¥y ¥ ¥y

Revista de Estudios de Género. La
ventana

ISSN: 1405-9436
revista_laventana@csh.udg.mx
Universidad de Guadalajara
México

Cruz Pérez, Maria del Pilar
ACCESO A DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS DE LAS MUJERES CON
DISCAPACIDAD: EL PAPEL DE LAS Y LOS PRESTADORES DE SERVICIOS
Revista de Estudios de Género. La ventana, vol. V, num. 42, julio-diciembre, 2015, pp. 7-
45
Universidad de Guadalajara
Guadalajara, México

Disponible en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=88446716003

Como citar el articulo

Numero completo Sistema de Informacion Cientifica

Mas informacion del articulo Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe, Espafia y Portugal
Pagina de la revista en redalyc.org Proyecto académico sin fines de lucro, desarrollado bajo la iniciativa de acceso abierto


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=884
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=884
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=884
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=88446716003
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=88446716003
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=884&numero=46716
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=88446716003
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=884
http://www.redalyc.org

ACCESO A DERECHOS
SEXUALES Y REPRODUCTIVOS
DE LAS MUJERES CON
DISCAPACIDAD: EL PAPEL DE
LAS Y LOS PRESTADORES DE

SERVICIOS
Maria del Pilar

Cruz Pérez'

! Profesora-investigadora,
Universidad Pedagégica Nacional,
unidad Ajusco, Distrito Federal, México,

pily_73@yahoo.com.mx

REVISTA ESTUDIOS DE GENERO. LA VENTANA, NOM, 42, JULIO-DICIEMBRE DE 2015, PP. 7-45S, ISSN 1405-9436
LA TEORIA




LA VENTANA, NUM. 42 / 2015

Resumen
El presente trabajo integra algunos resultados obtenidos en una in-

vestigacion mayor,’ en la cual se analizaron los procesos de exclusion

2En su versién completa, la investigacién
lleva por titulo De cuerpos invisibles y
placeres negados: discursos y practicas en
torno a los derechos sexuales y reproduc-
tivos de las mujeres con discapacidad en
Meéxico, y fue premiada en la categorfa de
mejor tesis doctoral, en la VI emisién del
Concurso Sor Juana Inés de la Cruz, que
otorga el Inmujeres a las mejores tesis en
estudios de género y mujeres, en el 2012 y

actualmente, se encuentra en proceso de

de las mujeres con discapacidad de los derechos sexuales y
reproductivos en México. En particular se da cuenta de los
contrastes entre los discursos de instituciones especializa-
das que promueven el acceso pleno a derechos de las per-
sonas con discapacidad y las actitudes y practicas concretas
del personal que ofrece servicios a esta poblacion, cuando

las solicitudes estan relacionadas con su sexualidad y su

publicacién.

reproduccién, e identifica las posturas que asumen estas
ultimas ante los discursos que las mas de las veces tienen
origen en prejuicios que las ubican como dependientes y
asexuadas.

Palabras clave: discapacidad, mujeres, maternidad, salud, derechos

sexuales y reproductivos

Abstract

This paper includes some results from a larger study about the pro-
cesses of exclusion of women with disabilities, access to sexual and
reproductive rights in Mexico. In particular realizes the contrasts
between the discourses of specialized institutions that promote full
access to rights of persons with disabilities and specific attitudes and
practices of personnel providing services to this population, where
applications are related to their sexuality and reproduction and iden-

tifies the latter assumed positions before the speeches that most of
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the time, are rooted in prejudices that place them as dependents

and asexual.
Keywords: disability, women, maternity,

health, sexual and reproductive rights

RECEPCION: 01 DE ABRIL DE 2013/
ACEPTACION: 18 DE AGOSTO DE 2015

Introduccion | El presente trabajo forma
parte de una investigacion
mayor, en la cual, se analizaron los pro-
cesos de exclusion de las mujeres con discapa-
cidad, en particular aquellos que inciden en el
acceso a sus derechos sexuales y reproducti-
vos,” y condensa algunos resultados que dan
cuenta de los contrastes entre los discursos
de instituciones especializadas que promue-
ven el acceso pleno a derechos de las perso-
nas con discapacidad y las posturas y practicas
concretas del personal que ofrece servicios a
esta poblacién, cuando las solicitudes estan
relacionadas con su sexualidad y su reproduc-
cion e identifica las estrategias que estas ulti-
mas ponen en juego para apropiarse o rechazar

tales posturas.

’ La investigacién tuvo por objetivo dar cuen-
ta de los procesos de exclusién que enfrentan
las mujeres con discapacidad, en particular,
quienes presentan condiciones que limitan
su motricidad, cuando deciden ejercer sus
derechos sexuales y reproductivos. Con base
en el enfoque cualitativo de la investigacién
social, que incluyé el anilisis documental
de acciones gubernamentales en la materia,
entrevistas a prestadores de servicios, involu-
crados en programas e instancias dedicadas a
la atencién de personas con discapacidad en
los temas de salud, inclusién social y laboral
o rehabilitacion en el Distrito Federal y en-
trevistas en profundidad con mujeres impli-
cadas en los procesos a analizar; la investi-
gacién permitié develar que, pese al cambio
de paradigma que buscé eliminar el enfoque
médico asistencial —que vincula la discapaci-
dad con anormalidad y dependencia— de los
discursos, leyes y politicas para introducir el
modelo social —desde el que se les reconoce
como sujetos de derechos— muchas practicas,
acciones estatales siguen ubiciandolas como
enfermas y no aptas para la reproduccion, lo
que pone particularmente a las mujeres en
condiciones de una inclusién social excluyen-
te en tanto que, son visibles para la legislacién
y las politicas recién aprobadas en la materia
y no puede negarse su existencia pero, se rei-
tera su exclusion al negarles la posibilidad de
decidir sobre sus cuerpos, lo que se traduce en
acciones gubernamentales y précticas concre-
tas del personal que atiende a las mujeres con
discapacidad que solicitan servicios relaciona-
dos con su sexualidad y su reproduccion pero,
al mismo tiempo, las diversas estrategias que
estas Gltimas ponen en juego para apropiarse

o rechazar tales posturas.
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Las personas con discapacidad tradicionalmente han sido in-
visibilizadas y sus necesidades, hasta hace muy poco, habfan per-
manecido ausentes del debate publico principalmente debido a
los discursos que las discriminan y excluyen por considerarlas in-
ttiles y con pocas posibilidades de realizacién personal. Esta si-
tuacion, se manifiesta en dificultades que siguen enfrentando en
todas las esferas sociales para lograr su inclusion, su participacion

plena y el ejercicio de sus derechos en todas sus dimensiones
(Lépez, 2008).

Asi, aun cuando son innegables los avances

en el reconocimiento de los derechos de este

*+ Estos avances tuvieron su maxima expre-
sién en la aprobacién y entrada en vigor
de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo, que marcé un cambio radical
en la percepcién, atencién y reconoci-

miento del tema a nivel internacional.

sector en los dltimos afios, con la concrecién
de legislacion internacional en la materia,* en
nuestro pais no se han generado estrategias

concretas que favorezcan su integracion social.

Las pocas acciones al respecto son insuficien-
tes, poco claras, se centran en aspectos médicos o dejan de lado
temas y grupos que siguen siendo poco atendidos.

Tal es el caso de las mujeres, quienes siguen enfrentando pro-
blemas derivados de las atribuciones sociales por su sexo y su con-
dicién fisica, mental y/o funcional, lo que las pone en desventaja
y limita su acceso a diferentes espacios: “la exclusién o la vulne-
rabilidad social queda definida a través de los &mbitos econémico,
laboral, formativo, socio-sanitario, vivienda, relacional, politico
y espacial [...] lugares de participacién social que estdn vedados

para la mayoria de mujeres con discapacidad” (Susinos, 2006: 95).
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Es decir, todas las posibilidades de discriminacién a las que tra-
dicionalmente han sido susceptibles las mujeres en general —que
empezaron a cambiar en la segunda mitad del siglo pasado, con el
auge de los movimientos feministas y de mujeres que potenciaron
el reconocimiento de sus derechos— se incrementan con la pre-
sencia de condiciones fisicas y/o mentales diferentes y lleva a que
las mujeres con discapacidad sean percibidas como incompletas,
incapaces de alcanzar la madurez y por ende sus opiniones, nece-
sidades y decisiones siguen siendo invisibilizadas incluso por las
mismas investigaciones feministas, que afirman “poner de mani-
fiesto los problemas sociales desde el punto de vista de las muje-
res” (Morris, 1996:23).

Asi, temas considerados relevantes y de gran importancia para
“toda mujer” como la reproduccién y el ejercicio de la sexuali-
dad se omiten, sancionan o pasan inadvertidas cuando se trata
de quienes tienen discapacidad pues, aunque han sido aborda-
dos por las feministas y hoy dia parecen ser derechos ganados, se
estiman poco relevantes para este sector con base en discursos
y representaciones socioculturales que las exhiben como seres
pasivos, poco atractivos, dependientes, asexuados y dignos de
lastima, lo que ha llevado a considerar a la sexualidad y a la dis-
capacidad como incompatibles, reduciendo sus posibilidades de
acceso a informacién sobre su salud sexual y reproductiva por
considerar su cuerpo poco util, con pocas o nulas posibilidades

de establecer relaciones erdtico-afectivas, embarazarse y/o tener

hijos (Lépez, 2008).

11
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En suma, ser mujer y tener discapacidad implica una situacién
particular de opresién que con frecuencia pasa desapercibida o es
ignorada, es un hecho del que casi nunca se habla, una realidad
invisible que sittia a este sector en la marginalidad y la exclusién
debido a que, se combinan y exacerban las ideas de inferioridad,
abnegacién, pasividad y dependencia, lo que deriva en mayores
niveles de desempleo, bajos salarios, carencias educativas, menor
acceso a servicios de salud, aumento de riesgo de abuso fisico y se-
xual, poca informacion sobre prevencion y atencién de la violencia
y escaso o nulo acceso a programas y servicios sobre salud sexual
y reproductiva que estas mujeres enfrentan (Morris, 1996; Arnau,
2004).

Tal situacién, muestra el contraste entre el discurso institucio-
nal que pretenden responder a la politica internacional en materia
de inclusién y acceso a derechos de las personas con discapacidad
y las practicas concretas, que siguen sin abordar las necesidades
sexuales y reproductivas o lo hacen de manera tangencial, por
considerarlas poco relevantes e inapropiados, aun por especialistas
o profesionales en la materia.

El presente articulo, da cuenta de las tales contradicciones y
pone manifiesto, las practicas de prestadores de servicios de sa-
lud que bajo el argumento de cuidado y proteccién, se oponen o
sancionan a las mujeres con discapacidad cuando expresan sus
deseos de ejercer su sexualidad y/o su maternidad, al tiempo que

recupera experiencias de algunas mujeres con discapacidad y
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muestra las diversas formas en que ellas viven y enfrentan dichos
discursos.

Las personas con discapacidad | El vinculo entre discapa-
como sujetos de derechos cidad y derechos humanos

hasta las tltimas tres déca-

das, se habfa limitado a tratar aspectos relacionados con la legislacion

de asistencia y seguridad social, o con cuestiones del derecho civil

como la incapacitacién y la tutela. No obstante, la emergencia de los

movimientos sociales, en particular el denomina-
do por la vida independiente,’ el cual demandaba
que las personas con discapacidad dejaran de ser
consideradas inferiores y dependientes con base
en sus diferencias, generd un cambio de paradig-
ma y permitié ubicarles como sujetos de derechos
(Barnes, 2009).

En este contexto tomé fuerza el modelo so-
cial de la discapacidad,® que surgi6 y se conso-
lidé en la década de los setentas, encabezado
por investigadores “muchos de los cuales son
personas con discapacidad y militantes de mo-
vimientos sociales [que], relacionaron tedrica y

empiricamente la discapacidad con conceptos

> Este movimiento surgié desde la segunda
mitad del siglo pasado, integrado por fami-
liares y personas con discapacidad primero
de los pafses anglosajones y luego en todo
el mundo, que demandaban el acceso ple-
no a sus derechos y mejores condiciones de
vida (Brogna, 2009).

¢ A diferencia del modelo médico reha-
bilitador, desde el cual se asocia la disca-
pacidad con enfermedades susceptibles
de ser curadas y aun cuando, se reconoce
que quienes poseen esta condicién no son
inttiles, se estima que sélo pueden apor-
tar a la sociedad en la medida en que sean
rehabilitadas o normalizadas lo que hace
necesario recurrir a tratamientos médi-

co-terapéuticos (Palacios, 2008).

como segregacién, opresion, exclusion, discriminacién, cultura y

derechos desde una perspectiva social” (Brogna, 2009: 15).
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El modelo social definié la discapacidad como una categoria
social e histérica, una herramienta ttil en el campo de las ciencias
sociales para comprender y explicar las condiciones de opresion,
exclusién y/o marginacién que tradicionalmente han enfrentado.

Respaldé las demandas politicas del movimiento social en favor

7 Los Disability Studies, es el cuerpo tedri-
co que aborda el tema desde un enfoque
social, surgié en los afios setenta en Gran
Bretafia y Estados Unidos, encabezado por
estudiosos con diferentes tipos de discapa-
cidad (Brogna, 2009).

de sus derechos y ofrecié un marco tedrico
metodoldgico que dio vida a los Disability Stu-
dies,” desde los cudles, se han propuesto diversos
anélisis sobre las condiciones de vida del sector

desde un marco mds amplio e integrador, en lu-

gar de encararlo como un problema individual
a solucionar con tratamientos médicos (Barnes y Thomas, 2008).

El hecho de que el modelo social deje de ver a las personas con
discapacidad como portadores de un problema individual atendi-
ble médicamente, para considerarlas titulares de derechos, impli-
ca reconocer que la mayoria de las limitaciones que han enfren-
tado no son inherentes a su condicién, sino que est4n asociadas a
factores externos, arraigados en procesos econémicos, sociales y
culturales que tradicionalmente las han definido como incapaces
debido a sus diferencias fisicas y/o psiquicas, negandoles la cali-
dad de humanas plenas (Quinn y Degener, 2002).

En ese sentido, hacer asequibles los derechos humanos a las
personas con discapacidad obliga a alejarse de posturas victimis-
tas, caritativas y/o repulsivas que se mantienen vigentes hacia este
sector, para avanzar en la exigencia de respeto a sus condiciones y

en la satisfaccion de sus necesidades bésicas, lo que ha tenido un
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impacto positivo en la creacién de nuevas formas de entender y
atender la discapacidad en el mundo y ha sido punto de partida
para la construccién de politicas, leyes y programas pro derechos
de las personas con discapacidad: la eliminacién de la opresion
que enfrentan, la mejora de sus condiciones de vida, el pleno re-
conocimiento de sus derechos, la defensa de su dignidad humana
y su inclusién social (Ferreira, 2010a).

La teorfa de los derechos humanos apunta a la promocién y
proteccién de la dignidad humana, nocién que tradicionalmente
ha sido negada a las personas con discapacidad con base en los
pardmetros establecidos de “normalidad”, que las ubica como im-
productivas, disminuidos e inferiores, es decir, no seres humanos
plenos, lo que contribuye a su marginacion y al estigma de poca
valia por lo que, se llega a pensar su existencia como innecesaria y
poco deseable (Quinn, 2005).

Uno de los ejemplos mds evidentes de esta situacién se en-
cuentra en las discusiones que se han generado a rafz de las lu-
chas por la despenalizacion del aborto, las cuéles han producido
acalorados debates entre quienes defienden el derecho de las mu-
jeres a decidir sobre su propio cuerpo y los sectores conservadores

que abanderan la defensa del derecho a la vida del no-nacido que

se presume serd “sano y normal”. No |

15

obstante, ante la posibilidad de que no se
cumpla tal expectativa,® lo inapropiado
del aborto deja de ser cuestionado e in-

cluso, es aceptado como una opcién para

8 Trving Zola (1989) sefiala que en muchas sociedades
los “defectos” de nacimiento, mas que los adquiridos,
son vistos como inhumanos, alteraciones de la natura-
leza, abominaciones que no deberfan existir y por ello,
gran parte de los avances en genética se han centrado

en identificar sus causas y prevenir su reproduccion.
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evitar el nacimiento de personas con discapacidad, convirtiéndo-
se en una de las primeras causales aceptadas para la interrupcién
legal del embarazo, lo que en materia de derechos reproductivos
es un avance importante pero, al mismo tiempo, parece sugerir
que, el estatus humano de quien tiene o probablemente tendra
discapacidad es inferior, postura que se sustenta en el modelo mé-
dico-asistencialista predominante dentro del paradigma del Mo-
delo Médico Hegemonico, desde el cual se afirma que las condi-
ciones que devienen en discapacidad conlleva per se dificultades

que repercuten en una mala calidad de vida.

[Las mujeres con discapacidad] consideran que las pruebas
prenatales y el aborto selectivo se enraizan en la opresién
de las personas con discapacidad [...] nadie tiene derecho
a juzgar la calidad de vida de otra persona en el sentido de
que sea tan mala que no merezca la pena vivir. Permitir el
aborto sobre la base de ese juicio es, de por sf, muy cuestio-
nable. Ademds se afirma que, como las pruebas prenatales
dan por supuesto que la vida de una persona discapacitada

no merece la pena vivirse, devaldan a todas las personas
discapacitadas (Bailey, 1996: 170-171).

Asi, aun cuando se ha popularizado el discurso oficial que afirma
la dignidad de toda persona independientemente de sus cualida-
desy condiciones, cuando se trata de personas con discapacidad es

comin observar que para amplios sectores sociales, se mantiene la
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duda de si pueden ser consideradas plenamente humanas. Reserva
que tiene base en la aparente relacion entre la mayor capacidad de
razonat, sentir y comunicarse, con una mayor dignidad y viceversa
(Ingstand et al., 1995).

Tal afirmacién ha sido ampliamente cuestionada bajo la premi-
sa de que la dignidad no se funda en la capacidad de razén o en
habilidades especificas, se trata de un imperativo moral que obliga
a la sociedad a reconocer que toda persona poseen un valor inhe-
rente, no relacionado con su contribucién social, ni con las habi-
lidades, es decir, se trata de un valor inherente al ser humano, toda
persona es digna per se y por ello, se debe garantizar su igualdad de

derechos y de oportunidades (Nussbaum, 2007).

17

Lo anterior, ha constituido la base de las de-
mandas de igualdad de derechos que atn siguen
vigentes en voz de las personas con discapacidad
y en particular de las mujeres, cuya incorporaciéon
a la agenda internacional de los derechos huma-
nos ha sido incipiente hasta hace menos de una
década,” cuando fue aprobada la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que permitié reconocer que
los obstaculos fisicos, culturales, arquitecténicos
y econdémicos impuestos socialmente, dificultan

de forma especifica su acceso a la educacion, al

% La posibilidad de crear una Convencién
especffica para atender las necesidades de
las personas con discapacidad se planted
desde fines de los afios ochenta pero, las
propuestas fueron rechazadas por la co-
munidad internacional bajo el argumento
de que los mecanismos existentes podfan
proveer la proteccién adecuada de dicho
sector (Palacios, 2008). Aun asi, en los
noventa se aprobaron las Normas Unifor-
mes sobre la Igualdad de Oportunidades
para las Personas con Discapacidad que,
de acuerdo con la ONU ejercerfa influen-
cia positiva a nivel nacional e internacio-
nal. Sin embargo, al no ser un instrumen-
to juridicamente vinculante era imposible
exigir su cumplimiento (Sanjosé, 2007).

empleo, a la seguridad social, a servicios médicos, a gozar de un ni-
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vel adecuado de vida, a trasladarse de un lugar a otro, a expresarse
y a recibir informacion sobre sexualidad, entre otros aspectos.
Previo a la Convencién, la preocupacion por incorporar los de-
rechos de las personas con discapacidad a la agenda internacional,
tuvo importantes avances en la Convencion Interamericana para
la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las

Personas con Discapacidad,'® aprobada en 1999y, en la Conferen-

N

1 La Convencién Interamericana para
la Eliminacién de Todas las Formas de
Discriminacién contra las Personas con
Discapacidad fue aprobada en Guatema-
la, en junio de 1999 y entré en vigor en
septiembre de 2001. Ha sido cuestionada
por sus ambigiiedades y omisiones, al no
visualizar la diversidad del colectivo por
sexo y edad, lo que dej6 de lado las con-
diciones especificas de mujeres, nifios y
nifias, adem4s de que no cuenta con un
Protocolo de accién y por ende, su ran-
go de accién ha sido limitado (Courtis,

2007).

cia Mundial contra el Racismo, la Discrimina-
cién Racial, la Xenofobia y las Formas Conexas
de Intolerancia, del 2001, instrumentos que pese
a sus limitaciones, impulsaron el proceso de crea-
cién de una herramienta especifica, en el cual las
organizaciones de la sociedad civil comprome-
tidas con el tema, jugaron un papel importante
mostrando con su sola presencia, las limitaciones
que existian en la misma ONU, para reconocer
sus necesidades y hacer accesibles sus derechos.

La Sede de las Naciones Unidas en Nueva

York evidenci6 lo mal que estaba preparada para recibir a acti-
vistas que, para movilizarse, informarse y comunicarse, echaban
mano de un arsenal de ayudas técnicas que incluian sillas de rue-
das mecéanicas y eléctricas, bastones, muletas, bancos, regletas
para braille, intérpretes de lenguaje de sefias, aparatos para comu-
nicacién de sordo-ciegos, etcétera (Astorga, 2009: 264).

Por lo anterior, los primeros acuerdos en la materia fueron,

adaptar las instalaciones de la ONU para facilitar el acceso, per-
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manencia y participacion en las sesiones de trabajo a las personas
con discapacidad, lo que marcé un avance fundamental para la
visibilidad del sector en la organizacién.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, fue aprobada en la Asamblea General de Naciones Uni-
das el 13 de diciembre de 2006 y entrd en vigor el 3 de mayo de
2008, lo que “visibiliz6” juridicamente a estas personas, marcando
un cambio en el paradigma que las reducia a sujetos de asistencia
social para convertirlas en sujetos de derechos.

La Convencién cuenta con un Preambulo y 50 articulos en los
cudles, los Estados se comprometen a tomar medidas para pro-
mover y asegurar la igualdad de derechos humanos del sector, asi
como su disfrute amplio e integral. Reconoce que la discapacidad
lejos de ser una condicion personal, “es un concepto que evolucio-
na y que resulta de la interaccion entre las personas con deficien-
cias y las barreras debidas a la actitud y al entorno, lo que evitan
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demds” (Conapred, 2007:9).

Es decir, se asume que la discapacidad no es un “problema”
de la persona, sino de la sociedad y por ello, propone remover
los obstaculos socialmente impuestos para “promover, proteger y
asegurar el disfrute pleno y en condiciones de igualdad de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad y promover el respeto de su dignidad
inherente” (Conapred, 2007: 12), lo que anula toda referencia del

enfoque asistencialista que priorizaba la “rehabilitacién” y la “pro-

19
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teccion”, pues se asume que para generar cambios se debe interve-
nir en la sociedad.

Entre los principios basicos que dan fundamento a la Con-
vencion se encuentra el respeto a la dignidad de toda persona
con discapacidad, a su autonomia, a la libertad de tomar decisio-
nes y a la independencia, es decir, se aleja de la concepcion tradi-
cional que las concibe como dependientes, objetos de atencidn,
proteccién y cuidado, ubicdndolos como sujetos de derecho, ca-
paces de decidir sobre todos los aspectos de su vida, incluyendo
su sexualidad.

Asimismo, es relevante para los fines de este trabajo el que la
Convencién destaque como principio el respeto a la diferencia y la
igualdad entre hombres y mujeres, lo que exige la adopcién de me-
didas eficaces por parte de los Estados, para favorecer la concien-
cia social sobre la desigualdad de género con miras a erradicar los
prejuicios, estereotipos y practicas nocivas que afectan en especial

a las mujeres y a las nifias, como sefiala el articulo 6:

1. Los Estados Partes reconocen que las mujeres y nifias
con discapacidad estin sujetas a miiltiples formas de dis-
criminacién y, a ese respecto, adoptaran medidas para ase-
gurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad de

condiciones de todos los derechos humanos y libertades

fundamentales.
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2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinen-
tes para asegurar el pleno desarrollo, adelanto y potencia-
cién de la mujer, con el prop6sito de garantizarle el ejercicio
y goce de los derechos humanos y las libertades fundamen-

tales establecidos en la presente Convencién (Conapred,

2007:15).

Ademais, el enfoque de género y la importancia de hacer visible las
necesidades de las mujeres esta presente en todo el documento. Por
ejemplo en los articulos 12 al 16, se exige a los Estados garantizar
el acceso a la justicia en igualdad de condiciones que el resto de la
comunidad y a promover la capacitacién en la materia a quienes
trabajan en administracién y procuracion de justicia con miras a ga-
rantizar la libertad y proteger a las personas con discapacidad.

Tanto en el seno del hogar como fuera de él, contra todas las
formas de explotacién, violencia y abuso, incluidos los aspectos
relacionados con el género, mediante la adopcién de leyes, progra-
mas y politicas, en particular “centradas en la mujer y en la infan-
cia, para asegurar que los casos de explotacién, violencia y abuso
contra personas con discapacidad sean detectados, investigados vy,
en su caso, juzgados” (Conapred, 2007: 20).

Asimismo, cobra particular importancia para los fines de este
trabajo el reconocimiento del enfoque de género en el contenido
del articulo 23 de la Convencidn, relativo al hogar, a la familia y a
la igualdad en todas las cuestiones personales, donde se destaca por

primera vez en forma explicita el tema de los derechos sexuales y
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reproductivos de las mujeres con discapacidad, incluida la posibili-
dad de controlar sus practicas sexuales y su fertilidad, aspecto que

se desarrollara con profundidad en el siguiente apartado.

Derechos sexuales y reproductivos Como ya se ha
de las mujeres con discapacidad mencionado, las
en la agenda internacional mujeres con disca-

pacidad han sido
incorporadas a la agenda internacional tardiamente en compa-
raciéon con las mujeres en general y con las personas con discapa-
cidad que, pese a su larga lucha para alcanzar su reconocimien-
to, habian omitido hasta hace muy poco tanto las condiciones,
como las necesidades especificas del sector femenino en especial,
las relacionadas con su cuerpo y su sexualidad, aspectos que solo
empezaron a abordarse en la Cuarta Conferencia Mundial de
Mujeres de Beijing, cuya Declaracion y Plataforma de Accion
pusieron acento en algunas problemaéticas sentidas del sector, en
especial la violencia sexual y las esterilizaciones forzadas a las
que se vefan sometidas estas mujeres, con mayor probabilidad
que otras y que los varones con discapacidad (Serrano y Ma-
thianson, 2003).

Tales referencias permitieron visibilizar un aspecto de las muje-
res con discapacidad que habfa permanecido relativamente ocul-
to, se descubrié que el cuerpo, la violencia y la sexualidad forma-
ban parte también de sus preocupaciones y marcaron un nuevo

rumbo de la tematica en la agenda internacional, sin embargo,
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atn habia rasgos “victimistas” y tendientes a la “proteccién”, mis-
mos que se desvanecieron en la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad la cual, por su na-
turaleza vinculante, posee una fuerza superior a los instrumentos
que le anteceden y por ello, su contenido y demandas son inéditas
(Reina et al., 2007).

El articulo especifico sobre las mujeres con discapacidad, no
solo reconoce que las mujeres y las nifias con discapacidad estidn

sujetas a multiples formas de discriminacion, sino que ademas,

compromete a

tomar medidas para asegurar el pleno desarrollo, adelanto
y potenciacién de la mujer con el propésito de garantizarle

el ejercicio y goce de los derechos humanos vy las libertades
fundamentales establecidos (Conapred, 2007: 15-16).

En este sentido, la dimensién de género atraviesa todo el documen-
to, desde el Preambulo, donde se pone énfasis en el riesgo particular
de discriminacién que enfrentan las mujeres y las nifias con disca-
pacidad, como en los Principios Generales, que definen la igualdad
de género como uno de sus fundamentos y establece entre otras dis-
posiciones, la obligacion de los Estados de combatir los estereotipos,
los prejuicios y las practicas nocivas basadas en el género (Conapred,
2007).

Es muy probable que estas disposiciones no agoten el am-

plio espectro de situaciones de desventaja y discriminacién que
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enfrentan las mujeres con discapacidad pero si las hacen visibles
y generan obligaciones especificas, con una claridad nunca antes
vista en el campo de los derechos humanos a escala internacional,
para proteger los derechos que ya tenfan pero, que no se les respe-
taban, es decir, el tratado no crea nuevos derechos, pone énfasis
en aspectos especialmente problematicos que limitan el ejercicio
en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos.

A este respecto, uno de los temas que tradicionalmente ha
sido motivo de debate en su incorporacién al Derecho Interna-
cional de los Derechos Humanos es el de la salud sexual y repro-
ductiva, y en el proceso de redaccién de la Convencién no fue
la excepcién pues si bien queda claro que las personas con dis-
capacidad son seres humanos con las mismas caracteristicas y
necesidades que todas las personas, esta afirmacién no incluye
la sexualidad, 4rea que suele ser anulada con base en prejuicios
que define al sector, en particular a las mujeres, como infantes
eternos y asexuados.

El concepto de derechos sexuales y reproductivos, esta susten-
tado en un marco conceptual y juridico constituido bdsicamente
por cuatro documentos, la CEDAW, la Conferencia Internacional
de Derechos Humanos de Viena, la Conferencia sobre Poblacion y
Desarrollo de El Cairo y la Cuarta Conferencia Mundial de la Mu-
jer celebrada en Beijing, a partir de los cudles, se dio la construc-
cién del concepto hasta llegar a la propuesta actual, que define la
salud sexual y reproductiva como un estado general de bienestar

fisico, mental y social en todos los aspectos relacionados con el
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sistema reproductivo, sus funciones y procesos; mds que la mera

ausencia de enfermedades y reconoce a las parejas e individuos el

derecho a:

Decidir libre y responsablemente el ndmero de hijos, el
espaciamiento de los nacimientos, disponer de los medios

para ello y alcanzar el nivel mas elevado de salud sexual y
reproductiva (De los Rios, 1998: 57).

Este concepto se consolidé en la cuarta Conferencia Mundial sobre
la Mujer celebrada en Beijing en 1995, donde también se incluyé
como: “derecho humano de la mujer, tener control respecto de su
sexualidad, incluida su salud sexual y reproductiva y a decidir libre y
responsablemente respecto de esas cuestiones, sin verse sujeta a la
coercidn, la discriminacién y la violencia” (ONU, 1995). Ademis, se
reconocio la importancia de evitar la violacién marital, la esteriliza-
cién, el aborto o el uso de anticonceptivos sin consentimiento de las

mujeres, situaciones que con frecuencia enfrentan las mujeres con
|

discapacidad en muchas partes del mundo.!!

' La esterilizacién forzada de las mujeres con
En consecuencia Yy siguiendo la defini~ discapacidad, ha sido una préctica comin en

muchas partes del mundo y empieza a ser do-

cién de la OMS, la salud sexual y reproduc-

cumentada a fin de poner en evidencia la vio-

tiva entrafa la Capacidad de disfrutar de una lacién a los derechos sexuales y reproductivos
. . . . . de este sector de la poblacién (WWDA, 2001).
vida sexual satisfactoria y sin riesgos, la de

procrear y la libertad de decidir hacerloono —
hacerlo, cudndo y con qué frecuencia. Lo que

conlleva implicitamente otros derechos: a obtener informacién
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para planear la familia de su eleccién, a utilizar métodos seguros y
eficaces para regular la fecundidad, y a recibir servicios adecuados
de atencién a la salud que permitan embarazos y partos sin riesgos
(Checa, 20006).

Con base en esa Plataforma, las organizaciones civiles de muje-
res participantes en el disefio de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, demandaron que tales derechos
se incorporaran y consiguieron hacerlos explicitos en su articulo
23, relativo al respeto en el hogar y la familia, donde se incorpora
y reconoce, por primera vez en un instrumento internacional de
derechos humanos, los derechos sexuales y reproductivos de las

mujeres con discapacidad (Sanjosé, 2007). ——

a) Se reconozca el derecho de todas las personas con discapa-
cidad en edad de contraer matrimonio, a casarse y fundar una
familia sobre la base del consentimiento libre y pleno...

b) Se respete el derecho de las personas con discapacidad a de-
cidir libremente y de manera responsable el niimero de hijos que
quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un naci-
miento y otro, y a tener acceso a informacion, educacién sobre
reproduccién y planificacién familiar apropiados para su edad, y
se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos
derechos;

c) Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las ni-

flas, mantengan su fertilidad en igualdad de condiciones que

los deméas (Conapred, 2007: 24).
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Es claro que la incorporacién de derechos sexuales y reproductivos
no aporta nada nuevo respecto a lo establecido en otros instrumen-
tos pero, constituye un logro importante al cuestionar los prejuicios
que definen a las personas con discapacidad en particular a las muje-
res, como infantes eternas y asexuadas; al tiempo que obliga a los
Estados y a la sociedad civil a formular politicas ptblicas y programas
de atencién que integren los derechos sexuales y reproductivos de las

mujeres con discapacidad,'? quienes por sus caracteristicas presentan
|

diferencias sustantivas al resto de las mu-

27

jeres (Bariffi, 2009).
Muestra de lo anterior, se da en las di-
ficultades que deben enfrentar las muje-

res con movilidad limitada en miembros

12 El articulo 25 referido a Salud también aborda la
salud sexual y reproductiva al sefialar que los Esta-
dos deben ofrecer “programas y atencién de la salud
gratuitos a precios asequibles de la misma variedad y
calidad que a las dem4s personas, incluso en el 4m-
bito de la salud sexual y reproductiva, y programas
de salud pablica dirigidos a la poblacién” (Conapred,

e . . 2007:26-27).
inferiores al acudir a una exploraciéon —

ginecoldgica, proceso que suele ser més
complicado y les requieren mayor tiempo y paciencia que a una mu-
jer sin esta caracteristica debido a los requerimientos de una prueba
no pensada para quienes tienen dicha condicion, lo que aunado a
los estereotipos que las sefialan como “asexuadas”, conlleva defi-
ciencias en la atencién y cobertura de servicios de salud sexual.
Asi, el hecho de que la Convencién y su Protocolo Facultativo
hayan generado los recursos juridicos necesarios para garantizar la
titularidad de estos derechos, no implica que éstos se concreten en
la préctica, con frecuencia la verdadera fuente de discriminacion
esta en los prejuicios y estereotipos que privan en la sociedad y que

permean las instituciones que prestan servicios a esta poblacion,



28

LA VENTANA, NUM. 42 / 2015

donde profesionales de distintas especialidades no siempre estan
actualizados en el tema y suelen reproducir el modelo médico-re-
habilitador, centrado en atender las diferencias funcionales, lo que
mantiene limitaciones en el acceso y disfrute pleno de derechos

sexuales y reproductivos a las mujeres con discapacidad.

Prestadores de servicios La poca importancia que se
frente a los deseos y practicas otorga al abordaje de temas
sexuales y reproductivas de las | como la salud sexual y re-
mujeres con discapacidad productiva, la maternidad,
la jefatura de familia y la
violencia cuando se trata de las mujeres discapacitadas atraviesa
practicamente todas las esferas y niveles de atencion. No es extrafio
escuchar, en voz de familiares, de la poblacién en general o en men-
sajes de los medios de comunicacion, la idea de que las personas con
discapacidad no “deberfan” ocuparse de lo relativo a la sexualidad, la
vida en pareja o la reproduccion pues se sugiere, hay temas de “mu-
cha mas relevancia” que no han sido atendidos y que merecen abor-
darse antes de llegar a la sexualidad.
Esta idea es también recurrente en las narraciones de los pro-
fesionales, entrevistados en el marco de la investigacidn referida,

que laboran en programas e instancias
|

dedicadas a atender u ofrecer servicios

13 Esta seccién recupera fragmentos de las entrevistas

realizadas a personal que ofrece servicios en institu- a personas con discapacidad en insti-
ciones publicas en el Distrito Federal a personas con . 1. . .
discapacidad fisica, en particular con limitaciones en tuciones pUbhcas Y prlvadas en el Dis-

miembros inferiores en el periodo de 2008 al 2010. trito Federal 13 DiChOS profesionales
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fueron seleccionados de manera intencional, con el fin de tener

representacion de las posturas que surgen de diferentes campos

disciplinares por lo que, se incluyeron médicos, terapeutas, traba-

jadores/as sociales, socilogos y psicélogos, la mayoria de los cua-

les, sefialaron de diferentes formas lo inapropiado de abordar ese

tema:

Muy interesante el tema de la sexualidad pero aqui no lo
tocamos tanto, eso corresponde mas a la familia, es comple-
jo y no creo que les preocupe mucho a ellos... fijate que no
lo habfa pensado pero yo digo que no, aunque no sé si es un
tema pendiente, si hay quien llega con discapacidad y con
su nifio pero son casos, pocos en realidad, hay cosas que
creo que son més urgentes de atender o més significativas
para cambiar, para una mejor calidad de vida, por ejemplo
tan facil como el asunto de lograr que nos los reciban en un
trabajo para que tengan cémo valerse por s{ mismos... una
vez logrado eso quizé ellos piensen ir més alld y entonces s
podriamos pasar a cosas como esas, yo digo que serfa otra

fase del proceso... (Carmina, trabajadora social, 48 afios).

Un buen tema el de la sexualidad pero aqui no se puede
atender porque no hay las condiciones y pues, la prioridad
es que tengan elementos para ser autosuficientes... una vez
con eso pues la familia debe apuntalar esas otras 4reas que a

nosotros no nos competen... (Matilde, sociloga, 36 afos).

29



30

LA VENTANA, NUM. 42 / 2015

Esta certeza es recuperada constantemente por los prestadores y
prestadoras de servicios que con base en explicaciones aparentemen-
te profesionales, argumentan la poca pertinencia de ofrecer informa-
cién para el ejercicio placentero de la sexualidad, se considera que
es mas adecuado anticipar los “riesgos” que ellas pueden correr, las
dificultades que enfrentaran y los problemas que les puede provocar
y, si las mujeres con discapacidad insisten en su deseo de obtener in-
formacion, las respuestas de las y los profesionales parecen limitarse

a cuestiones de anticoncepcion y prevencion. ——

La verdad es que si, el tema es muy importante porque lue-
go hay mucha gente que abusa, que estdn enfermos y lo
Gnico que buscan es aprovecharse y si ellas estdn tan nece-
sitadas de afecto pues ya sabes... por eso es basico el tema

y ayudarlas en eso, que midan riesgos (José Luis, Médico,

40 afnos).

Pues en sexualidad creo que es bésico que se les ensefie que
no estd bien andar aqui y all4... se les hace facil y no miden

consecuencias, y por eso luego los embarazos (Santiago, te-

rapeuta fisico, 35 afios).

El hecho de que se priorice el tema de los riesgos que las mujeres
corren al ejercer su sexualidad, las coloca en el lugar de seres pasivas,
victimas potenciales de otro, incapaces de comprender e identificar

sus propias necesidades y mas atin, cémo prestadores/as de servicios
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se ubican a s mismos/as como superiores, con autoridad y facultades
para decidir por ellas y “ensefiarles” lo que es adecuado, es decir, se
les resta autonomia y por ende, no se concibe la idea de que pueden
ejercer su sexualidad por decisién propia, se presupone que las expe-
riencias sexuales se dan basicamente en condiciones de sometimien-

to y no porque su deseo estuviese de por medio.

Claro que uno puede pensar que las mujeres desean sentirse
amadas y acompafiadas, m4s cuando no tiene la posibilidad
de recibir afecto en sus casas, lo malo es que eso se mal en-
tiende, y hay quien se aprovecha, ante la necesidad de cari-
flo y pues se corren riesgos innecesarios... ellas a veces sin
saber ni qué les estdn haciendo acceden con tal de recibir
un poquito de atencién, es como que una forma de sentirse

queridas (Alonso, psicologo con secuelas de polio, 40 afios).

Uno no puede darse a la tarea de hablar por hablar, es im-
portante pensar en las familias porque ellas pueden desear
muchas cosas pero luego {cémo enfrentan las consecuen-
cias? Por eso no es facil, por andar calentandoles la cabeza
luego pueden salir perjudicadas, hay mucha gente que se

aprovecha de ellas y hay cosas que no nos corresponden

(Luis Alfredo, Médico, 48 afios).

Pero ademas, en los relatos de los prestadores de servicios conflu-

ye una mezcla de los discursos que promueven los derechos de las
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mujeres en general y las ideas de dependencia por la discapacidad,
los cuales al combinarse, permiten desarrollar una justificacion para
respaldar la nocién de incapacidad de estas mujeres de decidir libre-
mente su sexualidad. Y aun cuando en las entrevistas se puso énfasis
en que las reflexiones debfan centrarse en sus opiniones sobre lo que
podria suceder en mujeres con discapacidad fisica, los y las entre-
vistadas no parecieron encontrar diferencias entre ellas y quienes
tienen problemas intelectuales y limitaciones para comprender pues

se les coloca en el mismo plano, en el de victimas permanentes. —|

Se tratarfa de hablar con ellas pero también con sus familias
porque no solo son ellas, su condicién las lleva a necesitar
apoyo y no solo para caminar sino para tomar decisiones
que en el fondo, afectarfan también a la familia... ima-
ginate pasar de cuidar uno a cuidar dos... o sumarle a la
discapacidad una enfermedad o algo asi... es complicado

(Carmina, trabajadora social, 48 afios).

Sus derechos y necesidades sexuales son importantes pero, no
todas pueden tener esa intimidad que se necesita para intentar
conocerse, porque esa es la mejor opcién, la mas segura para
ellas, lo malo es que no hay mucho conocimiento en las fami-
lias y siguen pensando que tocarse es malo pero, es necesario
que ellas puedan satisfacerse, conocerse es su derecho que lue-

go las creencias limitan mucho, ese es obstaculo para nosotros,

los tabties en las familias (Alba Lilia, médica, 36 afios).
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Estas creencias, aunadas a los discursos que se construyen desde el
Estado y que histéricamente han colocado a las personas con disca-
pacidad como seres “anormales” e “indeseables”, a los que hay que
regular, controlar y actualmente cuidar y curar, repercuten en la falta
de servicios adecuados para atender las necesidades especificas de las
mujeres que desean acceder a précticas sexuales y/o a la maternidad,
ante cuyo deseo suelen enfrentar una gran cantidad de criticas, obs-

taculos o indiferencia.

Yo creo que si se debe hablar, hacerlas conscientes de los
riesgos y también depende de quién es la persona, porque
luego es puro capricho y la familia es la que enfrenta las

consecuencias de un embarazo o algo asi... y tampoco

piensan en los hijos (Matilde, socidloga, 36 afios).

Estas posturas no pasan desapercibidas por las mujeres con disca-
pacidad entrevistadas, quienes coinciden en alguna medida con
lo dicho por las y los prestadores de servicios de instituciones pu-
blicas en tanto que, en sus vivencias también se observa desde
la negativa a brindar informacién sobre anticonceptivos, hasta la
sugerencia de esterilizarse como tGnico método de planificacién fa-
miliar pertinente en su caso, o incluso suelen recibir informacién
tergiversada respecto a su capacidad de concebir y parir, lo que
las puede llevar a ser madres sin enterarse de coémo sucedid, pues
al ser definidas como mujeres asexuadas, se da por hecho que no

requieren informacion precisa.
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Yo si pregunté y tenfa interés pero mi mama4 me decfa que
yo no tenfa que pensar en esas cosas, que yo no necesitaba
andar buscando nada con un hombre y pues bueno... no me
atrevi a difundir mis dudas y pues esa fue la consecuencia de
la falta de informacién... nunca pensé que fuera a quedar
embarazada porque segin yo solo jugamos por encimita...
fue muy dificil porque me criticaron y atacaron mucho pero
lo peor es que no se logré, eso me dio mucha tristeza porque

yo si tenia ganas de tenerlo pero pues, no se pudo y yo creo

fue lo mejor (Mariana, atrofia muscular espinal, 35 afios).

Asi, no solo es el hecho de no contar con informacién, sino las
consecuencias que eso tiene y ademds, se suma el rechazo y la in-
dignacién por parte de padres, familiares y personal de salud ante
la irresponsabilidad de la mujer, que se atreve a buscar tener un hijo

que “no tiene posibilidades de poder atender adecuadamente”. —‘

Los comentarios iban y venfan... qué cémo me habia atre-
vido a embarazarme, qué si era valiente a ciegas, qué si mi
irresponsabilidad la pagarfan otros...esto mas las miradas
de compasion y las actitudes de rechazo, las tuve que pasar

durante todo el embarazo y mucho me temo, las seguiré

recibiendo... (Paola, parilisis cerebral, 33 afios).

En suma, los mitos en torno a la maternidad de estas mujeres son

muchos y muy frecuentes, en principio se niega esta posibilidad y
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cuando ellas se atreven a expresar sus deseos, son criticadas o se

les pide los repriman.

Yo si les dije que querfa tener hijos y me dijeron que no, que
era muy peligroso, que no debfa pensar en esas cosas y que
mejor pensara en realizarme de otra manera o en adoptar y
es que pues si iclaro!, sabfan tan bien como yo que el DIF no

me iba a dar un bebé en adopcién por mi condicién (Adria-

na, espina bifida, 37 afos).

Asi, los discursos eugenésicos contintian vigentes desde diversas
instancias, médicos, terapeutas y otros profesionales siguen trans-
mitiendo el mensaje de que las mujeres con discapacidad deberian
desentenderse de las necesidades sexuales y maternales ante la
aparente incomodidad que les genera entender y responder a las
demandas de una mujer con estas caracteristicas, sin que interfie-

ran los miedos o los prejuicios. ——

Ese mismo dfa, el doctor que me dio la noticia me dijo tam-
bién que en “mi caso” tenfa la posibilidad de abortar, pues se
sobre entendia que serfa un embarazo de alto riesgo y que ade-
mas debfa pensar en mi familia, que se tendria que hacer car-

go del producto (Mariana, atrofia muscular espinal, 35 afios).

Mi médico me recomendd esterilizarme porque, segtn él,

tanto el uso de métodos anticonceptivos como el embarazo,
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podia ser muy peligroso en mis condiciones, no querfa ni

canalizarme con un ginecélogo (Paola, paralisis cerebral, 33

afos).

Asi, al igual que en los inicios del siglo XX, en la actualidad el dis-

curso de los profesionales de la salud, es uno de los elementos mas

4 De acuerdo con Foucault, el biopoder aparece como
complemento de un nuevo poder, que entré a susti-
tuir el poder soberano de matar como forma de exigir
sumisién y lealtad al soberano, por nuevas formas de
control basadas en la disciplina sobre el cuerpo, que
se realiza mediante una “mecénica del poder” (anato-
mopolitica) que lo explora, lo desarticula y lo recom-
ponen a través de reglamentos, educacién corporal,
exigencias fisicas de las escuelas, de las fabricas y de
los cuarteles. Las estrategias de biopoder se ponen en
marcha en actos disciplinarios, consiste en un control
minucioso de las operaciones del cuerpo, en la suje-
cién constante de sus fuerzas para transformarlo en un
elemento “décil” y “atil” al estado (Foucault, 1996).

importantes para legitimar las nuevas
formas de biopoder,'* que se generan
desde el Estado para controlar la repro-
duccién de las y los “anormales”.

Tales estrategias se ponen en marcha
principalmente durante las primeras
etapas del embarazo, momento en el
que estos profesionales utilizan la auto-
ridad que les da el “saber especializado”
para influir en la decisién de estas mu-
jeres de ejercer su sexualidad y/o tener

hijos e hijas pero, tras el nacimiento, las

instituciones de proteccion a la infancia retoman las estrategias de

biopoder, que buscan “asegurarse” de que las mujeres cuenten con

recursos necesarios para atender a las y los menores.

Muchas no se atreven a pedir apoyos a las instituciones por

miedo. Hay mucho miedo de que les quiten a los hijos argu-

mentando que son incapaces de atenderlos (Luisa, secuelas

de poliomielitis, 39 afios).



descendientes.

MARfA DEL PILAR CRUZ PEREZ

... También fui de las que firmé responsiva médica... o no
sé si asf se llamaba, una hoja que me llevaron las trabajado-
ras del DIF, donde mi mama también firmd y se comprome-
ti6 a apoyarme en el cuidado de mi bebé... en ese entonces
me desilusioné que no me creyeran capaz de ser una buena
madre pero ahora ya lo tomo con filosoffa... pruebas tengo
de que no lo he hecho mal (Karla, secuelas de poliomielitis,

40 afnos).

Finalmente, conforme van creciendo los menores, las madres con dis-
capacidad enfrentan obstaculos relacionados con las barreras sociales
y estructurales, pues la sociedad al no considerar su existencia ni sus
necesidades, limita también su acceso a recursos para brindar seguri-

dad social, econémica y servicios de salud adecuados para ellas y sus

La primera vez que me sent{ con discapacidad fue cuando
me entregaron a mi hija y me di cuenta de que no podia
salir corriendo con ella si se enfermaba. Antes no lo habia
notado, pero vivir en un segundo piso si que es discapa-
citante, sobre todo cuando no hay accesos adecuados, ni

elevador (Paola, parilisis cerebral, 33 afios).

No sé ahora c6mo esté pero cuando mi hijo mayor entré a
la escuela habfa muchas trabas para mf porque nos citaban

a actividades de padre e hijos... olimpiaditas o algo asi... y
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un dfa me dijeron que no llevara al nifio y asf lo hice pero
después, me enteré de que habfa sido porque tenfan esa
actividad y cémo yo no podia jugar y saltar y hacer esas
actividades fisicas pues: “prefirieron no invitarme”. O sea
que en lugar de buscar otras cosas qué pudiéramos hacer,
mejor excluyeron a mi hijo de la actividad, fue muy triste y

muy injusto, ojala eso ya haya cambiado... (Karla, secuelas

de poliomielitis, 40 afios).

Esta situacion es el reflejo mas claro de la discriminacién de la po-
blacién con discapacidad; es decir, no es la condicidn fisica diferente
la que limita y/o dificulta el ejercicio de la maternidad, sino los me-
canismo de regulacién y control que se despliegan para asegurarse
de que no se reproduzcan los “indeseables” y de mantener la idea de
homogeneidad de la poblacién, negando o invisibilizando las nece-
sidades de este sector (Begum, 1996).

Es increible el riesgo en el que nos ponen muchos doctores
y también la familia, con sus posturas de que somos unas
nifias y que jam4s creceremos... y es que bajo esa légica, no
se nos habla por ejemplo de los efectos de la menstruacion,
de las infecciones vaginales y tampoco de los chequeos gi-
necoldgicos preventivos del cidncer de seno y de mama...
si uno no los pide, podemos pasar afios y nadie se acuerda
que requiero de esos exdmenes (Karina, parilisis cerebral,

29 afos).
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Yo no sé si les pasara a todas pero a mi me costé mucho usar
la famosa mesa de exploracién... la ginec6loga se desespe-
6, yo me enojé y ni siquiera supe si la muestra fue la ade-
cuada... jamas me entregaron resultados (supongo estoy
bien) pero fue una mala experiencia que pensaré mucho

antes de volver a repetir (Berenice, pardlisis cerebral, 27

anos).

En suma, aunque no se puede negar la existencia de prestadores de
servicios calificados y sensibles a las necesidades de las personas con
discapacidad, las experiencias anteriores muestra que, para lograr
una mejor atencion de este sector de la poblacion, en especial de las
mujeres, es necesario empezar a erradicar los prejuicios sociales al-
rededor de ellas y de sus demandas y también, generar espacios de
reflexién y capacitacion a las y los responsables de las dreas de aten-
cién para favorecer un cambio de actitud que les permita reconocer
en las mujeres con discapacidad fisica, a personas adultas, pensan-
tes, sexuadas y con multiples interesas que no desapareceran con el
simple hecho de ignorarlos, por lo que, es indispensable visibilizar-
los, reconocerlos y actuar en consecuencia si se quiere cumplir real-

mente con los compromisos institucionales en la materia.

Conclusiones l:l El estigma en torno a la sexualidad de las per-
sonas con discapacidad tiene sustento en las
premisas darwinistas sobre la necesidad de superar rasgos que de-

noten inferioridad bioldgica, lo que aunado a los principios de las
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sociedades capitalistas actuales, como la nuestra, en torno a la utili-
dad y productividad de los cuerpos, conlleva practicas discriminato-
rias y excluyentes que subyacen en una gran cantidad de discursos
institucionales como una via cientificamente vélida, que legitima la
violacién a derechos sexuales y reproductivos de estos grupos identi-
ficados como indeseables (Urfas, 2007).

Esta situacion se profundiza ain mds para el caso de las mu-
jeres, en virtud de que estas, al estar alejadas de las condiciones
de salud y normalidad indispensables para cumplir las funciones
de madre, suelen ser cuestionadas ante sus deseos de ejercer su
sexualidad y/o su maternidad en practicamente todos los 4&mbitos
sociales incluso, en instituciones publicas encargadas de atender
sus necesidades.

Esta situaciéon qued6 de manifiesto en las entrevistas realiza-
das tanto a prestadoras y prestadores de servicios como, a mujeres
con discapacidad, las cuales destacan la regulacion y el control de
la sexualidad y la reproduccién de las mujeres con discapacidad
mediante estrategias de biopoder, que se concretan en précticas
eugenésicas legitimadas por discursos médico-higiénicos que rei-
vindican la nocién de individuo “ideal”, biolégicamente homo-
géneo frente al cual, los diferentes son vistos como un obsticulo,
indeseable con base en sus rasgos identificados como inferiores,
degeneraciones que justifican la intervencion en su vida reproduc-
tiva para mejorar la calidad de vida la poblacién.

Tales posturas, reflejan los mecanismos que se ponen en mar-

cha desde el estado para controlar la reproduccién de las y los
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“anormales”, mismas que se manifiestan cuando las mujeres soli-
citan informacién sobre salud sexual, para prevenir enfermedades,
sobre anticonceptivos o, durante las primeras etapas del embara-
zo, momento en el que el personal de salud “especializado”, suele
utilizar la autoridad que les da el “saber” para influir en las decisio-
nes de las mujeres sobre sus cuerpos.

No obstante, las narraciones también muestran que las mujeres
no siempre se someten pasivamente a estos discursos, por el con-
trario, las posturas criticas que ellas asumen y las decisiones que
pese a todo, toman en torno al ejercicio de su sexualidad permite
dar cuenta de que estdn muy lejos de la pasividad, dependencia y
asexualidad que se les atribuye, lo que hace indispensable poner
este tema en primer plano y no como un aspecto secundario y
de poca importancia pues, al igual que para toda persona, es un
aspecto central para la vida y desarrollo de las mujeres con disca-

pacidad.
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