos de su vida.
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Especificamente, sobre las formas de enfrentar las consecuencias que tenia la discapacidad
al querer establecer una relacion afectiva. En cuanto a sus percepciones sobre la maternidad,
se pudo reconocer que, a pesar de los discursos dominantes sobre su maternidad para ellas
significd una experiencia valiosa en sus vidas donde desarrollaron e inventaron estrategias

para lograrlo.

Las mujeres participantes mostraron tener recursos materiales, econémicos,
emocionales, cognitivos y un manejo de las interacciones donde se revela su capacidad de
agencia que no solo cuestionan el orden social, sino conforman un circulo fisico compartido
de manera consiente e independiente. Como lo afirma Goffman, hay un cambio en las reglas
del comportamiento cuando ellas interacttan lo que implica que son sujetas complejas cuyas
motivaciones para actuar son diversas aun cuando estadn marcadas por el contexto. De ahi que
varias de ellas encontraron herramientas que les permitieron ejercer sus derechos sexuales y
reproductivos con autonomia y en varios casos defender los derechos de otras mujeres con
discapacidad. Por ejemplo, al ejercer su sexualidad, maternidad y autonomia. Asimismo, sus
testimonios permiten cuestionar los mandatos de género arraigados que asocian la
maternidad Unicamente con la capacidad “natural” de dedicarse exclusiva e intensivamente
al cuidado de otros y con ello flexibilizar un modelo que puede ser opresivo no solo para

ellas sino para todas las mujeres.
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Capitulo 5. Experiencias durante el embarazo y el parto de seis mujeres

con discapacidad visual

A lo largo de la historia, la maternidad se ha entendido como un aspecto constitutivo del ser
mujer. Culturalmente, se ha interpretado la capacidad biolégica de reproduccion de las
mujeres como una obligacion, por lo que ha proliferado la idea de que existe un instinto
materno que nos condiciona a tener descendencia y cuidar de ella. De esta forma, se han
establecido ciertos roles y estereotipos de género con los que se espera que las mujeres
ejerzamos la que deberia ser nuestra funcion primordial. De lo contrario, al no aceptar a la
maternidad, se considera que las mujeres estamos incompletas por haber fallado con los

designios de la “naturaleza”.

La necesidad de normar e intervenir en los procesos sexuales y reproductivos de las
mujeres muestra que éstos no son tan naturales como pretende el discurso social sobre la
maternidad. Por el contrario, se debe inducir a las mujeres a aceptar este papel precisamente
porque se teme a su agencia y a su capacidad para decidir sobre su cuerpo y reproduccion.
Los mandatos de género forman parte de estos sistemas normativos que regulan la

reproduccion social.

Para vigilar que se lleve a cabo tal mandato se han establecido dos categorias que
delimitan lo que se considera una buena y una mala maternidad. En la primera categoria, se
exige abnegacion, es decir, que la mujer sea la Gnica encargada de cuidar a sus hijas e hijos
y que encuentre placer al realizar esta funcion; mientras que, en la segunda, la mala
maternidad es aquella en la que la mujer deja en segundo plano ese trabajo de cuidado, ya
sea porque no logra cubrir todas las necesidades de su descendencia o porque tiene otras

aspiraciones personales y profesionales (Badinter, 1981; Schenone, 2016).

Por tanto, una madre mas o menos buena estara orientada por aquello que la sociedad
valorice o desprecie de la maternidad (Badinter, 1981, p.16). Asi, con el objetivo de
demostrar que no se trata de un hecho natural, homogéneo, y ahistorico, se han visibilizado
diferentes experiencias. Estas se han centrado en mujeres que no pueden, no quieren o llevan

a cabo una maternidad diferente a la socialmente aceptada (Bertoni, 2020; Romero et al.,
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2019; Schenone, 2016). En el fondo, se asume que “las madres tienen una historia y, por lo
tanto, la maternidad ya no puede verse como un hecho natural, atemporal y universal, sino

como una parte de la cultura en evolucion continua” (Palomar, 2005, p.40).

Con base en esto, se puede ver a la maternidad como un hecho biol6gico (embarazo,
parto y posparto) y como una practica cultural (maternaje). En nuestra sociedad aun los
hechos bioldgicos son institucionalmente regulados y medicalizados, lo que aleja ain mas la
experiencia de la maternidad de un proceso puramente “natural”. En esta construccion
cultural y social de la maternidad, las mujeres se ven expropiadas de su capacidad para decidir

sobre sus cuerpos y procesos reproductivos.

En el caso de las mujeres con discapacidad, como vimos, esta expropiacion se ve
incrementada por el hecho de no considerarlas aptas para decidir ser madres y ejercer el
maternaje. Por un lado, las “eximiria” del mandato de maternidad que pesa sobre el género
femenino, pero al precio de no considerarlas mujeres “completas”. En ambos casos, ya sea
que se las obligue a ser madres 0 a no serlo, se ignoran sus derechos y su capacidad para

decidir.

Para comprender las maneras en que las mujeres con discapacidad visual viven la
maternidad, en este capitulo analizo las experiencias de embarazo y parto de las
interlocutoras, con el objetivo de evidenciar algunas de las dificultades que enfrentaron en el
proceso. Asimismo, discuto sobre la idea del instinto maternal, pues, con base en los relatos
presentados, se puede reconocer que la maternidad es algo que se aprende con la practica. De
hecho, las interlocutoras muestran que la noticia del embarazo provoca emociones
contradictorias en las mujeres que lo viven, asi como en el entorno familiar y social en el que

se desenvuelven.

De igual forma, sus relatos muestran que ser una madre con discapacidad es
enfrentarse a discursos medicos que ponen en tela de juicio su capacidad para ejercer el rol
materno, ademas de que se evidencia que persisten ciertos miedos a que las mujeres con
discapacidad hereden esta condicidn. No obstante, pese a estas dificultades, las interlocutoras
decidieron continuar con sus embarazos y construyeron redes de apoyo que les permitieron

enfrentar los comentarios discriminatorios en su contra. A la vez, se puede visibilizar la
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reflexividad y la agencia que pusieron en marcha durante esta etapa para ejercer sus derechos

sexuales y reproductivos.

El capitulo esta dividido en cinco apartados: en el primero analizo algunas de las
emociones que las interlocutoras tuvieron al enterarse de sus embarazos, mostrando la
complejidad de esta experiencia; en el segundo, describo los medios que utilizaron para
aprender a cuidar a sus hijos e hijas, lo que da cuenta del maternaje como un proceso; en el
tercero, muestro las dudas que surgieron en su familia sobre su capacidad de ser madres; en
el cuarto, presento algunos relatos sobre sus encuentros con el personal de salud y lo que ello
implicé para el ejercicio de sus derechos sexuales y reproductivos y en el quinto, describo
sus experiencias durante el parto, en donde sus vivencias fisicas y emocionales se articularon

con los discursos predominantes sobre el género y la discapacidad.

5.1 Entre el miedo y la angustia: Emociones ambivalentes ante la noticia del embarazo

El embarazo es un proceso que involucra cambios fisicos, psicolégicos y sociales que
transforman la vida de las mujeres gestantes. De acuerdo con Leonhardt (2009a), este suceso
reorienta las preferencias, los placeres y los valores de las mujeres que esperan una hija o un
hijo. La razén de esto, es que “el embarazo se convierte en un proceso de iniciacion a la
maternidad, en el cual la mujer “es instruida” en la forma de ejercer ese nuevo rol” (Gil,

2016, p.67), por lo que, surge una ambivalencia de emociones.

Por tanto, se generan cambios psiquicos que sirven como una preparacion o un rito,
en donde las mujeres asumen su nuevo rol (Imaz, 2001). Existen multiples factores que
determinan las emociones de las mujeres ante el embarazo. Uno de los mas usuales esta
relacionado con la planeacién o no de este evento. La mayor parte de las mujeres tiene que
pasar por un proceso psiquico para adaptarse a un proceso que adquiere dimensiones distintas

si es inesperado.

A todo ello se afade la experiencia de vivir con una discapacidad visual y los temores
que implica afrontar una maternidad no planeada con esta condicién. Si bien, algunas de las

interlocutoras mencionaron que, si habian pensado en la posibilidad de tener un hijo y eso
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les causaba cierta emocién y alegria, al narrar el momento en el que se enteraron de que

estaban embarazadas expresaron cierta indiferencia o ciertos miedos.

“no me lo esperaba (risas), no me lo esperaba, me quedé, asi como que, en shock, un ratito
(risas), me hice una prueba casera (risas)... de esas que venden y decia “si es rosa es positivo,
si es azul es negativo” y le digo a mi esposo joye, salio rosa! Y dice [inentendible] y yo jah,
ok!, le digo jok, perfecto! (risas), pero si, no me lo esperaba” (Maria, 47 afios).

“no fue planeado y fue: cdmo, por qué, en qué momento. Si, fue un shock muy grande y mi
primera reaccion si fue de miedo, yo si tenia mucho miedo de como le voy a hacer, como lo
voy a cuidar y a criar y demas” (Alejandra, 32 afios).

Asimismo, como era una situacion que no esperaban, tuvieron que realizar algunas
adecuaciones para prepararse para la llegada de sus hijos. Por ejemplo, Isabel y Maria
mencionaron que dejaron sus estudios y sus trabajos para no tener complicaciones durante

este proceso.

“para mi fue complicado porque yo no habia terminado la carrera... mi esposo, pues iba a
seguir estudiando, pero al final de cuentas, no teniamos un ingreso como tal. Entonces, de
momento, si fue asi como de “;qué vamos a hacer?, no hemos terminado y pues salimos
embarazados” deciamos los dos, entonces, pues ni modo a echarle ganas “tu a terminar de
estudiar y yo de momento a quedarme en casa cuidandome y protegiendo al bebé y todo”,
pero obviamente con la preocupacion de que al final de cuentas es algo nuevo” (Isabel, 33
afos).

“los primeros meses estuve trabajando y estudiando... como a los 5 meses de embarazo ya
fue cuando el trabajo se termind, entonces ya dejé de trabajar y lo de la escuela también lo
dejé hasta que nacié mi nifio, cuando tenia como 5 meses, volvi otra vez, a estudiar” (Vanesa,
39 afios).

“De hecho, yo estaba buscando trabajo, pero, pues ya, me dice mi esposo “jno, pues ni
ocupas! Ademas, no te van a dar trabajo estando embarazada” y es cierto, aqui si ya estas en
la empresa y estas embarazada, pues te aceptan, pero si vas a buscar trabajo embarazada, la
verdad que es bien dificil que te den trabajo, ;no? Mi esposo era el Gnico que trabajaba y ya
después, cuando nace Sebastian, cuando yo alcanzaba a ver con un 0jo, pusimos un pequefio
negocio de hot dogs, de hamburguesas y asi, pero en realidad un trabajo, pues no. Mis trabajos
fueron “antes de’”’” (Maria, 40 afos).

Entonces, si el embarazo no fue planeado o incluso no fue deseado, esta
reestructuracién puede ser vivida como un conflicto mayor en las mujeres con discapacidad.
Principalmente, porque les surgen ciertas dudas sobre su habilidad para realizar actividades
de cuidado. Por ejemplo, Alejandra comentd que, en algin momento, llego a pensar que la

discapacidad visual podia ser una limitante para cuidar a su hijo.

“el factor discapacidad era uno de mis principales obstaculos y por lo que me daba miedo.
Justo antes de saber, habiamos tenido una reunién con unos amigos y estaba una ahijada de
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ellos, era una nifia como de afio y medio, chiquita, y yo me acuerdo de que yo me quedaba
analizando esos momentos y decia jay, canijo!, cuando yo tenga un bebé de esa edad, si es
gue algun dia tengo un hijo, para mi va a ser bien dificil, se me hace que no voy a poder
porque esta nifia era como jay, canijo!, donde estd, ya se estd subiendo la escalera... yo sali
muy estresada. Entonces, al poquito tiempo, yo salgo embarazada y mi primera reaccion era
lo que tenia en mente de esa reunidén con esa nifia, entonces, si me ofusqué un poco”
(Alejandra, 32 afos).

La discapacidad provoco ciertos miedos por la probabilidad que existe de heredar esta
condicién. A pesar de que algunas de las interlocutoras tenian una pareja con discapacidad
visual, como es el caso de Isabel, no se encontr6 alguna diferencia relevante entre sus relatos.
Si bien, los miedos relacionados con la probabilidad de herencia y los comentarios en los que
se ponia en duda su capacidad de cuidado eran mas latentes en las parejas en donde los dos
tenian esta condicidn, estas situaciones también se presentaron en las parejas en donde solo

las mujeres tenian este tipo de discapacidad.

Las interlocutoras comentaron que tenian miedo de que, si sus hijos nacian con una
discapacidad visual, se enfrentaran a los mismos obstaculos que ellas habian experimentado
a lo largo de su vida. Por ejemplo, el siguiente relato de Isabel muestra que para ella y para
su esposo no habia sido facil encontrar un trabajo, asi que, al enterarse de su embarazo, sus

emociones estuvieron relacionadas con dicha discriminacion.

“si senti miedo, jhijole!, durante el embarazo, porque bueno... la verdad es que yo si me
guedaba pensando, mi esposo y yo nos preguntabamos ;qué va a pasar si el pequefio viene
con una discapacidad?, bueno, la discapacidad visual gque nosotros tenemos nos preocupaba
porque deciamos, la verdad es que... no es algo que quisiéramos porque... “la gente, la
verdad es que es bien desgraciada, ;jno? (...) aunque uno tenga una carrera y uno sepa hacer
muchas cosas, no tiene trabajo en ningln lugar porque desde que nos ven dicen “ah, es ciego,
no puede” ;no?, empezamos con esas trabas y pues si deciamos “;qué va a ser del pequefio?,
mientras dependa de nosotros, pues buscaremos la manera, pero él en algin momento, al
igual que nosotros, va a crecer, va a querer tener familia, y como esté la situacion, sera muy
dificil” (Isabel, 33 afos).

Como sefiala Keith y Morris (1996), estas imagenes negativas, segregacion y
actitudes discriminatorias forman parte de las experiencias cotidianas de las nifias/fios y
personas adultas con discapacidad. Por lo que “vivir en una sociedad que no valora a las
personas discapacitadas, en las que estar enfermo o ser diferente supone quedar apartado,
significa vivir en una comunidad que no ofrece la clase de apoyo necesaria para capacitar a

las personas” (p.129).

78



Asimismo, Vanesa, quien tenia una pareja con su misma condicion, me explicd que,
si llegaron a pensar en la posibilidad de que su hijo naciera con la misma condicion, pero no
le prestaron mayor importancia.

“si llegue a pensarlo porque nunca nos dijeron si lo mio era el hereditario, entonces por eso

si pensaba ¢y si nace con discapacidad visual?... pero no, gracias a Dios” (Vanesa, 39 afios).

Sin embargo, una diferencia que si se pudo notar es que las mujeres que presentaron
una discapacidad visual desde el nacimiento le prestaron menos atencion a la probabilidad
de herencia; mientras que, las mujeres que desarrollaron tal condicion a una edad posterior
hablaron mas sobre este tema. De hecho, como se puede observar en los siguientes
comentarios, estas mujeres hicieron una mayor referencia a la informacién cientifica.

“si platicibamos mucho, si llegamos a pensar en el riesgo [de heredar su condicion], pero el

centro no era eso. El decia “no te preocupes, yo no tengo la mutacion y necesitamos tenerlo

los dos para que el nifio lo herede” (risas) y ¢l estaba muy seguro de que ¢l no lo tenia, y por
€so no se iba a poder manifestar en mis hijos” (Teresa, 47 afios).

“Si, si habia temor de que mis hijos lo heredaran, pero yo ya sabia para entonces que lo que
tenia era una enfermedad genética, eso si, yo sabia que era una enfermedad genética, pero
también sabia que la habia yo recibido de manera recesiva, 0 sea, que es diferente una
enfermedad genética dominante que recesiva. La dominante es cuando se pasa de generacion
en generacion y en mi familia no habia nadie con esa enfermedad en las generaciones
anteriores, ni tampoco en mis hermanos, entonces con eso estaba descartado que fuera
dominante y con eso el riesgo de que mis hijos lo tuvieran era menor. Esto no quiere decir
que fuera cero, pero si era menor, digamos que, (silencio) en aquel entonces llegué a pensar
que si habria posibilidades, sobre todo con el primer hijo, si pensé que a lo mejor habia 50%
de posibilidades de que él lo heredara, cosa que no es cierto, pero en ese momento yo no lo
sabia” (Lucia, 53 afos).

Una posible explicacion al hecho de que estas interlocutoras usaran mas informacion
genética es que, tal como se muestra en el capitulo anterior, ellas convivieron mas con este
tipo de discursos a lo largo de su vida. Por lo tanto, su responsabilidad y educacién genética
puede estar mas desarrollada que en las mujeres que nacieron con discapacidad visual. De
acuerdo con Rose (2012), corresponde a un contexto en el que se espera que las personas
conozcan su probabilidad de heredar enfermedades genéticas con la finalidad de evitar o

prevenir que nazcan mas personas con discapacidad.

Asi, la proliferacion de estos discursos y practicas “ha tendido a incentivar la creencia
de que los individuos pueden manejar y controlar los riesgos de su propia salud, exigiendo a

la poblacion ciertas disciplinas sobre sus cuerpos” (Erviti, 2010, p.104). Si a esto se suma
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gue socialmente se piensa que las personas con discapacidad sufren por no adaptarse a la
normalidad, las mujeres se ven orilladas a conocer sobre la probabilidad que tienen de heredar
su condicidn, pues, de lo contrario, serian vistas como irresponsables. “Atn en el caso de que
los padres quieran criar al hijo discapacitado, la sociedad quiza no y los padres deben tenerlo
en cuenta” (Keith & Morris, 1996, p.173).

“mi hermana dice “si mi mama ya sabia que tenia una hija que no veia por qué tuvo otra hija”
(risas) porque cuando la tuvo a ella mi problema ya se habia manifestado. Yo creo que si, yo
creo que... es que no sé, no logro entender, cuando mi hermana dice eso de que no va a tener
hijos por lo que nosotros hemos sufrido, ya esta dando por hecho que va a tener un hijo asi,
ahi empieza la posibilidad de decir no, pero a mi me da tristeza escuchar ese tipo de cosas
porque, jay!, como te lo explico, pues el que ella lo diga, yo siento que ha sufrido mucho y
eso se me hace triste y feo, el “para qué traes a un hijo a sufrir”, yo he tratado de que mi vida
sea feliz y no sufrir, pero claro encontré muchisimos obstaculos por la misma sociedad, hace
rato que yo te comentaba que me sigo encontrando gente como esa nifia que me cobraba para
ayudarme a leer, asi me sigo encontrando gente mala en el mundo” (Teresa, 47 afios).

En el fondo tales suposiciones se basan en que la idea de que la discapacidad es un
problema del individuo, excluyendo las barreras sociales a las que se enfrentan las personas
con discapacidad (Crow, 1996, p.234). Como explica Teresa, a lo largo de su vida se ha
encontrado varios obstaculos, pero no significa que no haya creado ciertas estrategias para
enfrentarlos o que esto le haya impedido ser feliz. De esta forma, la cercania que tuvo su
hermana de Teresa con la discapacidad no elimino las creencias de que esta situacion es una
tragedia, lo cual no coincide con la idea que tiene Teresa de si misma.

Por lo anterior, se puede afirmar que las reacciones de las interlocutoras ante la noticia
del embarazo estuvieron influenciadas por este tipo de comentarios sobre la discapacidad.
Sin embargo, sus relatos muestran que su principal miedo no era que sus hijos heredaran tal
condicién, sino que tuvieran que enfrentar dificultades para llevar a cabo una vida plena,
principalmente, por la exclusion, la discriminacion y la estigmatizacion que ellas habian

experimentado a lo largo de su vida.
5.2 Medios para aprender a cuidar a un recién nacido. EI maternaje como proceso

A pesar de que social y culturalmente se asume que “al convertirse en madre la mujer
encuentra en ella misma todas las respuestas a su nueva condicién. Como si se tratara de una

actividad preformada, automatica y necesaria que solo espera la oportunidad de ejercerse” la
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realidad es que este conocimiento se va adquiriendo con la practica (Badinter, 1981, p.12).
Ante un escenario en el cual las interlocutoras tenian ciertos miedos sobre como iban a cuidar

a sus hijos, buscaron diferentes opciones para aprender a realizar estas funciones.

Uno de los principales medios a los que hicieron referencia fueron las experiencias
previas de cuidado, en donde se puede notar que a corta edad aprendieron o llevaron a cabo
actividades relacionadas con este trabajo. Principalmente, porque en sus familias las ponian
a cargo de sus sobrinas o sobrinos, por lo que intercalaban o modificaban sus juegos infantiles

para asumir dichas responsabilidades.

“En cuestion de cuidado, yo no tuve tanto problema porque... cuando mi hermana se caso,
quedd como madre soltera, bueno, se junté mas bien, y tuvo dos nifios, y cuando ya tuvo a su
segundo nifio, ella se separd de su esposo y tuvo que trabajar, entonces, yo me hacia cargo de
esos nifios, yo veia lo que era desde preparar un biberdn hasta el cambio de un pafal, el
bafiarlos, el darles de comer, dormirlos, o sea, practicamente eran mis hijos” (Isabel, 33 afios).

“Yo tenia seis o siete afios, estaba chiquita y mis papas jOrale, ten a la nifia!, entonces, para
mi era como mi mufieca, para mi era como un nenuco. Cuando naci6 la ultima [sobrina] yo
tenia como trece o catorce afios, pero con todas convivi, con todas jugué y durante la etapa
de las mufiecas, de las comiditas, ellas eran mis bebés mias y las de mis amigas, ahi estaban
mis amigas de “yo agarro a esta como mi hija y yo aquella”, incluso no jugdbamos con las
muifiecas, jugdbamos con ellas como con las mufiecas” (Maria, 40 afios).

Como sefiala Lagarde (2019), la mayor parte de las mujeres consciente 0
inconscientemente adquirimos esta clase de conocimientos a temprana edad. Ya sea como
parte de juegos infantiles, como el de la casita, la escuelita y el de las mufiecas o, a través de
la asignacion directa de tareas relacionadas con el cuidado de infantes (p.308). De esta forma,
la experiencia de las interlocutoras muestra que la discapacidad no fue un factor por el que
se les impidiera el ejercicio de este tipo de actividades. Se puede deber a que en sus familias
no les dieron un trato diferente por esta condicion, por lo que, tuvieron que hacer las tareas

que se suponia corresponden con el género femenino.

“cuando estaba soltera yo cuidaba a los nifios de una tia, igual cuando mi mama tuvo a mi
hermana, pues como es mucho mas chica que yo, entonces yo le ayudaba a cuidarla (...) De
hecho, estaba muy muy chica, yo tenia como 13 afios cuando yo le ayudaba mucho a
cargarlos, a cuidarnos, a jugar con ellos” (Vanesa, 39 afios).

“ahi mas bien no fue que me pidieran apoyo, lo que pasa es que ahi yo era menor de edad, yo
tenia 14 o 15 afios y yo me hacia cargo de un nifio de 4 meses porque mi hermana ya habia
quedado como madre soltera y tuvo que entrar a trabajar, mi mama todavia trabajaba, mi
abuelita era la que nos apoyaba, pero ella ya era muy mayor, entonces practicamente yo tenia
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gue hacerme cargo de los nifios, del nifio pequefio de 4 meses y de uno grande de 3 afios. Ahi
era mas obligacion que yo quisiera o que me hubieran pedido apoyo” (Isabel, 33 afios).

En este caso, la discapacidad no imposibilitd que las interlocutoras correspondieran
con los mandatos de género, aunque con esto, no encajaran con las expectativas sociales que
se tenia de ellas como mujeres con discapacidad. Aunque se pueden distinguir variaciones o
grados por las categorias con las que se cruza el género, se puede suponer que persiste una
division sexual del trabajo, en donde estas mujeres se encargaron de las tareas relacionadas
con el cuidado (Lamas, 2015a, p.125) vy, al igual que sus congéneres, se enfrentaron a ciertas

ideas sobre lo que se consideraba una buena o una mala maternidad.

Sus relatos muestran que para cumplir con el papel de buena madre tuvieron que
buscar otros medios que les permitieran contar con los conocimientos necesarios para cubrir
todas las necesidades de sus hijos. Debido a que las experiencias previas de cuidado no son
suficientes para que las mujeres estén preparadas para cumplir con una maternidad que exige

una atencidn a tiempo completo, las interlocutoras acudieron a cursos psicoprofilacticos.

“si bien es cierto que yo te comentaba que ya tenia experiencia con nifios, habia cuidado a
mis sobrinos y todo, pero al final de cuentas no es lo mismo. Ahora si que cuidar a un pequefio
desde dentro, es decir, desde el embarazo, luego los miedos porque yo decia “este es un nifio
con el que voy a convivir las 24 horas del dia” ... no sé, lo que a mi mas me aterraba... un
poco... oun mucho... era el “ay, qué voy a hacer cuando se enferme”, yo sentia que el mundo
se me iba a venir encima cuando yo tuviera que darle un medicamento a un nifio, yo decia...
la verdad eran mas miedos que... Si sentia alegria y todos estos sentimientos que se
experimentan, pero la verdad es que yo si sentia mucho miedo” (Isabel, 33 afios).

De acuerdo con esto, los cursos psicoprofilacticos les sirvieron para practicar sin la
presion de que si se equivocaban podian afectar el bienestar de sus hijos, por lo que los
describieron como experiencias muy padres y didacticas. Sin embargo, para algunas,
representd un costo extraordinario porque, debido a la falta de materiales adaptados a sus

necesidades tuvieron que pagar cursos personalizados.

“nosotros dijimos “sabes qué, lo queremos personalizado, aunque tengamos que pagar mas”
porque si eran como muchas cosas, muchos cambios... no voy a poder procesar tan bien o
entender si estoy con otras parejas. Entonces, como a los 5 meses de embarazo, empezamos
con ese curso que dur6 como 2 0 3 meses y estuvo bastante interesante. Estuvo muy muy
padre la experiencia porque no tenian que hacer muchos ajustes para que pudiéramos entender
porque mucho de su material era muy concreto: mufiecos, modelos tradicionales, cosas para
ejemplificar (...) Estuvo bastante interesante poderlo tomar personalizado porque a lo mejor
no hubiéramos entendido nada mas leyendo” (Alejandra, 32 afios)
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“lo que yo hice en los primeros dos embarazos fue tomar clases de psicoprofilacticos,
entonces ahi si ibamos mi esposo y yo, ibamos juntos a las clases, y pues ahi si se recibia algo
de informacidn, se hacian los ejercicios y las practicas; entonces, eso si fue muy padre. Esas
clases eran mas vivenciales, eran diferentes, si me sirvieron porque yo si quise que mis dos
partos fueran naturales (...) nos daban platicas de como era el parto y mucho sobre la
respiracion, ejercicios, posturas de relajamiento, y ya mas cerca del parto, era con las parejas,
era como irse preparando para el momento del parto” (Lucia, 53 afios).

De esta forma, las mujeres con discapacidad no solo se enfrentan a prejuicios sociales
en los que se cuestiona su derecho a la maternidad, también “se encuentran en una situacion
de desventaja que repercute, entre otras cosas, en su bienestar y su calidad de vida, porque
para ellas el ejercicio de la maternidad tiene unos costes econdmicos extraordinarios que no
son ni reconocidos ni cubiertos” (Martinez, 2009, p.95-96). Sin embargo, las interlocutoras
que no contaron con recursos suficientes o que carecian de seguro médico asistieron a este
tipo de cursos en hospitales publicos, en donde crearon redes de apoyo para compensar la

carencia de ciertos materiales adaptados a sus necesidades.

“Esta chica me ayudo, me decia “es esto lo que se esta proyectando, es el bebé, es la formacion
del fetito”, como nosotras ibamos casi igual, ella se alivio creo que en julio y yo me alivie en
agosto, entonces me decia “ahorita nuestros bebés ya tienen esto” ya me iba explicando coémo
era la formacidn del bebé dependiendo de las semanas que llevabamos nosotras de embarazo
(...) eran padres, si me gustaban porque te daban un nenuco y te daban un panal y ti se lo
tienes que poner, y pues desde ahi, te digo, nosotros lo hacemos a ciegas practicamente, o sea
como que ya es algo que traemos natural, el que sientas en donde esta el ombliguito, sientes
la cinturita, sientes en donde esta la pancita para que tu le pongas el pafal en el lugar correcto,
a lo mejor no nada mas a mi, luego tu piensas que solo a ti te pasa y no, también a la gente
que ve les falla (...) Te daban unos folletitos y esos hasta que llegaba a la casa me los leia mi
esposo” (Teresa, 47 afios).

Si bien, esta falta de adaptaciones en los cursos psicoprofilacticos no fue
experimentada por Teresa como una gran dificultad, se puede afirmar que “un ambiente
inaccesible genera mayores necesidades de ayuda” (Keith & Morris, 1996, p.128). Sin
embargo, este tipo de cursos les sirvieron a las interlocutoras para intercambiar experiencias
con otras mujeres que se encontraban en el mismo proceso que ellas. Esto las hizo sentirse
acompafadas porque pudieron compartir sus miedos y emociones. Aunque, al tomar en
cuenta la especificidad de la discapacidad visual, algunas de las interlocutoras mencionaron

que les hubiera gustado conocer a otras madres con discapacidad.

“De hecho, yo, en todos esos afios, no tuve contacto con nadie que tuviera discapacidad
visual. Empecé a tener contacto con otras personas afectadas hasta mucho mas tarde, cuando
entré a rehabilitacion, pero antes no. Entonces, yo era la Unica, era como el bicho raro, era
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como ser la diferente. Eso me hubiera ayudado muchisimo, pero yo no conocia a nadie, y ya
cuando las conoci, a través de estos grupos que te digo, mis hijos ya estaban grandes” (Lucia,
53 afos).

“desafortunadamente no, pero si hubiera sido bonito contar con la experiencia de alguien, de
alguien igual a ti, yo conoci a gente por las redes, ahorita las chicas que te platiqué que estan
embarazadas ponen en el grupo “platiquenme por favor, tengo miedo” y yo no tenia a quién
decirle eso, y ellas “;ay!, diganme cdémo le hicieron”, platiqguenos cémo le han hecho con el
bebé y con la discapacidad visual”, yo hubiera querido que alguien me aconsejara algo, que
alguien me dijera como iba a ser el tener a mis hijos, pero no, no conocia a nadie” (Teresa,
47 afos).

Sin embargo, otras interlocutoras mencionaron que el intercambio de experiencias no
les hubiera servido para aprender a cuidar a sus hijos. Principalmente, porque el contexto en
el que se ejerce la maternidad es distinto para cada mujer y repercute en las estrategias que

emplean para realizar este tipo de actividades.

“en ese momento no quise o0 no necesité tanto platicar con otras mamas con discapacidad para
saber de esos procesos, como que yo me sentia muy segura y tranquila de lo que estaba
viviendo y de la informacion que estaba teniendo y como que me quise ir por ahi. Aparte, en
algin momento una de las personas que nos dio el curso psicoprofilactico me dijo joye, pero,
pues tu de seguro debes de conocer otras mamas ciegas! Y yo le dije “es que son
circunstancias, no conozco aqui en Monterrey a ninguna pareja de papas ciegos que vivan
solos con el hijo” Entonces, que tengan mi misma situacidon para preguntarles como le hiciste,
no. Siempre hay alguien mas con ellos o uno de los dos perdieron la vista conforme el nifio
ya estaba mas grande, o sea, eran casos completamente diferentes, no habia uno igualito (...)
No gueria como preguntar mas alla de esa informacién que para mi era como la informacién
cientifica” (Alejandra, 32 afios).

No obstante, como se vera en el siguiente capitulo, compartir sus experiencias con
otras mujeres, les sirvié para modificar o erradicar ciertas creencias sobre la maternidad
ejercida en una situacion de discapacidad visual. Sobre todo, en el proceso de aprendizaje se
dieron cuenta de que muchos de los miedos que sentian al estar embarazadas y en los

primeros afios de crianza, eran similares a los que sentian otras mujeres sin discapacidad.

5.3 Cuando la posibilidad de ser madres es una realidad: miedos en la familiay en la

sociedad

A pesar de que en el capitulo anterior los relatos de las interlocutoras mostraron que en sus
familias no se les negd la posibilidad de tener una pareja o de pensar en formar una familia,

al momento de quedar embarazadas, surgieron ciertas dudas. Se reprodujeron ciertos miedos
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sobre su capacidad de cuidado y sobre la posibilidad de que sus hijos nacieran con
discapacidad. De forma directa o indirectamente, la mayor parte de las interlocutoras
sintieron que sus familiares, principalmente sus madres, tenian ciertas preocupaciones por su

futuro y el de sus hijos.

“cuando me embaracé de Sebastian fue cuando mi mamé empezd con sus temores mas
marcados, ¢qué vas a hacer?, jes que no ves bien!, es que el nifio, es que que tal si viene mal
y no sabemos. Entonces, tanto mi mama con mi hermano estaban como que muy en contra,
como que muy preocupados de lo que le fuera a pasar al bebé, pero, pues no, jGracias a Dios!,
hasta ahorita esta bien" (Maria, 40 afios).

“pues mi familia no es muy expresiva, no sé, a lo mejor con mi mama si era la preocupacion
de cdmo va a cuidar un bebé, ;no? A lo mejor de mi mama, si hubo preocupacion, nunca me
lo dijo, pero lo veia, era como muy... como que no te lo expresaba, si estaba contenta o no
estaba contenta” (Teresa, 47 afios).

Asimismo, hubo experiencias en donde esta clase de cuestionamientos fueron mas
violentos. Por ejemplo, Isabel menciond que uno de sus hermanos, le propuso que le regalara
a su hijo porque, tal vez, ella y su esposo no podrian cuidarlo. Sin embargo, Isabel no se

paralizé ante esta situacion y cuestiond las actitudes de su hermano.

“en algiin momento si me dijo “regalame a tu niflo, a lo mejor ustedes no van a poder cuidarlo
o se les va a complicar la vida, mejor, qué te parece si yo me quedo con €1”, pero como hubo
contestacion asi medio fea, medio fuerte de mi parte, como que ya él decidié no meterse. La
verdad es que yo le dije que yo no queria a mi hijo viviendo con ellos, le dije “para darle la
vida que llevas, mejor déjalo aqui conmigo, yo te aseguro que va a estar mejor”. Aparte mi
hermano es muy machista, ahora ya cambié un poco, pero para aquel entonces, él, qué
esperanzas de que se metiera a cambiarle un pafial a su nifia, que esperanzas de que si su
esposa no estaba se cocinara, o sea, nada de eso... y la verdad yo le dije que yo no lo queria
como ejemplo para mi hijo, ademas de que mi nifio tenia a sus dos papas, por qué tendria que
irse a otro lado" (Isabel, 33 afios).

Relacionado con esto, hubo ciertos comentarios en los que se les sugirié que solo
tuvieran un hijo. Las razones estuvieron relacionadas con las dificultades que podrian tener

para obtener los recursos necesarios para cubrir sus necesidades.

“mi mama siempre me decia y yo lo creo es que Dios, la vida y el destino, como ti 1o quieras
Ilamar, no pone las cosas asi porque si, creo que cada tiempo es perfecto. Mi maméa me dijo
alguna vez “yo no creo que Dios te haya mandado este nifio cuando sabe que... para rapido,
te lo mando porque sabe que eres capaz y pues ya, el nifio estd aqui y a echarle ganas (...)
ella como sugerencia si nos dijo jay muchachos!, yo les sugiero que, pues este bebé y ya
porque la vida, ni siquiera por la discapacidad, porque cada dia la vida esta méas dura y yo
creo que no porque ustedes quieran, pero el gobierno estd muy cafion que les dé trabajo,
ustedes van a pedir trabajo y pues nada méas con verlos ya le cierran la puerta en la cara,
entonces, no sé, yo sugiero que, pues nada mas él y ya” (Isabel, 33 afios).
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Sin embargo, la mayor parte de los comentarios que escucharon las interlocutoras
estuvieron relacionados con la idea de los menores cuidadores, expresion que se utiliza para
referirse a una situacion en la que se invierten las funciones de cuidado entre los padres y las
o los hijos. En este sentido, algunos de sus familiares sentian que el embarazo era lo mejor

que les podia pasar en sus vidas porque tendrian a alguien que las cuidara en un futuro.

“lo que pasa es que yo no estaba casada en ese entonces y cuando sali embarazada me tardé
mucho en decirle a mis papas, no sabia como decirles... aparte por esta situacion de los ojos,
dije jHijole!, ;cdmo lo va a tomar mi mama?, ya cuando se enteran, a mi mama si le causo
un conflicto, mi mama4 estaba toda molesta, a mi papa le duré el enojo unas horas, como unas
ocho horas, yo creo que le molesto el como fue la situacion, pero a la vez estaba contento
porque decia mira “mi hija va a tener a alguien que le dé un vaso de agua, quien la apoye
cuando ella no vea bien”, 0 sea, para él fue lo mejor que me pudo haber pasado, mi mama lo
entendio después” (Maria, 40 afios).

“De hecho, en algin momento, cuando yo no tenia pareja ni nada, pues te digo que no estaba
dentro de mis planes cuando perdi la vista. Alguna vez, en alguna pléatica con mi mama me
decia “pues es que, si no quieres casarte o algo, ten un hijo para que no te quedes sola”, por
eso te digo que tienen mas ese pensamiento y bueno, yo no era de ese pensamiento”
(Alejandra, 32 afios).

El problema de tales discursos es que reproducen la idea errénea de que las mujeres
con discapacidad son infelices, dependientes e incapaces de otorgar cuidados. Esto provoca
que la sociedad piense que, si sus hijos nacen sin una discapacidad, ellos asumiran la

responsabilidad de cuidarlas.

“no eran comentarios negativos, pero, por ejemplo, si era el jqué bonito, ya van a tener un
nifio!, o cuando ya lo teniamos era el “jqué bonito, ya lo tienen!, lo bueno que él si ve para
que los ande trayendo, lo bueno que él si ve para que los cuide” ;no?, y a mi me molestaba
porque digo, en realidad el nifio ahorita es nifio y ahorita el nifio esta para que lo cuide no
para que el nifio cuide a los papas... y en realidad es que yo nunca he visto a mi nifio como
mi lazarillo, como el, jllévame aqui, llévame alla!” (Isabel, 33 afios).

Sin embargo, Alejandra menciond que también se piensa que, Si nacen con

discapacidad, ellas pueden ensefarles a vivir con esta condicion.

“También creo que es algo generacional, la gente que puede tener esa idea y también si no
tienes ningun contacto con la discapacidad, siempre lo vas a ver asi. Luego mucha gente te
puede cuestionar de que ¢y si tu hijo tampoco ve? Esa es otra cosa, 0 sea, Si tu lo tuviste
sabiendo que le podias heredar la discapacidad, a veces dicen jqué bueno que tampoco ve
porque asi tu le vas a ensefiar todo lo que td ya sabes!, me ha tocado escuchar eso (risa
discreta). Bueno, yo si hubiera sabido que mi discapacidad y la de mi esposo eran hereditarias,
ahi si, a lo mejor, yo te hubiera dicho que a lo mejor no hubiera tenido hijos” (Alejandra, 32
afos).
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Si bien, la difusién de este tipo de creencias ha sido difundida, principalmente, por
los medios de comunicacidn, los trabajos recientes sobre el trabajo de cuidado también han
contribuido a perpetuar estas ideas. De acuerdo con Keith y Morris (1996), en gran parte de
esos estudios se percibe a las mujeres con discapacidad como dependientes, como personas
que reciben cuidados y no como personas que los otorgan, por lo que contribuye a reproducir
ideas como la de los menores cuidadores. Como resultado, la atencion social se ha centrado
en como reducir las cargas de trabajo que supuestamente tienen los hijos de las madres con
discapacidad, en lugar de atender la falta de apoyos para que puedan ejercer su maternidad
en condiciones de igualdad con respecto a las otras mujeres. Ademas, se ha dejado de lado el
papel que deberia jugar el Estado en la provision de estos servicios y el papel que deberian
asumir los hombres en la crianza de sus hijas e hijos, con lo que se reproduce la idea de que

las mujeres deben ser las Unicas responsables de este trabajo.

“piensan que lo haces justo con esta finalidad de que vean por ti cuando crezcan y que te
puedan guiar, que se hagan cargo de ti, llevarte, traerte... que bueno en el caso de una persona
ciega es lo que necesitas, 0 sea, si tl no tienes un carro, pues le compras un carro. Entonces,
creo que la gente lo ve como eso, ¢no?, como que lo tienes para que te ayude, para que le
cargues esa responsabilidad de suplir esa parte que ti no puedes hacer con la vista”
(Alejandra, 32 afos).

Entonces, la diferencia en como se define esta situacion estriba en el énfasis que se
pone en esta realidad. Si la atencion se centra en la percepcion de los hijos como cuidadores,
las acciones asociadas trataran de mejorar tal situacion y se asumira que las madres con
discapacidad son incapaces de cuidar. Si la discusion se percibe como una falta de servicios
de cuidado para que las mujeres puedan ejercer su maternidad, entonces, las acciones se
dirigiran a la responsabilidad que debe asumir el Estado y las parejas (Keith & Morris, 1996,
p.120).

Asi, se puede reconocer que existen ciertas tensiones en este proceso para que las
mujeres con discapacidad puedan ejercer su maternidad. Las experiencias de las
interlocutoras exponen diversas situaciones familiares y sociales en donde se puso en duda
su capacidad de cuidado. Sin embargo, como se vera en el siguiente capitulo, algunos de sus

familiares que expresaron desacuerdo o desconfianza ante sus embarazos, cambiaron de
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opinién una vez que ellas demostraron que podian ejercer su rol materno sin demasiados

conflictos.

5.4 Experiencias en la interaccién con el personal de salud. Cambios y continuidades en

las relaciones entre médicos y pacientes

Existen multiples investigaciones que visibilizan las distintas dificultades que enfrentan las
mujeres con discapacidad en los hospitales. Especificamente se ha mostrado que se carece
de infraestructura y materiales accesibles para que esta poblacion asista a consultas médicas.
También, se ha reconocido la falta de capacitacion de los médicos en materia de derechos
humanos, pues usualmente tienen actitudes negativas hacia las mujeres con discapacidad que

asisten a consultas durante sus embarazos (Diaz, 2013, Pérez-Bolivar, 2015)

Algunas interlocutoras mencionaron que, para evitar este tipo de problemas,
prefirieron llevar su proceso de embarazo y parto en hospitales privados. EI motivo principal
de esta decision es que pensaban que al pagar por los servicios de obstetricia podian obtener

una mejor atencion.

“te voy a ser honesta, yo siempre decia “voy a ir al centro de salud y voy a ir al particular” y
desafortunadamente, te estoy hablando de hace 26 afios que tuve a mis hijos, siempre los
médicos del gobierno son los mas sangrones, son los que no te contestan, los que te ignoran;

y, en un particular, como tu estas pagando tu consulta, pues ahi o te pelan o te pelan” (Teresa,
47 afos).

Esta idea de que en los hospitales publicos hay una mala atencion, queda constatada
en otros relatos de las interlocutoras. Sobre todo, en los casos en donde sus parejas también
tenian una discapacidad visual. Por ejemplo, Isabel mencion6 que su trato con las enfermeras
no fue tan bueno porque en varias ocasiones cuestionaron su decision de ser madre.
Especificamente, estos comentarios estuvieron enfocados en tratar de convencerla de que se

operara para no tener mas hijos.

“muchas veces hubo enfermeras que, de alguna manera grosera, [nos decian] que por qué
nosotros traiamos hijos al mundo si no podiamos. A mi se me hacian personas demasiado
metiches, creo que tenian que hacer su deber y creo que no tenian por qué dirigirse asi a
nosotros (...) cuando nacié mi hijo, la enfermera estaba aferrada a que yo me tenia que operar
para ya no traer mas hijos al mundo y yo, asi como de ¢por qué me tengo que operar?, y ella
“porque, bueno, usted yo sé que si puede, pero jay no, es que es muy dificil, debe operarse!”
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y estaba muy aferrada. Después, estuvo muy insistente en que me pusiera el dispositivo, cosa
que no quise en ese momento, por lo que si hubo un roce entre la enfermera y yo...
terminamos haciéndonos de palabras, la verdad es que le dije un par de palabras altisonantes
y pues ya” (Isabel, 33 afios).

La experiencia de Isabel concuerda con los resultados que han mostrado otras
investigaciones sobre la atencion de salud que reciben las mujeres durante el embarazo y el
parto, en donde generalmente se refieren al trato recibido por las enfermeras o enfermeros,
ya que son las personas con las que mas tienen contacto (Pefia, 2016, p.19). Sin embargo,

hubo otras interlocutoras que relataron encuentros incébmodos con algunos doctores.

“llego y me acomoda un enfermero, siper buena gente, y llega el doctor y hasta que se termina
el estudio, el doctor se da cuenta de que no veo porque mi mama me pasa el baston y el doctor
jay, es que no vel, entonces, se quedé muy sorprendido y si fue muy molesto, pero bueno, no
hizo algiin comentario especifico, pero cuando pasamos por el resultado del estudio, nos
sienta en una salita y me empieza a preguntar ¢tu ceguera es de nacimiento?, y muchas cosas
asi, que la verdad a mi si fue asi como ¢por qué no me da el resultado del estudio?, o sea,
como que a mi me sonaba que habia alguna relacion, alguna bronca con el estudio o algo
genético que él estaba viendo y por eso lo estaba asociando ¢no? Entonces yo le dije y eso
qué tiene que ver con el estudio y él “jah, nada!, tu bebé esta bien, yo nada mas te estaba
preguntando”. Entonces, él estaba muy sorprendido porque yo iba a tener un hijo, pero
solamente fue ahi. Luego, cuando fuimos otra vez porque el ginec6logo nos volvié a mandar
ahi mismo en la semana 20, ahora si fue mi esposo y también fue mi mama porgue yo le dije
jacompafnanos porque ya sabes cdmo es este doctor! Entonces, ahi no nos va a ayudar tanto
ir solos... y no, pues mas sorprendido de que jay tampoco ve!, y quién sabe qué, o sea, asi
como jwow! Entonces, si fue asi como de jmmm!, pero fue el inico” (Alejandra, 32 afios).

Como muestra el relato de Alejandra, las personas con integridad corpdrea no saben
como comportarse con las personas con discapacidad. EI asombro del doctor al notar que
Alejandra presentaba una discapacidad visual y estaba embarazada pone en evidencia la
creencia de incompatibilidad entre la discapacidad y la maternidad. De acuerdo con Keith
(1996), situaciones como la anterior son muy frecuentes y son un reflejo de la confusion que
se crea en estas relaciones, en donde confluye la incomodidad ante un cuerpo con

discapacidad y el mensaje cultural que establece un trato amable hacia estas personas (p.99).

Asi, si las mujeres con discapacidad no estan acostumbradas a mostrar su enfado
porque se las ha educado para ser pasivas por razones vinculadas con el género y la
discapacidad, la autora sefiala que tienen que aprender otras formas para oponerse a tales
situaciones. Por ejemplo, simular que no se ha entendido esta clase de preguntas incomodas;

asumir el papel de educadora para explicarle a las personas por qué estd mal su
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comportamiento; utilizar el sarcasmo para poner en ridiculo o manifestar que no se esta de
acuerdo con la situacion; o la anticipacion a las posibles preguntas incobmodas. Entonces, en
los relatos anteriores, Isabel y Alejandra confrontaron este tipo de situaciones en las que era
evidente que detras habia una serie de presunciones respecto a lo penosa que debia ser la
calidad de una persona con discapacidad y de la suerte que tenian de no ser como ellas (Keith,
1996).

Sin embargo, también hubo algunos comentarios positivos sobre su relacion con los
médicos, en donde las interlocutoras destacaron el respeto con el que se dirigieron a ellas y
la disposicion de éstos a darles descripciones detalladas.

“nunca me encontré con algin comentario feo [por parte de los doctores], nunca me encontré
con algin comentario desagradable, al contrario, yo a veces agradezco porque si hubo
ocasiones en donde... luego mi mama si se llegaba a pegar y decia jte acompafio!, y yo
jbueno!, y a veces ella era quien empezaba a contestar el cuestionamiento de los doctores,
pero hasta eso los doctores siempre decian “;quién es la mama?, y ya mi mama “pues ella”,
“entonces ella me tiene que contestar, se supone que el nifio vive con ella” y ya mi mama, asi
como de jpues ya me regafiaron me quedo calladita!” (Isabel, 33 afios).

“yo iba con un ginecélogo que aqui en Monterrey se caracteriza por ser como... bueno, ahora
anda en estas ondas de los partos méas humanizados y partos respetados y cosas asi... entonces
ese doctor se caracteriza por justo eso, hacerte tu parto respetado, lo que td le digas, entonces
este doctor desde un principio también nos ayudd demasiado porque era super descriptivo,
pero descriptivo de una forma objetiva, sobre todo el proceso del desarrollo del feto y del
embrién y segln cada etapa y todo, entonces nos gustaba mucho porque también era muy
humano en ese sentido, era de “yo les explico todo lo que ellos no pueden ver de la forma
mas sencilla”, entonces, eso también estuvo muy padre con ese médico. Creo que fueron unas
cosas que a nosotros nos ayudaron y nos dieron confianza de saber qué era lo que estaba
pasando sin verlo, en cuanto al embarazo” (Alejandra, 32 afos).

Como sefiala Begum (1996), “la capacidad de los médicos para identificarse o
empatizar con las preocupaciones de las mujeres discapacitadas puede ser un factor
importante de la relacion de las mujeres con los médicos™ (p.209). En este sentido, para las
interlocutoras fueron importantes las actitudes positivas de los médicos porque se sintieron
en confianza. Ademas, la descripcion ofrecida por los médicos les ayudd para resolver las

dudas que iban surgiendo.

Relacionado con esto, las interlocutoras hablaron del uso de pruebas genéticas
prenatales. Si bien, a nivel tedrico se cuestiona el uso de este método porque se considera

que son utilizadas para devaluar la vida de las personas con discapacidad, algunas de las
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interlocutoras mencionaron que en su opinion las pruebas prenatales sirven para prepararse

ante una situacion de probable herencia de la discapacidad.

Al respecto, Teresa comento que a ella no le hicieron alguna prueba genética durante
el embarazo, pero que a una de sus hermanas si le preocupaba que su hijo fuera a nacer con
discapacidad visual, ya que Teresa y otra de sus hermanas tenian Stargardt, por lo que podia
haber una mayor predisposicion. Sin embargo, el doctor le explicé que no existia alguna

prueba para saber si su hijo podia nacer con esa condicion.

“fijate que no, con el primero ni ultrasonido tuve, lo tnico que me pusieron fue un conito, de
ese que te ponen en la panza para oir el corazén, eso fue lo Gnico que me hacian con el primer
bebé. Con el segundo bebé si me hicieron ultrasonidos, pero no me hicieron algo para ver si
yo tenia algo genéticamente, pero eso si se lo hizo mi Gltima hermana. Fijate qué curioso, yo
no me preocupé tanto, pero la tltima de mis hermanas, la que te platiqué del bebé que cuido,
ella si se fue a genética y fue a decir “tengo dos hermanas que tienen una discapacidad visual
y yo quiero que al bebé le hagan un analisis genético”, o sea, ella no siendo la mama enferma,
ella si fue a pedir un examen genético para ver que su hijo no fuera a tener la enfermedad de
Stargardt (...) le revisaron otras cosas como el Sindrome de Down y esas cosas, pero lo de
los ojos no porque el doctor le dijo que no se podia, entonces, €s un riesgo que te tienes que
aventar porque finalmente al tenerlo tus hermanas, tus hijos lo pueden tener.” (Teresa, 47
afnos).

Si bien, Teresa no explico las razones por las que no le hicieron una prueba prenatal,
se puede suponer que no era un tema relevante para ella o no habia las condiciones adecuadas
para que le realizaran dicho estudio. Puesto que, tuvo a sus hijos hace mas de veinte afios, lo
que puede significar que no habia la tecnologia necesaria y no habia un auge, como lo hay

actualmente sobre el uso de tales pruebas.

Por otro lado, Alejandra menciond que para ella estas pruebas son Utiles porque les
permiten a las mujeres tomar una decision informada, pero que, debido a que el aborto no
esta permitido en todos los estados de nuestro pais, es dificil que las mujeres puedan desistir

de seguir con su embarazo si asi lo eligen.

“aqui en México, creo que realmente no te sirve, bueno, al menos en Monterrey, por ejemplo,
en donde el aborto y estas cosas todavia no son legales, no te sirve para nada, mas que para
irte preparando psicolégicamente si es que te enconraron algo. En otros estados, por ejemplo,
en la Ciudad de México, en donde esta permitido el aborto, yo si creo que estd en la mujer el
decidir ¢sabes qué?, si me aviento el paquete 0 no me aviento el paquete, yo si estoy a favor.
Hay paises, por ejemplo, no me acuerdo ahorita si es Finlandia u otro, en donde ya no hay
casos de sindrome Down, porgue justo con estos estudios se detecta que el feto viene con
sindrome de Down y hacen que las mujeres aborten, entonces, alla es completamente normal.
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Habra mucha gente o asociaciones que digan jay!, por qué los estds matando y ya entrariamos
en cosas éticas y morales, pero yo si creo que la mujer debe de decidir. Luego, ves muchos
casos de violencia, que abandonan a los hijos, que los maltratan y demas, entonces, tampoco
le estds dando una vida y un trato dignos, nada mas porque lo dejaste vivir, pero bueno, ya
ahi entras en cosas éticas y morales” (Alejandra, 32 afios).

Si bien, Alejandra sefiala que las pruebas genéticas permiten que la mujer decida
sobre su cuerpo porque “puede, por un lado, disminuir el impacto de la noticia, informar a la
familia sobre asuntos que pueden ser resueltos con anticipacion sobre el cuidado del nifio,
aprender e incluso dar cuenta de algunas estrategias de ajuste, tanto individual, como social”
(Pava-Rivoll, 2019, p.233). Se debe tomar en cuenta que las mujeres embarazadas tienen que
tomar la decision de si seguir con sus embarazos o no basandose en las circunstancias sociales
y politicas en las que se encuentran, en lugar de esperar que el contexto cambie. Por ello, este
tipo de discusiones no se deberian quedar en un nivel médico e individual, sino que se deben

llevar a un nivel politico (Bailey, 1996, p.173).

Si en la actualidad existe un desprecio hacia las personas con discapacidad, es posible
que la promocion de estas pruebas no solo se realicé con el objetivo de que la madre tomé
una decisién informada. Tal vez, existe una razon capacitista en el fondo del uso de tales
pruebas. De acuerdo con Bailey (1996), se puede afirmar que “las pruebas prenatales han
institucionalizado el miedo a la minusvalia e incrementado el valor afiadido a los nifios no

discapacitados” (p.178).

Con base en lo anterior, las experiencias de las interlocutoras en las instituciones de
salud muestran que se han generado algunos cambios en la relacion del personal de salud con
las pacientes, en un sentido de mayor respeto a sus decisiones reproductivas, aun cuando se
siguen presentando prejuicios capacitistas que ponen en duda su capacidad de cuidado y, a
la vez, se generan discursos que contribuyen a devaluar la vida de las personas con
discapacidad con la promocion de pruebas prenatales que menosprecian la vida de los fetos
que se consideran dafados. Sin embargo, algunas interlocutoras explican que estas pruebas
permiten que las mujeres tomen una decision informada, por lo que no le asignan una

connotacion negativa.
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5.5 Miedos y creencias en el momento del parto

Para cerrar este capitulo me gustaria describir algunos de los aspectos que las interlocutoras
sefialaron sobre sus experiencias durante el parto. Sus relatos muestran la importancia que
tuvo la atencion del personal de salud y el acompafiamiento de las parejas al momento de dar
a luz, asi como, las dificultades o los miedos que surgieron sobre este proceso medicalizado

e institucionalizado.

Uno de los principales aspectos que me gustaria destacar es que algunas de las
interlocutoras decidieron que sus partos serian en un hospital privado. Las razones de esta
eleccion es que consideraban que en los hospitales publicos tendrian una mala atencion.
Ademas, querian que sus parejas estuvieran con ellas porque sentian ciertos miedos sobre el
bienestar de sus hijos, por lo que pensaban que en un hospital privado podrian cumplir con
estas expectativas. Por ejemplo, una de las preocupaciones de Teresa era que le fueran a

intercambiar a su hijo durante el parto.

“era mas que nada por ese miedo de que me fueran a cambiar al bebé (risas). Ademas, sabes
que, pues yo creo que es parte de la discapacidad, sabes que también me daba miedo, estar
sola en la habitacion, o sea, el aliviarme solita, el tener a mi hijo solita y yo sabia que en una
clinica particular dejaban que el papa estuviera contigo. Entonces, como que si me daba
miedo irme asi solita al montdn porgue ya ves que ahi dicen que solo estan las puras mujeres
y tienen a sus bebés solitas, bueno con los médicos, pero no con su familia y yo queria que
mi esposo estuviera conmigo todo el tiempo. Entonces, yo desde gque supe que me embaracé
me puse a juntar dinero para pagarlo y, afortunadamente, encontré una clinica que no era muy
cara” (Teresa, 47 anos).

La forma en cdmo significa Teresa la atencién que podria recibir en un hospital
privado o publico esta relacionada con los elementos que la mayor parte de las mujeres busca
en su proceso de embarazo y parto. De acuerdo con Bravo, Uribe y Contreras (2008) la
valoracion que hacen las mujeres durante este proceso esta orientada por: el apoyo emocional
por parte de los profesionales; el trato suave y femenino, la facilidad para permitir la
presencia de un familiar; el aporte de informacion efectiva y el respaldo profesional hacia la

madre.

Al momento de elegir el tipo de parto surgieron ciertos discursos sobre las dificultades
que enfrentaban las mujeres con discapacidad visual al tener a sus hijos por parto natural. La
mayor parte de las interlocutoras sefialaron que habian escuchado comentarios sobre la
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pérdida de vision en este proceso. Como resultado de esto, las interlocutoras con baja vision

tuvieron ciertos miedos.

“yo lo inico que pensaba era en ;como va a ser el parto? O sea, no puede ser un parto normal
porque tengo presion ocular, 0 sea, yo no sabia que tenia glaucoma, yo pensé que era
diferente, dije ¢,como le voy a hacer?, jtiene que ser cesarea!, entonces cuando ya empecé a
platicar con mi esposo de lo del parto, le dije “es que sabes qué, no puede ser normal porque
yo tengo presion ocular ¢y si me pasa algo? Puedo perder la vista, entonces, va a tener que
ser cesarea”, era lo que yo pensaba y ya empezamos a hablar con el ginecélogo y todo,
entonces, era lo unico que me preocupaba” (Maria, 40 afios).

Sin embargo, al preguntarles en donde habian escuchado este tipo de discursos, las
interlocutoras mencionaron que no provenian de sus médicos. Generalmente accedieron a
estas creencias por informacion que pasaba de boca en boca. Por tanto, se puede pensar en
que era un prejuicio mas para obstaculizar su posibilidad de ser madres.

“estaria interesante checar esto realmente con oftalmoélogos. Yo creo que si seria algo bueno
corroborarlo, a ver qué tan cierto es, qué tan veridico es, o si nada mas son habladurias ;no?”
(Lucia, 53 afios).

“eso yo no lo sabia, te digo, ha sido mucha informacion, ahora dicen que una persona con
mis condiciones, 0 sea, mis condiciones de los 0jos, las mujeres con los problemas visuales
que yo tengo no deben tener a sus hijos por partos naturales, los partos deben de ser por
cesarea porque ta en el parto normal, nuestras retinas son muy fragiles, muy débiles, entonces
si td pujas, si tu haces esfuerzo, puedes dafiar mucho mas el ojo, puedes desprender la retina,
0 sea, puedes tener consecuencias mas complicadas y eso lo supe ultimamente de la redes
sociales (...) pero eso no es cierto, o sea, mi hermana no ha tenido hijos y su problema esta
muy avanzado, igual que el mio” (Teresa, 47 afos).

Con base en sus relatos se puede notar que desafian los discursos sociales sobre su
maternidad. Ponen en duda que tales creencias cuenten con respaldo cientifico y toman en
cuenta su experiencia personal para cuestionar la veracidad de tales creencias. Sin embargo,
en algunos casos como el de Maria, tales discursos les provoca ciertas dudas y ante ello, se
reducen sus posibilidades para tener a sus hijos. Se limita su decision de tener a sus hijos a

través de la ceséarea.

Ademas, en los Ultimos afios se estan disefiando nuevos modelos para que las mujeres
se apropien de la experiencia de parto. Entre ellos, el parto humanizado, donde tienen una
mayor participacion y la posibilidad de elegir las técnicas de atencion (Pefia, 2016). De
acuerdo con Baeza (2013), las caracteristicas de este modelo consisten en reconocer que los

padres y los hijos son los protagonistas; el respeto a las necesidades que van surgiendo sin
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que ello implique intervenciones innecesarias; la atencion personalizada en el entorno, la
forma que la pareja o madre elija para llevar a cabo el parto; y, la aceptacion de acompariantes
en este proceso (p.188). Por tanto, los discursos sobre los peligros de tener a sus hijos a partir

de un parto medicalizado fueron cuestionados por algunas interlocutoras.

“Antes del parto la dula, que son como las parteras, fue una de las que nos dio el curso
psicoprofilactico, y en una de las clases del curso teniamos que ir a conocer la sala de labor
y parto en un hospital y pues bueno, fuimos al hospital donde iba a ser mi parto, entonces
estuvo muy padre porque antes del parto, un mes antes o0 mas, ella nos llevé a la sala de labor
de parto y nos ensefi6 todos los aditamentos, el bafio, unas barras, la camilla, las cosas con
los que te checan los signos vitales, un chorro de cosas. Todo nos fue ensefiando y estuvo
muy padre porque sabia exactamente en donde se suponia que iba a ser mi parto. Estuvo muy
padre porque fue stper descriptiva y ya estdbamos de acuerdo en que todos los sintomas que
yo tuviera le mandara un mensaje y “si hay algo en lo que tu tengas alguna duda le tomas foto
y me lamandas y yo te lo checo” (Alejandra, 32 afios).

Si bien, los cursos psicoprofilacticos prepararon a las interlocutoras para saber lo que
iba a pasar durante el parto, sintieron ciertos miedos durante este proceso. A ellas les hubiera
gustado que los médicos disiparan sus miedos al proporcionarles informacion adecuada y
completa sobre lo que estaba sucediendo. Esto refleja que el personal de salud aun no cuenta
con la preparacion necesaria para atender a las mujeres con discapacidad visual durante el
embarazo y el parto. “La presencia de esta discapacidad lastra el correcto trato y la
comunicacion con las mujeres ciegas o con discapacidad visual” (Pérez-Bolivar, 2015, p.42).
Por ejemplo, la falta de empatia por parte de los médicos a la hora del parto provoco que
aumentara la preocupacion de Lucia.

“A la hora del parto, ahora si fue de que puje, salié y se hizo en la sala un silencio absoluto,

nadie hablaba, ni la enfermera, ni el pediatra, ni el ginecélogo, ni mi esposo, nadie, 0 sea,

podias haber dejado caer un alfiler y se escuchaba y cai en panico porque nadie me explico
qué estaba pasando y yo no veia, entonces yo no sabia qué estaba pasando porgue no lloré.

Yo pensé que habia nacido muerta y nadie me explico, si yo hubiera visto, hubiera visto que

estaban manipulando a la nifia, pero no lo vi y lo que pasa es que todo el personal estuvo

impactado porque nunca lloro, pero tenia los ojos sUper atentos, viendo todo. Para mi fue una
angustia espantosa y empecé a decir ;qué pasa? ;qué pasa? y ya me dijeron “todo esta bien”

y Yo no entendia qué estaba pasando, a lo mejor fueron segundos, pero a mi se me hicieron

eternos. Yo creo que aqui fue eso, nadie se molesto en explicarme nada y yo estaba histérica

(...) digo, no se los tomo a mal porque la gente no esta sensibilizada, pero nadie se molesto
en explicarme” (Lucia, 53 afios).

Al no tener en cuenta sus necesidades provocaron que Lucia tuviera ciertos temores.

Incluso llegb a pensar que su hija habia nacido muerta, situacion que hubiera sido distinta si
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los médicos hubieran sido conscientes de que ella necesitaba que le describieran lo que estaba
sucediendo. Por tal razon. el apoyo de sus parejas es de suma importancia para enterarse de
lo que ocurre al momento del parto, sobre todo si la pareja es normovisual, porque les permite

compensar la falta de descripcion de los médicos.

“en el parto mi esposo pudo estar conmigo, todo el tiempo. De hecho, él estaba conmigo
cuando yo estaba pariendo y estaba agarrdndome la mano y yo cuando oi que salié el bebe,
le dije “siguelo, siguelo”, yo solté a mi esposo, le dije “vete, vete a ver al bebé, obsérvalo”
(risas), yo queria que él estuviera al pendiente de mi hijo y asi fue. Efectivamente, nacio el
niflo y se fue atras de la enfermera porque yo le dije “ve a verlo” (risas) y ya me dijo “es asi
y asa”, bueno me acuerdo de que me dijo, como mi mama tiene la nariz chiquita, “tiene la
nariz de tu mama”, bueno, pero no los distingues tanto porque esta chiquitos. Entonces, ya
fue y me dijo “esta peloncito, tiene su nariz chiquita” (risas), y pues asi fue el momento del
parto” (Teresa, 47 afios).

Por otro lado, la importancia que tienen las actitudes positivas de los médicos durante
el parto se puede reconocer en el siguiente testimonio de Alejandra, quien tuvo algunas
complicaciones para llevar a cabo un parto humanizado, como ella lo habia planeado; sin
embargo, los doctores le explicaron las razones por las que deberia tener a su hijo a través de
una cesarea. Ademas, durante el parto se sintio acompafiada.

“me dijo “;sabes qué? nos tenemos que ir al hospital, no va a ser ni el plan A, ni el B, ni el

C, va a tener que ser el D, va a ser una cesarea porque él... se llama meconio, o sea, los bebés

se hacen popo adentro y tienen que sacarlos porque se la pueden comer y aparte como esta

en contacto con tu cuerpo también a ti te puede infectar. Entonces, tuvo que ser una cesarea
de emergencia (...) y jpues vamonos al hospital! Todo el proceso fue en menos de dos horas

y afortunadamente llegé también el pediatra, quien también tenia que estar en el parto, que

también stper empatico y amable, y sigue siendo el pediatra de Damian, y él tenia que estar

ahi porque existia la posibilidad de que el bebé hubiera comido de ese deshecho y lo tuvieran
gue intervenir, afortunadamente no pasd, no se lo comié ni nada, entonces, pues su nacimiento

fue normal y mi recuperacion también, solamente me limpiaron y a él y listo. No hubo
ninguna secuela ni consecuencia de eso” (Alejandra, 32 afios).

Por lo anterior, las interlocutoras ejercieron su agencia al elegir el hospital en el que
querian tener a sus hijos; al cuestionar las creencias sociales sobre sus posibilidades de tener
un parto vaginal y buscar otras formas de parir. Sin embargo, en el proceso también
encontraron dificultades y, en ocasiones, se vieron impactadas por los discursos positivos

con los que convivieron.
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5.6 Conclusiones

Con base en las experiencias presentadas, puedo argumentar que las interlocutoras ejercieron
su agencia en todo momento. Aunque fueron interpeladas por los discursos que ponian en
duda su capacidad, de una u otra forma se enfrentaron a los comentarios que ponian en duda

su capacidad o sus razones para ser madre.

Los relatos y las reflexiones presentadas en este capitulo evidencian que las
experiencias de embarazo y parto de las interlocutoras estuvieron marcadas por prejuicios
sociales sobre la discapacidad y el género, pero también por discursos institucionales y
culturales sobre la maternidad, que ponen en cuestion su capacidad para decidir sobre sus

propios cuerpos y procesos reproductivos.

Generalmente se puso en duda su capacidad para ejercer el rol materno debido a que
socialmente no se les reconoce como personas aptas para cuidar a un recién nacido. Como
resultado de esto, hubo momentos en los que estos discursos repercutieron en su subjetividad,
haciéndolas sentir que no podrian cumplir con el papel de buenas madres. Sin embargo, con
el paso del tiempo se dieron cuenta de que todas las mujeres enfrentaban este tipo de
inseguridades, lo que les permitio resistir a esos discursos y ejercer distintas cuotas de agencia

reflexiva en el proceso de volverse madres.

Esas tensiones quedaron evidenciadas al mostrar la complejidad de las emociones que
experimentaron las mujeres al enterarse de la noticia del embarazo, asi como, las
implicaciones que tuvieron estos en sus vidas. Principalmente, el embarazo modifico sus
planes en el corto y largo plazo, desde dejar sus estudios o sus trabajos hasta planear el futuro
con base en la busqueda de informacién sobre formas alternativas de maternar desde su
condicion. Pero sobre todo esta experiencia les mostré que podian tomar decisiones que iban
en contra de los mandatos de género y de los discursos capacitistas que determinan qué

mujeres deben ser madres y qué mujeres no deben serlo.

En las instituciones de salud también se puso a prueba su capacidad para ejercer la
maternidad. Ahi enfrentaron tanto un trato respetuoso por parte de algunos profesionales

como préacticas discriminatorias por parte de otros. Se mostrd que la relacién entre los

97



médicos y las mujeres con discapacidad embarazadas esta mejorado, aunque todavia falta
mucho por hacer. A diferencia de lo que han mostrado otras investigaciones sobre la
discriminacion que enfrentan estas mujeres en los centros de salud, las interlocutoras
mencionaron que los doctores se dirigieron a ellas en todo momento, que les trataron de
otorgar la informacion que ellas pedian y que no las redujeron a su condicion de discapacidad.

Sin embargo, su relacién con las enfermeras no fue igual de positiva.

Tanto en sus relaciones familiares y sociales como en sus interacciones con las
instituciones de salud se pudo visibilizar que las mujeres no se comportaron de forma pasiva
ante los cuestionamientos y mandatos sociales y desplegaron distintos mecanismos de
agencia que se tradujeron en un enfrentamiento a las personas que les hicieron comentarios
negativos sobre su decision de ser madres y un cuestionamiento a las ideas sociales

relacionadas con su discapacidad.

Asimismo, al buscar distintos medios para aprender a cuidar a sus futuros hijos,
mostraron que su condicion no era una limitante. En este proceso se pudo notar que, para
aprender sobre el maternaje, las interlocutoras se refirieron a experiencias previas de cuidado
y a su participacion en cursos psicoprofilacticos. Sin embargo, se evidencié que se carecen
de acciones o medios para que las mujeres con discapacidad puedan compartir sus saberes
con otras mujeres, a pesar de que las redes sociales y las organizaciones de mujeres con

discapacidad han mejorado esta situacion.
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Capitulo 6. Experiencias de cuidado infantil en un contexto de

discapacidad visual

“En ultima instancia la funcion maternal estaria
cumplida s6lo en el momento en que la madre logra por

fin que su hijo sea adulto” (Badinter, 1981, p.12).

A lo largo de la historia, se ha perpetuado la idea de que las mujeres deben ser las Unicas
responsables del cuidado de la descendencia. EI mandato de buena madre dicta que las
madres deben dedicarse a esta actividad de tiempo completo, por lo que de tener otro tipo de
actividades deben darle prioridad a su rol como cuidadoras. Se espera que las madres dejen
en segundo plano aquellas aspiraciones personales y profesionales que no sean compatibles
con su maternidad (Schenone, 2016, p.114).

Atras de esta figura persiste una idea de abnegacidn que debe ir acompariada de cierta
estabilidad econdmica y de un buen estado de salud mental y fisico que les permita
desempefiar su papel sin complicaciones. En medio del contexto en el que nos encontramos,
es casi imposible que las madres solo se dediquen a cuidar a sus hijos, pues hoy la mayoria
de las mujeres cuenta con un empleo, por lo que deben aprender a compatibilizar el tiempo

que dedican a sus actividades familiares y laborales.

Con el auge del movimiento feminista, algunas teéricas se han dedicado a cuestionar
algunas de estas ideas. El principal argumento ha sido que la maternidad ya no debe ser
entendida como un hecho natural en las mujeres ni como un proceso ahistérico y universal.
Se ha luchado por visibilizar la desigualdad de género que persiste en el cuidado de los
infantes, asi como, las consecuencias que tiene en el acceso de las mujeres al ambito pablico
(Romero et al., 2019; Sarmiento, 2020).

En este capitulo analizo las experiencias que las interlocutoras tuvieron al asumir la
maternidad como préctica cultural, por lo que me centro en los primeros afios de crianza de
sus hijos. Principalmente me centro en las redes de apoyo con las que contaron en este
proceso, asi como, los mecanismos de agencia que pusieron en marcha ante las distintas

dificultades que fueron surgiendo. A partir de sus relatos trato de demostrar que la
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discapacidad visual no signific6 el mayor problema para ejercer su maternidad. Sin embargo,
su subjetividad se vio influenciada por los prejuicios sociales que ponian en duda su

capacidad de cuidado.

Para ello, decidi dividir el capitulo en cuatro apartados. En el primero hablo de las
adecuaciones que realizaron durante los primeros meses para cubrir las necesidades basicas
de sus hijos. En el segundo abordo las tensiones que surgieron al compatibilizar su vida
familiar y laboral. En el tercero muestro la relacion que construyeron con sus hijos y las
experiencias que han tenido al querer ser madres a través de otros medios como la adopcidn.
En el cuarto comparto algunas reflexiones que tuvieron sobre la maternidad ejercida con y

sin discapacidad. Por Gltimo, presento las conclusiones del capitulo.

6.1 De la teoria a la practica de la maternidad: los primeros afios de crianza

Tener un hijo es una experiencia que transforma la vida de las mujeres, aunque el embarazo
es el rito de iniciacion de la maternidad, la crianza se convierte en el punto de inflexion. Es
el momento en donde las mujeres ponen en practica este nuevo rol, por lo que el aprendizaje
de las funciones de cuidado toma un nuevo significado. Si bien, la mujer sabe que la o el
recién nacido tiene su propia individualidad, se percibe como un ser fragil y dependiente de
cuidados (Bodio, 2019). Por ello, los primeros dias después del parto pueden ser dificiles
para las madres. Al darles el pecho, cogerlos o bafiarlos por primera vez puede resultar
frustrante (Pelaez, 20093, p. 13).

Las interlocutoras mencionaron que, en los primeros meses de crianza,
experimentaron diversos miedos porque pensaban que no podrian cubrir las necesidades de
sus hijos. Dicha situacion fue significada con temor porque sentian que cualquier error podria

repercutir en la salud de los recién nacidos.

“me daba mucho miedo bafiarlo que se fuera a caer o algo, el panal cuando se hacia popo, eso
era asi como jay, no manches! O sea, me daba mucho miedo dejarlo sucio y que se rozara y
que le fuera dar una infeccion y ya me hacia toda una historia de cosas malas que le pudieran
pasar, a partir de no haber cambiado bien un pafial. Yo siempre he tenido esos pensamientos
fatalistas, entonces, imaginate era de jno porque me voy a sentir stper culpable! Esa fue otra
de las cosas que me causaba mucho conflicto” (Alejandra, 32 afios)
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De esta forma, las interlocutoras tuvieron reflexiones relacionadas con lo que se
considera una buena maternidad y con la capacidad o el conocimiento que deberian tener

para cubrir todas las necesidades de sus hijas o hijos.

“Era un shock muy grande el decir soy autosuficiente, me costaba mucho trabajo pedir o
recibir ayuda, era como un choque de jno, yo lo puedo hacer sola! o “yo lo tengo que hacer
sola porque me he hecho cargo de mi misma, me tengo que hacer cargo de él y no necesito
ayuda”. Después me di cuenta de que si necesitas ayuda, pero eso me provocé demasiado
estrés y ya después de mucho tiempo y de haberlo analizado en terapia supe que habia... era
demasiado, era una ansiedad horrible, era una desesperacion horrible en los primeros meses,
era como el tener ese miedo de que le pasara algo, de no poder cubrir sus necesidades, pero
no querer aceptar la ayuda por orgullo, era una combinacion de emociones enorme. En esos
primeros meses, creo yo que si fue mucho por la discapacidad de yo misma no quererme ver
vulnerable, cuando creo que es una de las etapas méas vulnerables de cualquier mujer, pero
me afectd hasta ese grado” (Alejandra, 32 afios).

La experiencia de Alejandra cuestiona la idea de la maternidad intensiva, aquel
estereotipo que exige que las madres sean las Unicas cuidadoras de sus hijos, pues, al darse
cuenta de que no era posible que cubriera todas las necesidades de su hijo, buscé una red de
apoyo. Ademas, explica que es una estrategia que todas las madres deben realizar, por lo que
no da oportunidad a que la sociedad piense que el apoyo que reciben las madres con
discapacidad se debe a su condicién. Sin embargo, que llegar a tal posicion fue muy dificil
para ella, pues los discursos capacitistas tuvieron implicaciones en su subjetividad, al menos

por un tiempo.

Asi, a pesar de que, antes de ser madres, las interlocutoras sentian que tenian cierto
control sobre su representacion social como mujeres con discapacidad, al tener a sus hijos se
sintieron vulnerables. De acuerdo con Peldez (2009c), esto se debe a que al salir a entornos
desordenados o nuevos “es cuando la discapacidad visual nos recuerda que sigue existiendo
en nuestras vidas” (p.143). No obstante, con el paso del tiempo, las interlocutoras fueron

aminorando esos miedos, por lo que no les impidio ejercer su maternidad.

“uno tiene que ir buscando, primero que nada, perder la vergiienza a muchas cosas, por
ejemplo, en el caso de darle de comer. Si bien es cierto que, por el hecho de no ver, a veces
no le vas a atinar a la boca las primeras veces, no tienes que sentirte mal, por eso, no te tienes
que tirar a llorar porque no le atinaste a la boca de tu pequefio, tienes que buscar tu técnica”
(Isabel, 33 afios).

“Con el primero mucha ansiedad, mucho miedo, lo tipico que crees que los dolores son
infernales y también la crianza todo se vive como con mas ansiedad, mas inseguridad, que no
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sabe uno cémo hacer las cosas y ya con el tercero “crecen como hierba mala” (risas) porque
ya estd uno como mas alivianado, mas aligerado, ya no esta... a mi no me sucedio tanto, pero
es muy comun que por ejemplo, con el primer hijo las mamas se pasan desinfectando todo,
que si el chupoén que... cualquier cosita y ya con el segundo o con el tercero, pues ya andan
gateando por aqui y por alla, ya que mas da, como gue ya todo eso se va aligerando, con el
primero uno quiere ser perfecto” (Lucia, 53 afios).

Al realizar este tipo de actividades, las madres con discapacidad van aprendiendo
ciertas estrategias que les permiten enfrentar las dificultades que van surgiendo. Critican los
discursos acerca de la discapacidad visual les permite ejercer la maternidad sin tantos
obstaculos, pues estan confiadas en que esta caracteristica no les impide cuidar

satisfactoriamente de sus hijos.

Principalmente, se dieron cuenta de que la discapacidad visual solo representaba una
forma distinta de Ilevar a cabo este rol. Como sefiala Pelaez (2009c), la particularidad de este
tipo de discapacidad radica en aprender ciertas técnicas para “hacer las cosas de una forma
diferente al resto de madres” (p.142). Ademas, fueron derrumbando los miedos que tenian
sobre su capacidad para cuidar a sus hijos, pues se dieron cuenta de que cualquier madre con

o sin discapacidad se enfrenta a situaciones agobiantes y requiere apoyos durante el proceso.

“tengo amigas con discapacidad visual con situaciones diferentes, pero al final sus
aportaciones me han sido muy utiles y las que no han sido del todo Utiles, pues me han dado
una ayuda para luego poderlas adaptar a mi necesidad. Incluso, las amigas que tengo sin
discapacidad, pues también saber que el estrés, que la ansiedad, que el miedo de que no le
vaya a pasar nada y todo eso, no son nada mas de que tengas o no tengas discapacidad...
como que, en un principio, yo lo cerraba a “me esta pasando a mi porque yo no veo, entonces
yo no puedo” entonces, €l saber que no, fue bastante util” (Alejandra, 32 afos).

Por otro lado, las experiencias de las interlocutoras muestran que, ante la falta de
servicios, se vieron en la necesidad de contratar a personas especializadas en diferentes
servicios de cuidado. Algunas de ellas contrataron a personas que les ayudaran a realizar
ciertas actividades de cuidado que la discapacidad no les permitia hacer o que no podian
realizar por la falta de instrumentos adaptados a sus necesidades. Por lo que, tienen que
“reducir el gasto en otros conceptos para poder realizar el gasto en bienes y servicios

relacionados con su discapacidad y su maternidad” (Martinez, 2009, p.99)

Por ejemplo, Lucia y su esposo se hacian cargo del cuidado de sus primeros dos hijos,

pero con su tercera hija tuvo que contratar a alguien que le ayudara, debido a que el
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involucramiento de su esposo habia disminuido porque tenia otras actividades, su
discapacidad visual habia avanzado y eso le impedia un mayor involucramiento en el cuidado

de su hija.

“Con la tercera hija, que ahi si mi vista ya habia bajado mas, si tuvimos una nana que me
ayudo con la nifia. Ella si, para ese entonces, si me ayudaba mucho, sobre todo con darle de
comer, la peinaba, por ejemplo, ciertas cosas ella lo hacia... le cortaba las ufias. De hecho,
con los primeros dos hijos, era mi esposo el que se encargaba siempre de cortarles las ufias y
ya con la tercera, pues era la nana la que me echaba una mano con ella, también me ayudaba
con los aretes, ese tipo de cosas asi en las que se requeria la vista para hacerlo, ella me ayudaba
con eso” (Lucia, 53 afios).

En otros casos contrataron servicios de trasporte o de personas que las acompariaran
a realizar actividades recreativas con sus hijos. Alejandra coment6 que para salir a pasear

usualmente contrata a un taxista que los acompafa en esos recorridos.

“el otro dia estaba mi hijo con €l [con su esposo] y creo que no habia ido su amiguito o algo
asi y Pedro estaba todo aburrido y fue asi como jya no quiero estar en este parque!, jsi viera
ahorita me podria ir a otro parque! pero ¢qué tengo hacer? Tengo que pagar un taxi de la
confianza de nosotros, que sea un amigo que tenga un taxi, que nos pueda llevar al parque y
nos esté acompaiiando en la vuelta porque... pues si eres independiente y demads, pero si vas
a un lugar que no conoces, que has ido una vez y que no te sabes el camino, un nifio de cuatro
afios no te va a saber guiar y tampoco esta chido que le cargues la responsabilidad de que te
diga por donde, entonces qué tocaba, pues pagarle al taxista media hora o una hora para que
estuviera contigo... o sea, y es amigo y demas y te sabe guiar y lo hace muy bien, o hace con
mucho gusto, pero al final es un servicio, pues es su tiempo y es su trabajo” (Alejandra, 32
afnos).

Otras mujeres contrataron a maestras que les ayudaran a sus hijos a realizar las
actividades escolares. Sin embargo, les causaba ciertos conflictos porgue les hubiera gustado
apoyarlos, pero debido a la discapacidad era muy dificil. Sobre todo, en las tareas de
caligrafia, lo cual coincide con los resultados de una investigacion realizada por Jara (2015).

“desde diciembre del ano pasado estaba viniendo una maestra, que nos recomendaron, a la

casa dos veces por semana, entonces esta chava siguio viniendo, ahora que Damian ya estaba

en clase, para justo hacer esas actividades, entonces yo ya se las tenia listas y le decia “estan
viendo la E, cuando ti vengas hacen esto... o me ayudaba mi mama también (risas) asi que

volvemos a lo mismo, que tuvimos que hacer, ya desde diciembre le estabamos pagando a

esta maestra para que viniera a apoyarnos con él, ahora de marzo para aca ya estamos pagando

la colegiatura de la escuela, pero no dejamos de pagar a la maestra porque la seguimos
necesitando” (Alejandra, 32 afios).

De esta forma, la préactica de la maternidad implica costos extraordinarios que no son

ni reconocidos ni cubiertos por el gobierno. La razén de esto es que las madres, en tanto que
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cuidadoras, no pueden acceder a espacios que les permitan visibilizar sus experiencias y, por
tanto, es dificil que demandas sean consideradas en los discursos sociales y politicos (Bodio,
2019, p.60). Como resultado de esto, la maternidad de las mujeres con discapacidad se
convierte en una labor ardua, aunque no por la falta de capacidades sino por la carencia de

apoyos econémicos.

Tal como sefiala Martinez (2009), la composicion del hogar fue un factor que
repercutio en los gastos que las interlocutoras pusieron en marcha para ejercer su maternidad.
En primer lugar, se puede reconocer que la inversion fue menor en los casos en donde
pudieron cubrir algunas funciones a partir del apoyo de sus familiares. Asimismo, las mujeres
cuya pareja no presentaba una discapacidad pudieron prescindir de la contratacién de
personas que las apoyaran con el cuidado de sus hijos, pues en esos casos ellos asumian este

tipo de funciones.

Sin embargo, la prevalencia de las representaciones negativas de las mujeres con
discapacidad por ejercer su maternidad, aunado a la carencia de apoyos sociales impide o,
por lo menos, dificulta su ejercicio (Peldez, 2009a, p.14). De forma “velada y encubierta, se
les esta privando de ejercer este derecho por no contar con los medios adecuados” (Martinez,
2009, p.96). Asi, ante la falta de servicios sociales de cuidado o servicios deficientes, en las
parejas en donde los dos presentaban una discapacidad visual tienen que valerse del apoyo

otorgado por sus familiares (Keith & Morris, 1996, p.126).

“Entonces, qué alternativas tengo yo como mama y en este caso como papas ciegos para
ensefarle a leer y escribir, pues una es mi mama que obviamente nos echa la mano, pero no
va a estar con él todas las tardes, no quiero que este con él todas las tardes por lo mismo que
te digo. Entonces, esta como esa parte de no la quiero obligar, digo, no se sentiria obligada,
pero pues yo quiero que haga sus cosas también” (Alejandra, 32 afios).

“cuando estuve embarazada mi mama fue la que nos apoyo con la mayoria de los gastos para
mi y para mi bebé, ya cuando mi nifio naci6 y cumplié los 3 meses yo ya me puse a pensar
en que ya tenia que hacer algo dije “bueno ya nacio el bebé, ya paso el tiempo en el que yo
tenia que estar en reposo porque mi parto no fue normal, fue cesarea”, entonces dije “bueno
ya lleg6 el bebé y hay que pensar qué vamos a hacer, necesito hacer algo de eso estoy
consciente” dije “a mi ya me da pena decirle a mi mama, sé que mi mama no me va a negar
su ayuda, pero a mi ya me da pena decirle jmama necesito para unas toallas sanitarias! jmama
necesito pafiales para mi nifio! (...) era mi desesperacion porque yo decia “es que no puedo
estar molestando a mi mama” (Isabel, 33 afos).
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Como se puede notar, tanto Alejandra como Isabel tuvieron emociones encontradas
al recibir apoyo por parte de sus madres. Aunque las dos estaban agradecidas de tener esa
ayuda, sentian que esas funciones les correspondian a ellas, por lo que, trataron de asumirlas

lo mas pronto posible.

Sin embargo, los conflictos que experimentaron por recibir el apoyo de sus madres
no estuvieron relacionados con un periodo de tiempo extenso, pues, el tiempo que contaron
con este apoyo fue muy corto y, a pesar de ello, sintieron que debian ser capaces de asumir
las funciones maternas de forma auténoma. Por ejemplo, Alejandra menciond que su madre
estuvo con ella solo dos semanas porque ella queria aprender a cuidar a su hijo sin la ayuda

de alguien mas:

“[su mama] estuvo dos semanas, dia y noche ayudandonos, realmente no era que yo lo hubiera
hecho todo sola, jamés. Yo le preguntaba, pero ya cuando se iba a ir, yo realmente no me
sentia segura de que se fuera, pero era mi mismo orgullo jyo sé que ya lo sé hacer y no lo voy
a hacer completamente hasta que no te vayas! Entonces fue como una lucha de emociones
muy fuertes cuando pas6 eso. Una amiga después me decia “es que no manches, te la
bafiaste”, bueno, yo creo que ella se fue para el otro extremo porque me dijo “conmigo mi
mama estuvo tres meses” y era una amiga sin discapacidad jtu casi le dijiste a tu mama que
se fuera a las dos semanas!... hablando de lo que te digo que necesitas apoyo del otro, yo
realmente le dije que se fuera para yo forzarme a hacer todas las cosas que tenia que hacer,
que si bafarlo, que si cambiarlo ;no?, completamente por mi misma y eso fue un shock muy
grande” (Alejandra, 32 afios).

Las tensiones que las interlocutoras vivieron al ejercer su maternidad estan
relacionadas con su desconocimiento, falta de experiencia y también con los estereotipos que
se siguen reproduciendo a nivel social. Al percibir a las mujeres como las Gnicas responsables
de cuidar a sus hijas o hijos, al menos, durante los primeros afios, provoca miedos de no

poder cumplir con esas expectativas sociales y culturales.

Sin embargo, al hablar sobre el papel que asumieron sus parejas en el proceso de
crianza, las seis interlocutoras destacaron que sus esposos las apoyaban en algunas
actividades. Por ejemplo, Isabel relat6 que su esposo cuidaba de su hijo mientras ella hacia

otras actividades:
“Cuando él empezo6 a caminar siempre tratamos de apoyarnos, mi esposo y yo, porque yo le

decia es bien complicado, yo tengo que hacer cosas de la casa y el nifio ya esté creciendo y
necesita mas atencion, entonces, pasaba lo mismo, €l cuando estaba aqui me decia “si yo no
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tengo nada que hacer cuenta con que yo te voy a ayudar a cuidarlo” y ya, mientras yo a lo
mejor estaba haciendo la comida o lo que fuera, él se quedaba con el nifio (Isabel, 33 afios).

Asimismo, Alejandra menciond que su esposo asumid algunas actividades de
cuidado, lo que le ayudo a erradicar miedos sobre las implicaciones que podia tener algin

descuido en la salud de sus hijos.

“afortunadamente, el papa qué es mas aventado, muchas veces, entr6 al quite en ese sentido
era “si no quieres o si te da miedo, yo lo cambio”, es que con mi mama ya habiamos acordado
la estrategia, pero luego era ;y ti como lo estas haciendo? Y era, “pues nada més lo limpio 'y
ya”. Entonces, el tener esa otra perspectiva de ¢l, mucho més aventada, me ayudaba. Todavia
me sigue ayudando mucho, yo soy mas miedosa, y él es “que se hagan las cosas”, entonces
en ese sentido nos complementamos” (Alejandra, 32 afios).

Por lo anterior, puedo afirmar que las interlocutoras crearon diferentes estrategias
para ejercer su maternidad que contribuyen a erradicar la idea de una maternidad intensiva.
Al compartir algunas tareas de cuidado con sus parejas muestran que se esta transformando
el supuesto de que el cuidado solo debe recaer en las mujeres. Ademas, con sus testimonios
evidencian la red de apoyo que crean en este proceso. Sin embargo, es importante destacar
que esa descentralizacion del ejercicio de la maternidad sigue recayendo en otras mujeres,

principalmente en las abuelas.

Ademas, en el proceso visibilizan las dificultades que enfrentan las mujeres con
discapacidad para cuidar a sus hijos, siendo una de las mas relevantes la carencia de servicios
de cuidado, lo que las lleva a contratar a personas que las apoyen a cubrir las necesidades de

sus hijos.

6.2 Conciliacion entre la vida familiar y laboral

A pesar de que se han generado diferentes cambios politicos, sociales y culturales para
distribuir el trabajo de crianza, es un hecho que las mujeres siguen siendo las principales
responsables de ejercer tales funciones. Para llevar a cabo este trabajo, las mujeres invierten
diferentes recursos, con el objetivo de criar a un ser en 6ptimas condiciones. Actualmente, el
trabajo de cuidado esté a cargo de las mujeres, pues, son las que invierten una mayor cantidad
de tiempo y son las que estan mas dispuestas a interrumpir su participacion en el mercado

laboral para realizar estas labores (Carrasco, 2003).
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En el caso de las mujeres con discapacidad, esta situacién se agudiza, pues, se
interceptan prejuicios relacionados con el género. Tales costos extraordinarios pueden
comprender desde los gastos médicos o la utilizacion de servicios especializados durante el
embarazo, hasta la contratacion de cuidadores y de asistencia escolar para que sus hijos
puedan desarrollarse plenamente. Por lo tanto, las mujeres con discapacidad se ven en la
necesidad de cubrir estos gastos que no son reconocidos ni cubiertos por el Estado, los cuales

pueden ser mas costosos debido a su especificidad (Martinez, 2009).

Contar con solvencia econémica es de suma importancia para que las mujeres con
discapacidad visual puedan cuidar a sus hijos. Sin embargo, la discriminacién que persiste

en el ambito laboral dificulta que ellas puedan encontrar alguna fuente de ingresos.

“hay bolsas de empleo para gente con discapacidad y no sale nada, siento que falta mucho
desde ahi y que como persona con discapacidad tienes que buscar algo... y muchas de las
veces es mas por contactos y por relacion tuya o porque alguien te dio la oportunidad sin
conocerte que porque realmente alguien especializado en algun tema encontr6 algo. Yo no
he sabido de ningln caso con discapacidad visual (risas), te hablo de visual porque es mucho
maés facil conseguir empleo teniendo una discapacidad motriz o incluso intelectual, o incluso
auditiva, pero la Gltima es la visual” (Alejandra, 32 afios).

Por otra parte, las interlocutoras hablaron de las dificultades que tuvieron para
compatibilizar sus empleos con las tareas de cuidado. En este sentido, mencionaron que
buscaron actividades que les permitiera mantener la dinamica familiar que habian construido.
Algunas interlocutoras explicaron que durante los primeros meses tuvieron trabajos con

horarios flexibles que les permitieron conciliar los tiempos de cuidado y los del trabajo.

“Cuando tuve a mi primer hijo daba clases de aleman en mi casa, con el segundo fundé una
comercializadora a lado de mi casa, hacia las ventas, coordinaba el pedido de productos y
trataba con los proveedores en el extranjero... a veces trabajaba en las noches” (Lucia, 53
afnos).

Acerca del dilema sobre la compatibilizacion de las funciones maternas y las
actividades laborales, las interlocutoras mencionaron ciertos conflictos para permanecer en
el mercado laboral. Sobre todo, cuando sus hijos eran pequefios, pues existia una mayor
dependencia de cuidados. Algunas de las interlocutoras destacaron la importancia que tuvo
el contar con sus madres cerca de ellas, pues eran quienes las ayudaban mas a cuidar a sus

hijos mientras ellas salian a trabajar.
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“era tiempo completo, a veces era tiempo extra, a veces entraba desde las 7:00 am y hasta las
9:00 pm (...) me tenia que levantar entre las cuatro y media de la mafana y las cinco, eso si,
antes de irme a trabajar, ella siempre me dijo “no mija yo te apoyo, yo te lo cuido, pero el
bebé es suyo, asi que quiero que usted antes de que se vaya a trabajar me deje de ropita lista,
Y0 no quiero entrar a tu cuarto porgue me falté un pantaloncito del bebé o un suetercito, no
me gusta invadir tu privacidad. Entonces necesito que me dejes todo listo, necesito que el
nifio siempre tenga ropa limpia, todo lo que el nifio necesite antes de irte a trabajar me lo
tienes que dejar” (Isabel, 33 afios).

Ademas, Alejandra mencion6 que lo que mas le preocupaba eran los cambios que su
participacion en el mercado laboral podria tener en su dinamica familiar, ya que su hijo aun

requiere de su apoyo.

“si senti, asi como que... le tuve que decir que no porque tengo un hijo (risas) y si fue asi...
como un poco frustrante por un lado, pero pues por otro lado, ahora si que la que tomo la
decision fui yo, el hijo no me dijo “jay quédate, no trabajes!” entonces... te digo, que lo estoy
sintiendo hasta ahora que ya estd mas grande y estamos en ese proceso de deshacer ese
lazo...no asi como deshacer el lazo, mas bien como de ya mas independientes uno del otro,
pero todavia no le encuentro el cémo, o sea, porque como los afios anteriores tuve la fortuna
de hacer cosas que me permitian acomodar mi tiempo... el querer regresar a trabajar ahora y
pues tener un horario fijo...me va a pesar mucho” (Alejandra, 32 afios).

También, hubo quienes sefialaron que entraban y salian del mercado laboral porque

no tenian quien asumiera las funciones de cuidado mientras ellas trabajaban.

“Ahi estuve bastante tiempo, no puedo decir exactamente cuanto porque, a veces, yo tenia
que dejar de trabajar porque se suscitaron otros problemas familiares por los cuales yo tenia
que quedarme en casa y al cuidado de mi bebé porque ya mi mama me decia “es que ya no te
puedo apoyar con el cuidado del pequefio” entonces, pues “un plato de frijoles aqui no te ha
de faltar, por la leche del bebé, pues no nos preocupamos porque tienes bastante, entonces,
no hay problema, pero si vas a tener que dejar de trabajar”, entonces, dejé de trabajar por esos
problemas. Luego, otra vez me dieron la oportunidad de regresar y estuve un tiempo. Después
operan a mi mama de catarata y yo tengo que salir otra vez de trabajar y en ese tiempo la
chocolatera deja de ser de mi maestra y pues ya no puedo volver a pedir trabajo y ahorita
estoy aqui, mi esposo y yo tenemos un consultorio donde él se dedica a terapias de
rehabilitacion y yo me dedico a lo que es relajacion y faciales” (Isabel, 33 afos).

Los relatos de las interlocutoras muestran algunas tensiones que existen en la division
sexual del trabajo, hubo ciertas fluctuaciones en su desarrollo laboral. Es decir, tuvieron que
salirse y entrar del mercado laboral, o bien, buscar empleos que les permitieran atender a sus
hijos. Por lo que, se puede reconocer que persisten modelos de participacion laboral distintos

entre las mujeres y los hombres, debido a los roles y estereotipos de genero (Carrasco, 2003),

De acuerdo con Martinez (2009), esta situacion puede ser comprendida como un coste
extraordinario, ya que las mujeres con discapacidad tienen que dejar las oportunidades
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laborales que se les presenta con la finalidad de poder ejercer su maternidad. Si bien, dicha
situacion no es exclusiva de las mujeres con discapacidad, lo cierto es que sus posibilidades
de encontrar un empleo son menores, por lo que este tipo de acciones tiene una mayor
repercusion en sus vidas. “Las madres con discapacidad suelen estar desempleadas o tener

trabajos de menor cualificacion” (p.101).

Entonces, los relatos presentados muestran que las prescripciones normativas sobre
la maternidad y la discapacidad no se aceptan sin resistencias. Las experiencias cuestionan
la idea de autosuficiencia en la que se basan estos conceptos. En el ejercicio de la maternidad
evidencian que se necesitan recursos econdmicos y apoyos sociales para ejercer este derecho.
Por tanto, se debe tomar en cuenta el grupo domestico en el que se realizan estas funciones,
pues ante la falta de diferentes fuentes de ingreso, son el principal ambito de donde obtienen

apoyos.

A traveés de la familia crearon redes de apoyo que les permitieron compatibilizar sus
tiempos y en algunas ocasiones obtener apoyos econémicos. Los quiebres en la division del
trabajo en el grupo domeéstico les permitid desarrollarse profesionalmente. El tiempo que sus
madres las apoyaron con el cuidado de sus hijos y la distribucion de actividades con sus

parejas mostraron que la crianza se construye de forma colectiva.

6.3 Relacion entre madres e hijos

Al ejercer la maternidad en una situacién de discapacidad visual se requieren ciertas
adaptaciones para crear un vinculo con los recién nacidos. En este sentido, las interlocutoras
muestran que fue importante mantener una buena comunicacion con sus hijos para poder
satisfacer sus necesidades. Sin embargo, sus narraciones no muestran conflictos emocionales
por esta forma de ejercer su maternidad; mas bien, fue un proceso de aprendizaje que

disfrutaron.

Al contarme anécdotas sobre los primeros meses de crianza, hablaron de situaciones
graciosas, las cuales evidencian que las dificultades que enfrentaron por la discapacidad

visual no fueron significadas como una cuestion negativa. En este sentido, las interlocutoras
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que tenian una pareja con discapacidad visual comentaron que sus hijos aprendieron que
necesitaban otras formas para interactuar con ellos. Sin embargo, la comunicacién verbal no

fue el primer recurso que usaron sus hijos.

“yo pensaba, en los casos que he sabido, de papas con discapacidad visual, que los nifios
suelen hablar muy pronto, por lo mismo del instinto de supervivencia, de hablo para decirte
lo que necesito y que me puedas atender, pero aca no le paso eso, fue flojillo para hablar”
(Alejandra, 32 afos).

“al principio si nos la veiamos negras porque solamente sefialaba lo que él queria y entonces
imaginate él sefialando y uno sin ver, era medio chistoso y medio raro porque era de adivinale,

“/quieres esto?, jnol, cquieres esto?, jno!”, ya hasta que le atinabamos a lo que queria (risas)”
(Isabel, 33 afios).

Si bien, la capacidad visual se considera uno de los principales medios para que las
madres generen un vinculo con sus hijos, al existir una discapacidad visual se requieren otras
formas de comunicacion. Por ello, en los primeros afos, el tacto o la descripcion se
convierten en una de las herramientas que tienen las madres con discapacidad visual para
interactuar con sus hijos. Al respecto, Vanesa y Alejandra comentaron que, en los primeros
meses, la colaboracion de sus hijos fue importante para que pudieran entender sus

necesidades.

“no sé si ellos desde bebé se den cuenta porque me acuerdo de que yo agarraba la cuchara y
haz de cuenta que ellos con sus manitas, o sea, se acercaban las cucharas y a la boquita”
(Vanesa, 39 afios).

“Cuando Damian estaba mas chiquito y le deciamos jvamos a ir al parque! Y ya él iba y traia
el bastdn y las llaves, ya sabia que si no los llevaba no iba al parque, pero sé que conforme
pase el tiempo y él vaya creciendo, mi explicacion siempre va a ir enfocada en que las familias
son diferentes” (Alejandra, 32 anos).

De esta forma, las interlocutoras destacaron la importancia de hablar con ellos sobre
la discapacidad. Para ellas fue de suma importancia explicarles que era una caracteristica que
les impedia ver lo que hacian cotidianamente, por lo que necesitaban que ellos fueran mas
descriptivos. Por lo tanto, se enfocaron en establecer una relacion de confianza que les

permitiera estar al pendiente de ellos.

A una edad posterior, la relacion que las interlocutoras fueron construyendo con sus
hijos se centrd en la comunicacion verbal. Para ellas, fue importante resolver las dudas que

sus hijos iban teniendo sobre la discapacidad.
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“Por ejemplo, lo que ha preguntado y que es una diferencia muy marcada, es por qué se tiene
que poner el cascabel para ir al parque... y porque en algiin momento su amiguito de aqui de
la colonia que es con el que més convive le agarraba el cascabel. Entonces, fue asi como, lo
que pasa es que tu papa y tu mama no te vemos, entonces cuando andes con nosotros te tienes
que poner el cascabel, y creo que no le molesto ni le causo ningun conflicto, y el otro nifio
pues entendid que es un cascabel para saber en donde esta Damian, punto, equis. Te digo, en
la navidad, fuimos a cenar a la casa del nifio y sus papas nos preguntaron ¢;adivinen que le
pidié a santa? jun cascabel! Entonces esa diferencia muy marcada, que al menos yo he visto
que él ha notado con los otros nifios o en la dindmica familiar, pues el amiguito que a lo mejor
le pudo haber hecho el feo al cascabel o por qué traes eso, al final fue jyo también quiero
uno!” (Alejandra, 32 afos).

Sin embargo, hubo otros casos en donde la comunicacion les ayudd a las
interlocutoras para detectar alguna situacion de acoso que sus hijos estaban experimentando.
Por ejemplo, cuando el hijo de Isabel entr6 a la escuela fue acosado por una de sus
compafieras, por lo que la comunicacion fue importante para que él le platicara sobre esta
situacion. Ademas, es importante destacar que, al igual que otras interlocutoras, Isabel trata
de explicarle a su hijo que la discapacidad es una caracteristica como cualquier otra, sin
embargo, se puede apreciar que en su relato confluyen discursos vinculados con el modelo

médico-rehabilitador y el modelo social de la discapacidad.

“cuando ¢l entr6 al kinder era una nifia la que lo molestaba “y que tu mama ciega y que no sé
qué” y siempre era contra su mama porque, pues, en realidad era yo la que mas... como mi
esposo estaba estudiando y estaba luego en lo de su servicio social y todo eso...yo era la que
mas se hacia presente en la escuela del nifio entonces era conmigo con quién agarraba “que
tu mama ciega y tu mama esto y tu mama el otro” hasta que a mi nifio, en una ocasion, pues
ya me platico lo que pasaba y yo le dije “mi amor, es que td no te debes de sentir mal, la
ceguera es como cualquier defecto que puede tener cada una de las mamas de tus
compaiieritos o los de sus papas” y yo le preguntaba ;por qué te sientes mal? Y él me decia
“pues, no s¢, es que no me gusta que mis compaieros se refieran a ti de esa manera” y yo le
decia “no mi amor, es que, pues tengo un... vamos a decirlo asi, tengo un defecto, si asi lo
quieres ver... como cualquier mama, yo estoy ciega, algunas mamas de tus compaiieritos son
gorditas, algunas son chaparras, algunas son delgaditas”, en fin, le ponia muchos ejemplos”
(Isabel, 33 afios).

Al mencionar que su discapacidad puede ser entendida como un defecto, Isabel
evidencia que persisten discursos médicos sobre la discapacidad, sin embargo, no significa
que ella asuma tal postura. Al contrario, demuestra que una mejor forma de explicar su
condicion es entenderla como una caracteristica corporal, como cualquier otra. Por lo que,

con su relato se puede notar que su posicion hacia tales discursos coinciden méas con una
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perspectiva social o critica de la discapacidad. Con ello, pone en marcha su agencia al resistir

y reflexionar sobre el contexto en el que se encuentra.

Otro aspecto que destaca del relato presentado es que los comentarios estaban
dirigidos hacia ella, a pesar de que su pareja también presentaba una discapacidad visual.
Dicha situacion esta relacionada con que las mujeres son las principales encargadas de asumir
este tipo de actividades. Por ello, es méas probable que se expongan a la estigmatizacion social

por su condicion.

“fue una actividad para trabajar la inclusion, y la maestra les contd el cuento de una nifia que
usaba silla de ruedas y luego les puso varias dindmicas: que tuviéramos una caja con objetos,
que se taparan los 0jos y que construyéramos con legos una figurita sin ver, y la verdad estuvo
muy buena la dinamica (...) entonces, estdbamos en la actividad en zoom con mute y yo le
decia es como tu mama o tu papa que no vemos y hay personas a las que les funcionan algunas
partes del cuerpo y a otras no y asi. Entonces, una nifia dijo que su tio usaba silla de ruedas
como la nifia del cuento y luego otro nifio dijo que un abuelito usaba un baston porque
tampoco podia caminar bien y ya, entonces, yo le dije a Damidn “joye! ti no le quieres decir
a tu maestra y a tus amigos que tus papas tampoco ven” y ¢l dijo jno! entonces, fue de las
primeras veces que se me hizo un poco extrafio” (Alejandra, 32 afios).

Por otra parte, algunas de las interlocutoras hablaron de las preocupaciones que les
generaba la idea de los menores cuidadores. Principalmente, tenian miedo de que sus hijos
pensaran que tenian que responsabilizarse de ellas, por lo que reflexionaron sobre su papel
como madres. Con ello establecieron limites claros sobre las funciones que les correspondian

al ejercer el rol materno.

Con sus relatos se puede notar que persisten ciertas contradicciones en la practica de
la maternidad de las mujeres con discapacidad. Especificamente, se evidencia el peso que
tienen los discursos que ponen en duda su capacidad como madres, en donde expresan sus
miedos al pensar que sus hijos pueden asumir responsabilidades que no les corresponden.
Por tanto, cuestionan la maternidad de las mujeres que no se muestran independientes. Por
otro lado, se perciben como madres que se ajustan a las reglas de lo que se considera una

buena madre.

“yo no queria que en un determinado momento €l dijera “yo tengo que hacerle todo, mi papa
tiene que hacerle todo”, a mi me daba mucha vergiienza eso. Entonces, conociendo a otras
personas con discapacidad visual, a otras personas ciegas con familia, yo me siento mas
independientes que ellas porque a ellas “van los papas y les separan la ropa para lavarla”, o
sea, ni si quiera los hijos que estan ahi pueden separarsela, van los papas... los familiares son
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los gque llevan a los hijos a la escuela y son los que estan en los grupos de la escuela, y yo
digo ;por qué? y los familiares son los que van a las juntas, entonces, yo digo “cual es tu rol,
qué es lo que haces, nada mas les lavas la ropa y les das de comer, qué estas haciendo, en
donde esta tu independencia y tu autonomia al cien por ciento” (Maria, 40 afos).

Como mostré en el cuarto capitulo, las interlocutoras han tratado de alejarse de las
personas que ven a la discapacidad como una limitante. En varios de sus relatos enfatizan
que las dificultades que han enfrentado se relacionan méas con la falta de herramientas
adaptadas a sus necesidades y con actitudes discriminatorias que, con su discapacidad visual.
Por ello, al conversar sobre el ejercicio de su maternidad expresaron que su condicion no era

una limitante para cumplir con este rol.

“yo le decia “pero creo que no te quedd a deber nada mi nifio, yo al igual que las mamas de
tus comparieros, yo te cocino, yo te lavo, yo te plancho, yo trato de mandarte limpio a la
escuela, te mando desayuno, cada vez que hay juntas en tu escuela yo voy, hago lo mismo
que las mamas de tus compaifieritos” “no, pues que si” y luego, pues ya como que, mas o
menos, él iba entendiendo y lo dejaron... o la nifia que lo molestaba, lo dejo de molestar”
(Isabel, 33 afios).

De acuerdo con sus narraciones, la validacion social del desempefio de su papel como
madres no fue un aspecto de gran relevancia. Aungue, es un hecho que la situacion de
discapacidad impactd en la percepcion que tenian de si mismas y en sus reflexiones, asi que,
en el ejercicio de su maternidad, trataron de crear estrategias que les permitieran enfrentar

los prejuicios en su contra.

“creo que es eso, principalmente, que si tienes un hijo es que te puedes hacer cargo de él con
sus ajustes, que al final a la gente le van a parecer raros, pero mientras lo satisfagas en sus
necesidades fisicas y afectivas, el como, si para ti ni para tu hijo les causa ningun conflicto,
no es bronca tuya” (Alejandra, 32 afios).

Por tanto, la practica de su maternidad parece sintetizar tanto las contradicciones
como los ideales del género en nuestra sociedad. A la vez que se generé una experiencia
centrada en las tradiciones o costumbres de las funciones que se consideran como una buena
maternidad, se crearon ciertas posibilidades para que cada mujer interpretara y ejerciera su
maternidad de forma particular (Palomar, 2004).
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Asi, después de tener a sus primeros hijos y darse cuenta de que la discapacidad no
era un problema para ejercer su maternidad, algunas de las interlocutoras han pensado en la

posibilidad de tener otros hijos®.

“ahorita, yo ya estoy con el plan de jay, quiero otro bebé! o sea, mi hijo no tuvo ningln
accidente, no le paso6 nada el tiempo que lo cuide sin ver... él ya esta mas grande, ¢l ya tiene
12 afios, digo jpues si, si puedo! Tengo amigas que no ven desde el nacimiento y tienen a
sus hijos, y les ponen cascabeles en los zapatos para escuchar donde andan, o sea... se las
ingenian para estar al pendiente de la criatura 'y digo jpues si ellas pueden, yo también puedo!,
pero, pues no, ahorita ya con esto de la pandemia, no (risas)” (Maria, 40 afos).

Ademas, hubo algunas interlocutoras que me explicaron que han buscado otros
métodos para ser madres, como la adopcion. Sin embargo, quienes lo habian intentado
tuvieron varias complicaciones durante el proceso, principalmente por dos razones: el exceso
de requisitos burocraticos y los cuestionamientos sobre su capacidad para hacerse cargo de
un infante. Asimismo, Isabel me coment6 que ella si buscé en alguna ocasién adoptar, pero

tuvo diferentes problemas para que pudiera seguir el proceso.

“Todavia tenemos la intencién de adoptar, pero si te soy sincera, lo vemos muy dificil porque,
a pesar de ser personas independientes, a pesar de tener la economia, a pesar de estar
psicologicamente bien y de tener todo lo que se requiera para la adopcion, no se puede, por
lo mismo de que somos personas con discapacidad (...) nos dicen que no se puede. Ahora si
gue nos dan para atrds, hemos buscado en el estado de Puebla y hemos buscado en el estado
de Tlaxcala, hemos platicado con gente del DIF y pues no, las trabajadoras sociales nos dicen
gue no (...) nos dicen que como le vamos a hacer, aunque ya se sabe que tenemos a un
pequefio que ya esta grande, que nosotros solos lo sacamos adelante que, si bien es cierto que
nosotros pedimos ayuda, creo que esa ayuda pide cualquier persona” (Isabel, 33 afios).

La principal barrera que Isabel ha encontrado para ser madre a través de la adopcion
es que no se le considera apta para cuidar a una hija o hijo, a pesar de que, como ella sefiala,
ya ha sido madre y ha sacado a su hijo adelante. Al respecto, en 2019 algunas Organizaciones
de la Sociedad Civil dedicadas a promover los derechos de las mujeres con y sin discapacidad
generaron un informe alternativo para la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, en la cual presentaron algunas observaciones a las actividades
llevadas a cabo en nuestro pais. En primer lugar, cuestionaron la falta de apoyos por parte

del Estado para que las personas con discapacidad puedan formar una familia, especialmente

“ De las seis interlocutoras que participaron en esta investigacion, Alejandra, Isabel y Maria solo tenian un
hijo al realizar las entrevistas; mientras que, Vanesa y Teresa tenian dos hijos y Lucia tenia tres.
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en materia de adopcion. Ademas, advirtieron que “a nivel federal ninguna institucion de salud
reportd contar con personal capacitado en el tema de discapacidad o material especializado”

(Disability Rights International & Chulcan, 2015).

Asimismo, una investigacion realizada por Diaz (2013), expone que, en Espafia, las
entrevistas que se realizan para que las personas con discapacidad tengan hijos a través de la
adopcion ponen en duda su capacidad de cuidado y son mas duras con las mujeres,
reproduciendo ideas de que el trabajo de cuidado solo les corresponde a ellas y que su
discapacidad pone en duda su capacidad. Tal situacion también se puede presentar en
México, ya que, al igual que en Espafia, es uno de los paises que suscribe la Convencion
sobre la Proteccion de Menores y la Cooperacion en Materia de Adopcion Internacional,

Haya, la cual estipula que:

“es necesario hacer un estudio psicosocial de la pareja, haciendo constar como requisito
obligatorio «disfrutar de un estado de salud, fisica y psiquica, que no dificulte el normal
cuidado del menor». Sin embargo, la ambigiiedad de este apartado deja a la interpretacion de
los responsables de cada comunidad auténoma la valoracion sobre quién relne las

condiciones fisicas necesarias y qué instrumentos de evaluacion se utilizarian al respecto”
(Peldez, 20094, p. 24).

De acuerdo con tales indicaciones, el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de
la Familia (SNDIF), es el encargado de expedir el certificado de idoneidad para que las
personas puedan iniciar los trdmites de adopcion. Al respecto, uno de los requisitos que se
exige es la entrega de un certificado médico en el que se compruebe la buena salud de las
personas solicitantes. Sin embargo, no explica qué criterios son considerados para establecer
lo que se considera una buena salud. Por lo que, podrian ser utilizados como una limitante
para que las personas con discapacidad puedan adoptar (Procuraduria Federal de Proteccién
de Nifias, 2020). Sin embargo, no hay datos, debido a que la maternidad de las mujeres con
discapacidad ha sido poco abordada, lo que dificulta aun mas la visibilizacion de estos

problemas.

Por lo anterior, puedo decir que las interlocutoras construyeron una relacién de
confianza con sus hijos y que, conforme fueron creciendo, han tratado de explicarles en qué

consiste la discapacidad, alejandose de los discursos médicos. Ademas, les han explicado que
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su condicion no limita su rol como madres. Por tal motivo, algunas de ellas han tratado de

tener otros hijos, pues se han dado cuenta que la discapacidad visual no las limita.

6.4 Cuestionando los prejuicios sobre el ejercicio de la maternidad de las mujeres con
discapacidad visual

Para cerrar este capitulo, presento algunas reflexiones que las interlocutoras compartieron
conmigo sobre la maternidad ejercida con y sin discapacidad en donde cuestionan los
supuestos que se han creado alrededor de tal separacion. En primer lugar, se asume que las
madres sin discapacidad cuentan con los conocimientos necesarios para asumir este rol y lo
ejercen de forma autosuficiente; mientras que, las madres con discapacidad no cuentan con

es0s conocimientos y no pueden cuidar a sus hijos sin el apoyo de alguien mas.

Asimismo, se reproducen discursos que plantean la idea de que las mujeres con
discapacidad solo tienen hijos para tener alguien que cuide de ellas. Por lo tanto, seria
importante que se erradiquen esta clase de prejuicios, ya que no corresponden con la realidad.

“muchas veces les cuesta trabajo entender que uno puede ser autbnomo, obviamente con sus

estrategias y sus adaptaciones, entonces, les cuesta mucho mas trabajo entender que puedes

hacerte cargo de un hijo. Obviamente necesitas ayuda, necesitas adecuaciones, no lo vas a

hacer exactamente igual, pero nadie lo hace exactamente igual. Entonces, el que sepan que,

si la mujer con discapacidad tiene hijos, de una u otra forma se va a poder hacer cargo de
ellos y que el hijo no lleg6 para hacerse responsable de sus papas” (Alejandra, 32 afios).

Al perpetuar esas ideas, las interlocutoras piensan que se da por sentado que no
pueden cumplir con este rol, asumiendo que tienen que emplear diversas estrategias para
cuidar a sus hijos. Ante ello, algunas personas con discapacidad desisten de ejercer su

maternidad o paternidad, dejando las actividades de cuidado en algun familiar.

“la opinion de los parientes, la opinion de los comparfieros o de la mayoria es de jay!, ;cOmo
le hacemos?, porque segln esto, Como uno no ve, uno no se puede hacer cargo del nifio, ;no?
y lo que yo te comentaba, hay compafieros que terminan diciendo “pues, mejor que lo cuide
la suegra, que lo cuide mi mama, que lo cuide todo mundo, menos ellos” y nosotros pues
siempre hemos dado, asi como que contestadas feas y a veces eso no gusta” (Isabel, 33 aflos).

Sin embargo, las interlocutoras argumentan que la maternidad que se ejerce en un

contexto de discapacidad no es muy distinta de la que no se ejerce con esta condicion. A
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pesar de que exista un aprendizaje previo sobre las funciones de cuidado, todas las madres

se enfrentan a diversas dificultades.

“la verdad es que yo creo que para cualquier mujer con o sin discapacidad la maternidad es
un reto, creo que es una de las cosas mas incluyentes. La maternidad es como soy una
montafia rusa, veas 0 no veas, camines o no camines, hables o no hables, a todas nos va a
agarrar desprevenidas en algin momento con alguna u otra cosa (...) y pues obviamente el
que tengas apoyos sociales ayuda mucho a que se fortalezca y depende mucho de cémo td
aceptes tu discapacidad, ese mismo mensaje es el que vas transmitiendo a tus hijos”
(Alejandra, 32 afios).

Por ello, las interlocutoras consideran que es de suma importancia que las madres con
discapacidad reconozcan y asuman una posicion critica ante su condicion, para detectar las
situaciones en las que se necesitan realizar ciertas adaptaciones. Por lo tanto, la solvencia
econdmica es una condicidn que permite que las mujeres con discapacidad puedan ejercer su
maternidad.

“es casi igual, solamente lo que mi esposo y yo siempre hemos comentado “uno tiene que

aprender a reconocer sus limites, qué puedes hacer y qué no puedes hacer, en dénde puedes

brindarle respaldo a tu hijo” realmente es igual, creo que nos enfrentamos a los mismos
miedos, hay cosas que a lo mejor si tienes que cambiar un poquito en los primeros afios de
vida del bebé, a lo mejor td no lo puedes llevar a un parque o si, pero vas a tener que andar
muy pegadita a tu nifio porque un parque es muy grande y se te puede perder, hoy en dia
como estan las cosas te lo pueden robar o tu nifio puede correr y si pasa un carro a alta
velocidad, los nifios no miden el peligro, entonces lo pueden atropellar ;no? y t por mas que
corras, por mas que intentes, si no lo ves es mas complicado todavia, pero se pueden cambiar
los parques por, a lo mejor algo un pogquito mas costoso, pero cuando td eres persona con

discapacidad y tienes un nifio y si no quieres que tu nifio sea del montén tienes que invertirle
un poquito més para todo lo que vayas a hacer” (Isabel, 33 afios).

Asimismo, las interlocutoras mencionaron que el apoyo de la familia es un factor que
permite que las mujeres con discapacidad visual puedan considerar a la maternidad como una

posibilidad.

“yo creo que aqui es muy importante el apoyo de la familia, si la mujer que decide ser madre
no cuenta con el apoyo de la familia es mucho mas dificil. Yo creo que para tomar esa decision
si, desafortunadamente, es un factor crucial” (Lucia, 53 afios).

Uno de los motivos por el que la familia adquiere tal relevancia es que se siguen
presentando diferentes problemas para que las parejas de las madres con discapacidad
asuman su responsabilidad en el cuidado de sus hijos. Ademas, las interlocutoras sefialaron
que si la madre y el padre tienen una discapacidad se presentan algunos casos en donde el

cuidado se deja en otras personas.
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“Los maridos tampoco porque aparte de la ceguera, en nuestro México lindo y querido,
todavia hay mucho machismo y eso en los ciegos, ellos solitos se tienen lastima y a eso se
suma gue son machistas, las mamas les ensefian que la mujer es la que tiene gue estar a cargo
de todas esas cosas, de la casa, de los hijos, de todo eso y si la compafiera es con discapacidad
visual, en realidad ellos dicen que son papas de los nifios, pero te digo, en realidad, de los
nifios termina haciéndose cargo todo el mundo menos ellos como padres, entonces, esa es mi
pelea” (Isabel, 33 afos).

Asimismo, hay que tomar en cuenta que existen ciertas diferencias entre las mujeres
con y sin discapacidad. También es importante mencionar que no es lo mismo ser una madre

con baja vision y una con ceguera, pues las dificultades a las que se enfrentan son distintas:

“yo creo que es muy distinto si hay ceguera o baja vision. Yo a mis hijos los disfrute
muchisimo, le dieron mucho sentido a mi vida, yo considero que son el motor de mi vida, 0
sea, es lo que me ha echado a andar, como que todo era por ellos. Ellos me dieron mucho. Yo
si creo que de haber estado yo ciega lo hubiera pensado mucho de tener hijos o no. La verdad
me hubiera dado mucho miedo el como cuidarlos, como atenderlos, todo el proceso desde
bebés hasta la etapa escolar si se me hubiera hecho algo demasiado complicado y sobre todo
si lo hace una sola porque finalmente, pues los hombres luego no participan tanto ya sea que
estan en el trabajo o si estan en casa hay hombres mas participativos que otros, que cooperan
mas, que ayudan mas, pero entre que Si son peras 0 manzanas y uno no sabe cémo le va a
tocar a uno, en cuanto a los hombres, la verdad es que si lo hubiera pensado mucho” (Lucia,
53 afios).

Por otro lado, las interlocutoras mencionaron que la maternidad es una
responsabilidad a largo plazo, por lo que las personas con discapacidad que quieren tener

hijos deben estar conscientes de las funciones que implica.
“si tienes hijos es porque sabes la responsabilidad que te estas aventando al tener un hijo,
ahora si gue, no se trata de nada més echarlo al mundo y ya... tuve al hijo y ya, eso es todo
mi trabajo... y no, les digo a ellos “la cosa no es asi, la cosa es que ti lo vas a cuidar desde

gue nace hasta que el nifio, después muchacho, muchacha, te deje de necesitar”’ (Isabel, 32
afios).

Por altimo, las interlocutoras hicieron hincapié en que era importante platicar con sus
hijos sobre la discapacidad. Sobre todo, hacerles entender que es una caracteristica que no
les impide sus funciones maternas. Aunque, tal explicacion se vuelve dificil al persistir
discursos sociales en los que se sigue reproduciendo ideas de incompetencia de las personas

con discapacidad.

“También que lo vayas normalizando con los mismos nifios porque al final ellos mismos son
los gue jno ve, pero me quiere! jno ve, pero me da de comer! jno ve, pero me bafa!, entonces,
cual es el problema ¢no? pero si tienes a tu alrededor a gente que “es que tu mama no ve, ten
cuidado, recoge esto, dale las cosas™ o sea, si tienes a gente que le esté recalcando al hijo la
discapacidad como un obstéculo, pues asi va a crecer el nifio con esa idea, pero si no va a
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crecer viéndolo como una caracteristica mas que, a lo mejor, va a acostumbrarse a vivirlo de
una forma diferente” (Alejandra, 32 afios).

Con base en lo anterior, puedo concluir que la maternidad de las mujeres con
discapacidad visual desafia los mandatos de género y las ideas sobre la discapacidad. Sus
experiencias implican una subversion al sistema porque cuestionan algunas teorias sobre la
maternidad, al romper con los estereotipos de lo que significa ser mujer y con ello desafian

las ideas capacitistas sobre su vida.

6.5 Conclusiones

De acuerdo con la informacién presentada en este capitulo, puedo decir que las interlocutoras
se enfrentaron a varias dificultades para poder ejercer su rol como madres. Principalmente su
subjetividad estuvo condicionada por los comentarios sociales que dudaban sobre su
capacidad para cubrir las necesidades de sus hijos. Sin embargo, con la practica disefiaron

estrategias que les permitieron entender que si tenian la capacidad de hacerlo.

Asimismo, se dieron cuenta de que cualquier madre requiere una red de apoyo, con
lo cual sus experiencias ponen en duda que el cuidado debe recaer exclusivamente en las
mujeres. En este sentido, en sus experiencias exponen el papel que tuvieron sus madres y sus
parejas en el proceso de maternaje. Aunado a esto, sus relatos evidencian que las madres con
discapacidad necesitan contar con los recursos econémicos suficientes y con el apoyo de sus
familias para poder sortear la falta de programas de cuidado por parte del Estado.

Las redes de apoyo con las que contaron en este proceso fue de suma importancia
para que pudieran ejercer su maternidad. Al no experimentar sobreproteccion en el ambito
familiar pudieron pensar en la maternidad como una posibilidad en sus vidas. Ademas, el
acompafiamiento de sus madres les permitio disipar dudas sobre el maternaje y poder

compatibilizar el tiempo que destinaban a su vida familiar y laboral.

Con sus relatos también muestran que para ellas fue de suma importancia construir
una relacion de confianza y de comunicacion constante con sus hijos, pues les permitio

sentirse seguras al convivir con ellos en sitios desconocidos. Asimismo, para ellas fue
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importante explicarles que la discapacidad visual era una condicién mas y resolver sus dudas

para que ellos tuvieran las herramientas necesarias para enfrentar el acoso escolar.

Por ultimo, las interlocutoras explican que la maternidad ejercida por una mujer con
o sin discapacidad no es tan diferente. Todas las madres enfrentan diferentes problemas para
asumir este rol, por lo que su experiencia depende de la red de apoyo con la que cuenten y
los recursos econdmicos que posean. No obstante, la especificidad de su condicidn es que a
la par tienen que convivir con discursos que critican el ejercicio de su maternidad, por lo que
deben ejercer diferentes mecanismos de agencia que les permita resistir y cuestionar tales

creencias.
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Alcances y limites de la investigacion

Finalizar esta investigacion me deja emociones encontradas. Por un lado, me siento aliviada
porque en diversas ocasiones senti que no lo lograria, sobre todo en los ultimos meses, Por
otro lado, al llegar el dia de la entrega final me costé mucho trabajo soltar el teclado porque
me hubiera gustado expresar méas de lo que hay en este documento. No obstante, para soltar
el trabajo que realicé por dos afios, presentaré las conclusiones a las que llegué después de

analizar las experiencias de maternidad de Alejandra, Isabel, Lucia, Maria, Teresa y Vanesa.

Al principio de esta investigacion comencé con la pregunta ;en qué consiste la
maternidad? y, aunque sigo creyendo que consiste en un proceso en el que confluyen diversos
discursos, préacticas, caracteristicas y condiciones de toda indole; considero que existen mas
similitudes que diferencias en la forma como se significa y se ejerce. Aunque esto no implica
que las particularidades no importen o tengan un papel secundario; mas bien, estimo que
existen puntos de partida que son dificiles de superar y que pesan en mayor o0 en menor

medida en las distintas maternidades.

Al analizar en qué consiste la maternidad ejercida por las mujeres con discapacidad,
encontré que gran parte de las investigaciones explican que persisten ciertos prejuicios
sociales en su contra. Es casi un proverbio explicar que son representadas como personas
dependientes, infantiles y sin capacidades de cuidado. Sin excepcién, fue una frase que
detecte en todo los documentos, conferencias, cursos y platicas en las que participé, lo que
me llevd a reflexionar, una y otra vez, sobre la posibilidad de que tal repeticion hubiera
provocado que solo se generen estudios superficiales del tema. Si partimos de esos supuestos,
para qué analizar mas alla o hacer una investigacion que es muy probable que llegue a las

mismas conclusiones.

Lo que me impulsé a realizar una investigacion de este tipo fue querer romper con
esas ideas al mostrar en qué consistia la maternidad de mujeres con discapacidad visual.
Asumi que al ser un grupo al que no se le ha prestado atencion podia incorporar nuevas rutas
que modificaran, aunque sea minimamente, esas conjeturas. Lo que mas me sorprendié fue
que al realizar el estado de la cuestion, solo encontré cinco documentos que se centraban en

las experiencias de mujeres con este tipo de discapacidad.
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Uno de ellos era un programa que relataba las dindmicas que se desarrollaron en un
curso dirigido a padres con discapacidad visual en Esparia (Perdomo et al., 2018). Otros dos
eran articulos médicos sobre la experiencia del embarazo, el parto y el puerperio de mujeres
con discapacidad visual y con discapacidad auditiva en Espafia (Pérez-Bolivar, 2015;
Polando & Garcia-Ruise, 2010). Y, los ultimos dos eran tesis sobre la maternidad y la
sexualidad de mujeres con discapacidad visual en Chile y en México, respectivamente (Jara,
2015; Olivares, 2012). Ademas, en otras investigaciones encontré algunos extractos de

entrevista de mujeres con este tipo de discapacidad (Pelaez, 2009; Diaz, 2013).

Tal situacion me llevé a pensar que, podia ser muy mala para buscar informacion para
realizar mi tesis 0, mas bien, era un tema que no habia recibido atencién en la Academia. Sin
embargo, era algo que no podia creer, como podia ser posible que muy pocas personas se
hubieran interesado en las experiencias de maternidad de este grupo de mujeres. Por tal
motivo, me dediqué a buscar informacion en medios no tradicionales como las redes sociales.
Obviamente me ayudé mucho la pandemia, pues cada semana encontraba grupos en
Facebook y videos de YouTube en donde varias mujeres con discapacidad visual hablaban

de su maternidad.

Por lo que mi sorpresa fue mayor, no entendia por qué habia tanta informacion en
estos sitios, pero no habia un analisis que recuperara sus experiencias para que cobraran un
sentido mas formal. Por qué no eran tomadas en cuenta en los miles de trabajos que existen
sobre la maternidad, esto me recordaba el cuestionamiento de Sojourner Truth, ¢acaso no son
mujeres, madres o sujetas de estudio? Por que si en la teoria feminista se ha analizado hasta
el cansancio la maternidad, no se les ha permitido mostrar su versién de la historia. Ni en la
maternidad tradicional ni en las nuevas maternidades se habla de ellas, Si acaso se las

enuncia, pero no mas.

Entonces, fue creciendo en mi la necesidad de que otras personas se dieran cuenta de
tal situacion. Si bien, no fue el punto de partida que me llevo a realizar esta investigacion, si
fue lo que me motivo dia a dia para concluir esta investigacion. Estoy consciente de que mi
investigacion puede dejar varios huecos o parecer demasiado laxa, pero tomando en cuenta

lo que se ha hecho hasta el momento, me parece que mi investigacion da un gran salto. Espero
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que alguien mas la lea y se interese por la maternidad de las mujeres con discapacidad visual,
que alguien contradiga o acepte lo que en este documento muestro, pero que haga algo al

respecto.

No diré que lo hago para hacerles justicia o darle voz a este grupo de mujeres porque
me parecen frases, hasta cierto punto, vacias y dependiendo de como se usen considero que
son una reproduccion de relaciones de poder. Quién soy yo para darles voz, por qué asumir
que no tienen voz para hablar por ellas mismas. Yo creo que es todo lo contrario, han buscado
diversos medios para dar a conocer sus demandas, sus opiniones y sus cuestionamientos, que

no sean los medios tradicionales y académicos, es otra cosa.

Por tanto, en esta tesis traté de mostrar mi version, mi interpretacion de las
experiencias de seis mujeres con discapacidad visual en México. Para ello, me centré en una
perspectiva interseccional, feminista y critica de la discapacidad. Asimismo, retomé el
concepto de agencia para explicar que, independientemente de la posicion que tenga una

persona, tiene grados de libertad para asumir, cuestionar o aceptar las normas sociales.

En este sentido, una de las preguntas que me planteé al hacer esta investigacion fue
¢cudles son los significados que estas mujeres le atribuyen a su discapacidad y maternidad?
De acuerdo con sus relatos puedo concluir que sus significados se encuentran atravesados
por los discursos sociales sobre tales preceptos. Por un lado, al hablar de su discapacidad
pude detectar que, en ocasiones, utilizaban términos provenientes de un modelo médico-
rehabilitador de la discapacidad. Se refirieron a su condicion como un problema, una
enfermedad o una deficiencia; y, al buscar un diagndéstico usaron expresiones como encontrar
una cura o perder la esperanza. Asimismo, mencionaron ciertos tipos de rehabilitacion o

tratamientos que utilizaron para mejorar su calidad de vida.

Sin embargo, fueron criticas con la perspectiva de la que se desprenden estos términos
y la forma en que han sido definidos. Narraron diversas actitudes y discursos negativos que
existen sobre las personas con discapacidad, lo que correspondid con una perspectiva social
o crip de éstas. Los significados que le atribuyeron a su discapacidad estuvieron marcados

por discursos médicos y sociales. Fueron enfaticas al explicar que no estaban de acuerdo con
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las creencias que perciben a la discapacidad visual como sin6nimo de dependencia,

incapacidad o limitacion.

Sus relatos de la infancia y de la adolescencia mostraron que el reconocimiento de su
discapacidad fue dificil para algunas de las interlocutoras por lo que tuvieron problemas para
su integracion en la vida social. Sin embargo, su relacion con grupos de personas con
discapacidad pudieron compartir sus experiencias de vida y esto les permitié posicionarse
ante su situacion. En este proceso, fue importante que contaran con un diagnostico de forma
oportuna para su reconocimiento en el entorno familiar. Las interlocutoras que obtuvieron
una respuesta médica al momento de nacer experimentaron una mayor apertura por parte de
sus familias para impulsar su autonomia a través de una educacién especial o la inscripcion
a cursos de braille o de orientacion y movimiento, por lo que sus madres las impulsaron mas

para que se adaptaran a su situacion.

En contraste, en los casos en los que las mujeres no contaban con un diagndstico,
hubo méas problemas para que sus familiares las reconocieran como personas con
discapacidad y por ende para que las apoyaran a enfrentarlo. Sin embargo, me parece
importante sefialar que en ninguno de los casos que aqui presenté hubo sobreproteccion por
parte de sus familiares, lo cual puede ser un factor para los mecanismos de agencia que ellas

han puesto en marcha a lo largo de su vida y en especifico para ejercer su maternidad.

La maternidad fue significada por las interlocutoras como una responsabilidad, en la
que necesitaron diversos medios para aprender a realizar las funciones maternas. Se refirieron
a experiencias previas de cuidado que realizaron durante la infancia y la adolescencia; a
cursos psicoprofilacticos en los que se prepararon fisica y mentalmente para tener a sus hijos;

y, al intercambio de experiencias para mejorar la practica de este rol.

Sus experiencias expusieron que la maternidad no es un objetivo en la vida de todas
las mujeres, por lo que esta investigacion contribuye a poner en duda el binomio mujer-
madre. No solo porgue no todas tenian el deseo de tener hijos sino porque ellas hablaron de
los distintos mecanismos y herramientas que utilizaron para aprender a cuidar a sus hijos,
cuestionando con ello las ideas sobre el instinto maternal. Todas las madres necesitan ayuda

para cuidar a sus hijos, la autosuficiencia que nos han vendido no es una realidad, cada madre
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requiere y construye una red para cubrir las necesidades de sus hijos. Aunque, no hemos
llegado al punto de que los hombres asuman su paternidad en términos de cuidados, lo cual

contribuiria a que se dejen de naturalizar estas practicas.

Otra pregunta que me hice fue ¢Cuéles son las dificultades que deben librar las
mujeres con discapacidad visual para ser madres? En primer lugar, las interlocutoras tuvieron
que enfrentar discursos sociales que sostenian que eran incapaces de ejercer una buena
maternidad. Como han presentado otras investigaciones la idea de que son dependientes y
gue no pueden otorgar cuidados tuvo implicaciones en su posibilidad de ser madres. Sin
embargo, en su caso no tuvieron problemas para que en sus familias les permitieran tener una
pareja, pensar en la posibilidad de casarse o de formar una familia. Al menos en este ambito,
sus relatos apuntaron a que no hubo una sobreproteccion ni fueron infantilizadas, lo que

contribuy6 a que contaran con méas herramientas para enfrentar los discursos capacitistas.

Sin embargo, a la hora de quedar embarazadas sus familias se convirtieron en uno de
los &mbitos en donde se cuestiond mas su maternidad. Los discursos que mas se presentaron
estuvieron relacionados con la idea de los “menores cuidadores”, en donde se asumia que no
podrian cuidar a sus hijos y que, por ende, ellos terminarian cuidandolas en algun momento
de sus vidas. Dicha creencia fue reproducida en las instituciones de salud y en el &mbito
social, por lo que fue una de las mayores dificultades que experimentaron. Hubo casos en los
que pasaron por situaciones incomodas o se les lleg6 a proponer que se operaran para no

tener mas hijos.

Otra dificultad para ejercer su maternidad fue el acceso a informacion. Debido a la
carencia de materiales accesibles a sus necesidades, tuvieron algunos problemas para ejercer
su maternidad de forma satisfactoria. Tanto para conocer sobre sus derechos sexuales y
reproductivos, como para conocer sobre el proceso del embarazo y el parto. Sin embargo,
expliqué que, a diferencia de lo que han mostrado otras investigaciones, hubo doctores que
se dirigieron a ellas en todo momento, que les trataron de otorgar la informacion que ellas
pedian y que no las redujeron a su condicion. Ademas, describi que la mala atencion

obstétrica es una constante en los hospitales publicos, situacion que se agudiza cuando las
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mujeres tienen una discapacidad visual, ya que la mayor parte del personal de salud no esta

capacitado para dar una atencion de calidad a esta poblacion.

Ademas, varias mujeres tuvieron que compensar la falta de apoyos sociales. Ante las
malas condiciones que persisten para que las mujeres con discapacidad visual puedan ejercer
su maternidad, las interlocutoras manifestaron los costos extraordinarios que han tenido que
cubrir. En primer lugar, en sus embarazos hablaron de los cursos personalizados y los partos
en hospitales privados que tuvieron que pagar para sentirse mas tranquilas. En segundo lugar,
hablaron de los costos que enfrentaron en los primeros afios de crianza, en donde destaco la
contratacion de profesoras privadas para sus hijos y de acompafiantes para pasear con ellos,

ya que la sensacion de inseguridad en las calles se agudiza con su condicion.

Con la maternidad modificaron sus actividades para darle prioridad a sus hijos que
aun no nacian: algunas de ellas dejaron sus estudios o sus trabajos; otras mantuvieron sus
empleos, pero hicieron adaptaciones para que no representara un peligro para sus embarazos.
Ademas, algunas de las interlocutoras que trataron de ser madres, a través de otros medios

como la adopcidn, tuvieron que lidiar con discriminaciones institucionales.

La tercera pregunta que me hice fue ;como se ejerce la agencia de estas mujeres ante
las presiones sociales que les niegan el derecho a la maternidad? Para ser madres, las
interlocutoras tuvieron que asumir una postura critica ante los discursos que las percibian y
representaban como incapaces. Al alejarse de esas creencias demostraron su capacidad de
agencia porque subvirtieron las expectativas sociales sobre ellas. Constantemente hicieron
elecciones sobre su maternidad. Por ejemplo, al quedar embarazadas, algunas de ellas
eligieron un hospital publico o privado para llevar a cabo su parto; trataron de buscar otros
medios para tener a sus hijos y se enfrentaron al personal de salud que les dio una mala
atencion o hizo comentarios discriminatorios. Su agencia se hizo presente en los momentos
con mayor dificultad. En las situaciones que se puso en duda su capacidad de cuidar a un
infante o de tener mas hijos, ellas respondieron dichos comentarios y no aceptaron que se les

tratara de forma discriminatoria.

La cuarta pregunta que me hice fue ¢Cuales son las redes de apoyo con las que

cuentan en este proceso? Principalmente contaron con el apoyo de sus madres y de sus
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parejas, aunque también hubo otros familiares o personas cercanas que las apoyaron de vez
en cuando. Durante su infancia y adolescencia destacaron el papel que tuvieron sus madres
para formar su posicion ante los mandatos de género y la discapacidad. Al momento del
parto, expliqué que fue importante que las interlocutoras contaran con su pareja para que les
fuera explicando todo el proceso, de tal forma que ellas se pudieran enterar de todo lo que
estaba ocurriendo en la sala. Cuando nacieron sus hijos, fue importante la distribucion de

tareas de cuidado para que no recayera en ellas todo este trabajo.

Por ultimo, la quinta pregunta que me hice fue ¢como se construye la feminidad de
las mujeres con discapacidad visual? A partir de las historias de las interlocutoras puedo
concluir que su feminidad se cred a partir de ciertos roles y estereotipos de género, en donde
realizaron labores de cuidado, tuvieron dilemas sobre los patrones de belleza, la atraccién e
informacion sexual y la maternidad. Expliqué algunos de los conflictos que tuvieron con
respecto a la atraccion sexual, las relaciones entre personas con y sin discapacidad, y la
persistencia de la educacidn basada en roles y estereotipos de género. Sus experiencias
expusieron las ideas que persisten entorno al comportamiento que deben asumir las mujeres

y los hombres en una relacion.

Por un lado, sus relatos mostraron que sus madres les ensefiaron a hacer actividades
domésticas y de cuidado. Al igual que otras mujeres, asumieron dicho trabajo a una edad
temprana. Sin embargo, no fue experimentado como una forma de opresién, pues de cierta
forma el que supieran hacer estas actividades trasgredio la concepcion que se tenia de ellas.
Con base en esto, comparti algunos relatos en los que criticaban las formas en que la sociedad
sigue condicionando a las mujeres para que se dediquen al cuidado, tanto de su aspecto fisico
como del hogar y de los hijos; mientras que a los hombres se les ensefia a desempefiar un

trabajo que les permita cubrir las necesidades econdémicas de sus familias.

Aunado a esto, con sus experiencias evidencié que la sexualidad continta siendo un
tema tabu en las familias, por lo que, al igual que otras mujeres, las interlocutoras tuvieron
varios problemas para acceder a este tipo de informacion. A pesar de que en algunos casos

sus relatos manifestaron el apoyo que tuvieron por parte de sus madres para conocer mas
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sobre estos temas, sus explicaciones se enfocaron en aspectos educativos, les hablaron de

sexualidad porque era una tarea que les encargaban en la escuela.

Por ello puedo decir que, tras conocer sus experiencias, me parece de vital
importancia que la sexualidad deje de tener tintes morales y religiosos que les impiden a las
mujeres acceder a conocimiento sobre su cuerpo, sobre su funcionamiento y sobre su placer
sexual. Sin embargo, me gustaria destacar que en el caso de las mujeres con discapacidad
visual es de suma importancia que se integre una educacion sexual con materiales accesibles,
ya que debido a su condicion requieren de modelos tridimensionales para procesar mejor este

tipo de informacion.

Ademas, es de vital importancia impulsar la creacién de programas para el cuidado
infantil y oportunidades laborales que les permitan cubrir los gastos de maternidad. Al
respecto, puedo decir que sus experiencias muestran que aun falta mucho para que las
mujeres con discapacidad puedan compartir sus saberes, a pesar de que las redes sociales han
mejorado esta situacion. Es importante que los médicos y el personal de salud tomen cursos
de capacitacion para que no discriminen a las mujeres que deciden ser madres. Asimismo,
puedo decir que es importante que a la hora del parto se permita que estas mujeres esten
acompafadas de su pareja o de algin familiar, ya que esto les da tranquilidad.

Después de realizar esta investigacion puedo concluir que la maternidad es un proceso
que depende de varios factores. No existe una forma correcta de ser madre, a pesar de que en
la sociedad esté extendida la idea de buenas y malas madres. Como se pudo observar en las
experiencias de estas mujeres, todas las madres enfrentan diferentes problemas para ejercer
este rol, por lo que la discapacidad es una caracteristica mas. Sin embargo, es importante que
en nuestro pais se realicen mas investigaciones de este tipo para saber si estas experiencias

son una muestra de la situacién que experimentan otras mujeres con discapacidad visual.
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