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RESUMEN

El presente documento tiene su origen en una investigacion
mayor, cuyo objetivo principal fue explorar, mediante una
metodologia de caracter basicamente cualitativo, los proce-
sos de exclusion que enfrentan mujeres con discapacidad,
en especial quienes presentan condiciones que limitan su
motricidad, cuando deciden ejercer sus derechos sexuales y
reproductivos. Los resultados obtenidos permitieron eviden-
ciar tanto la omisién que hacen del tema las politicas y pro-
gramas gubernamentales como algunas posturas, discursos
y practicas que deben enfrentar las mujeres cuando expresan
deseos o solicitan servicios relacionados con su sexualidad
y/o reproduccion. En particular, este articulo recupera los
principales resultados en torno a las expectativas que se
construye este sector de mujeres en lo relacionado con la
maternidad, las posturas que asumen ante los discursos
tradicionales que las han excluido de dicha posibilidad al
considerarlas como dependientes, inferiores e incluso ase-
xuadas, las estrategias que ponen en marcha para enfrentar
las resistencias que suelen surgir por parte del personal de
salud cuando demandan servicios relativos a su sexualidad
y, finalmente, se plantean algunos de los principales retos
que entraia arribar a una atencion incluyente, de calidad
y que permita a las mujeres con discapacidad acceder y
ejercer plenamente sus derechos sexuales y reproductivos,
en igualdad de condiciones con el resto de las mujeres, con
lo cual se daria cumplimiento a la Convencion de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, firmada y ratificada por nuestro pais desde 2007.

Palabras clave: Maternidad, discapacidad, equidad de
género, derechos.

... quizd no voy a ser la mejor madre, pero
¢qué garantiza que alguien lo sea?... Muchas mujeres
que tienen hijosy asi muy “sanas”, sin discapacidad,
los maltratan, los abandonan afectivamente, los
descuidan. No podemos saber quién serd una buena
madre, lo malo es que se da por hecho que por tener
discapacidad, nosotras lo haremos mal.

(Paola, pardlisis cerebral, 33 anos)

ABSTRACT

This paper originates from a larger investigation, which main
objective was to explore, using a qualitative methodology
basically, the processes of exclusion faced by women with
disabilities, especially those who have conditions that limit
their motor skills, when they decide to exercise their sexual
and reproductive rights. The results evidenced the omission
of the governmental policies and programs; some positions,
discourses and practices faced by women when they express
a desire or request information or services related to sexuality
and reproduction. In particular, this paper contains the results
on the expectations of women in this sector around mother-
hood, the positions they assume to traditional discourses
that have excluded this possibility by considering them as
dependent, inferior or asexual, the strategies put in place to
address the resistances that arise from health workers when
they demand services related to their sexuality, and finally,
we expose some major challenges involved in arriving at an
inclusive quality care that enables women with disabilities
to access and fully exercise their sexual and reproductive
rights, on equal footing with other women; with this, with the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities, signed
and ratified by Mexico since 2007, would be complied with.
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INTRODUCCION

Ser madre, entre la especie humana, es un hecho
que va mucho mas alla de los procesos biolégicos
pues, aun cuando es un evento que tiene origen en
el cuerpo, la reproduccion adquiere significados dife-
rentes en funcién de la época y contexto sociocultural

Este articulo puede ser consultado en versién completa en http://www.medigraphic.com/inper
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en el que sucede, ademas de que conlleva matices
particulares de acuerdo con las condiciones en que
se encuentra cada mujer.

Actualmente, los avances de la ciencia médica han
permitido un mayor cuidado y control de la salud de
la poblacién en todas las etapas de la vida, incluyendo
los eventos reproductivos, alrededor de los cuales se
han construido discursos y posturas especificas que
definen el estado deseable para lograr un embarazo
y parto con los menores riesgos posibles para la
madre y el producto. En este sentido, la posibilidad
de acceder a la maternidad ha dejado de ser una
decision individual o de pareja: se trata de un hecho
eminentemente social, regulado y enmarcado por
expectativas sociales acerca de como debe ocurrir,
las condiciones en que es adecuado y, por supuesto,
quién podria idealmente ser madre.

Asi, factores como la edad, la condicién socioeco-
némica, la salud fisica y/o mental y, por supuesto, los
rasgos fisicos y/o funcionales con los que se encuentra
“marcado” el cuerpo de las mujeres entran en esa
especie de proceso de evaluacién social que define si
la mujer esta en condiciones de cumplir la responsa-
bilidad de ser madre.

Las mujeres con discapacidad forman parte de los
grupos tradicionalmente identificados como poco ap-
tos para ejercer la maternidad, pues sus rasgos fisicos,
mentales y/o funcionales suelen conllevar obstaculos
y limitaciones que al enfrentarse a condiciones socia-
les y estructurales que no consideran su existencia, se
traducen en signos de debilidad, dependencia, inferio-
ridad, pasividad e, incluso, abiertas exclusiones a sus
derechos sexuales y reproductivos, al considerarlas
incapaces de cumplir las expectativas sociales de
salud e independencia para ejercer el rol materno.!

Pese a lo anterior, hay mujeres con discapacidad
que son madres, pero qué obstaculos enfrentan, cual
es el papel del personal de salud en ese proceso y como
influyen las ideas que tradicionalmente han omitido
sus deseos en las decisiones que toman, son dudas
que pretende atender el presente articulo.

Este articulo incluye una breve discusién en
torno a los procesos de exclusién que ha enfrentado
tradicionalmente la poblacién con discapacidad, un
acercamiento a las dificultades que enfrentan para
acceder a la maternidad pese a los avances actuales
en el reconocimiento de los derechos sexuales y re-
productivos de las mujeres en general, y finalmente,
recupera experiencias de mujeres con discapacidad
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al solicitar servicios al respecto, y presenta algunos
de los retos que debe atender el personal de salud en
la materia.

MUJERES CON DISCAPACIDAD Y MATERNIDAD:
DIFICULTADES Y POSIBILIDADES

Las condiciones y necesidades de las personas con
discapacidad tradicionalmente habian estado ausen-
tes de las politicas y programas publicos; en los casos
en los que se incorporaban, sélo eran ubicadas como
sujetos de asistencia social, receptoras de servicios
o seres vulnerables que requerian apoyo, pero no
como sujetos de derechos, capaces de expresar por si
mismos sus deseos y necesidades.

Esta situaciéon se ha mantenido practicamente
inamovible hasta hace muy poco, incluso después
de que en los dltimos anos se ha pugnado por su
inclusion en todas las esferas sociales.? Los procesos
de inclusién y reconocimiento social han sido lentos;
los esfuerzos se han concentrado principalmente en
su integracion a espacios educativos y productivos,
lo que es de gran importancia; sin embargo, se han
dejado de lado condiciones particulares como el tipo
y grado de discapacidad, la edad y eventos de gran
importancia para su desarrollo, como es el caso del
acceso y ejercicio de su afectividad, su sexualidad
y la posibilidad de reproduccién, temas que suelen
enmarcarse de prejuicios que siguen limitando su
reconocimiento e inclusion a servicios de acuerdo
con sus necesidades.?

La Encuesta Nacional sobre Discriminacién en
México (ENADIM, 2010) mostroé la persistencia de
esta ideologia, tan extendida como aceptada en gran-
des sectores sociales, en torno a la idea de que las
personas con discapacidad son seres inferiores, poco
atractivos, dependientes permanentes y con pocas
posibilidades de integraciéon social. El 23.5% de las
y los encuestados no estarian dispuestos a cohabitar
con personas con discapacidad, o lo estaria sélo en
parte. Ademaés, también se identific6 que el 36.4%
de la poblacion con discapacidad percibia muy dificil
su acceso a espacios laborales y escolares, lo que
aumenta los riesgos de dependencia y aislamiento.?

2@ Desde 1981, declarado “Afio Internacional de los Impedidos”, han venido aumentan-
do las investigaciones y programas gubernamentales dirigidos a esta poblacion en
toda América Latina.?
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Esta informacion no sélo deja clara la prevalencia
de la exclusion que sigue enfrentando esta poblacion,
sino que también permite inferir las posibles dificul-
tades de atender otros temas, como la sexualidad y la
procreacion, areas que por si mismas han sido blanco
de una gran cantidad de mitos y estereotipos, pero
que al dirigirse a las personas con discapacidad, se
complejizan. Los discursos médico-cientificos suelen
establecer condiciones de salud y bienestar ideales
para lograr una reproduccién segura y garantizar en
lo posible las mejores condiciones para la madre y el
producto, lo que lleva a descartar de antemano de este
proceso a las mujeres con discapacidad.®

En consecuencia, la posibilidad de ser madre suele
ser vista por las mujeres con discapacidad como una
situacién compleja, cuando no lejana o inalcanzable,
pues si bien es un proceso que suele coincidir en
muchos momentos con lo que les ocurre a mujeres
sin discapacidad, conlleva también eventos muy dife-
rentes, derivados principalmente de los estereotipos
que las etiquetan como inferiores, dependientes y
asexuadas, pero también de las condiciones sociales
que no consideran sus necesidades particulares,
limitando su movilidad, comunicacién y acceso a los
servicios de salud.!

No sorprende que muchas mujeres con discapa-
cidad refieran no sentirse preparadas para afrontar
este reto, negandose a si mismas la posibilidad
de procrear o bien, cuando ya son madres, suelen
enfrentar sentimientos de culpa al sentir que no
cumplen con los cuidados necesarios de sus hijos.
Pero también existe otro sector que pese a las criticas
y condicionamientos sociales, ejerce y defiende su
derecho a ser madre, el cual, pese a formar parte de
los logros alcanzados para las mujeres en general,
sélo ha sido explicitamente reconocido para quienes
tienen discapacidad en la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
recientemente firmada y ratificada por nuestro pais.

DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS.
¢, ES POSIBLE PENSARLOS PARA LAS MUJERES
CON DISCAPACIDAD?

La Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad® fue aprobada en
la Asamblea General de Naciones Unidas el 13 de
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diciembre de 2006 y entré en vigor el 3 de mayo de
2008. Es un instrumento que visibiliza juridicamente
a este sector y que marc6 un cambio en el paradigma
que las reducia a sujetos de asistencia social para
convertirlas en sujetos de derechos. Uno de sus
principales aportes es el reconocimiento de que la
discapacidad no radica en los rasgos identificados
como deficiencias de las personas, sino que resulta
de la interaccién entre las personas con deficiencias
y las barreras debidas a la actitud y al entorno, que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas.*

La convencién conjuga en sus principios basicos
aspectos ya reconocidos por otros tratados, como el
respeto a la dignidad de la persona, la autonomia
individual, la libertad de tomar decisiones y la in-
dependencia, la no discriminacion, la igualdad de
oportunidades y la igualdad entre hombres y muje-
res, enfatizando el estatus que se le queria otorgar
independientemente de sus condiciones.?

En especial, resulta pertinente destacar el prin-
cipio relativo a la autonomia individual, libertad de
tomar decisiones e independencia de las personas,
dado que se opone a la concepciéon tradicional que
concibe a las personas con discapacidad como seres
dependientes, infantes eternos, objetos de atencion,
proteccion y cuidado, no como sujetos de derecho,
capaces de decidir en todos los aspectos de su vida,
incluyendo su sexualidad. Especificamente en esta
materia, la Convencion recupera el marco conceptual
y juridico de los derechos sexuales y reproductivos,
constituido por cuatro documentos: la Convencién
para la Eliminacién de todas las Formas de Discri-
minacién contra la Mujer (CEDAW), la Conferencia
Internacional de Derechos Humanos de Viena, la
Conferencia sobre Poblacién y Desarrollo de El Cai-
ro y la Cuarta Conferencia Mundial de la Mujer, de
Beijing.

La CEDAW senala el derecho de todas las mujeres
arecibir informacion para asegurar su salud y bienes-
tar, orientacion sobre planificacion familiar y acceso a
los servicios de atenciéon médica durante todo su ciclo
vital.® Por su parte, la Conferencia sobre Derechos

b La Convencion fue aprobada en la Resolucion 61/106 del 13 de diciembre de 2006,
quedd abierta para firma y ratificacion el 30 de marzo de 2007 y entr6 en vigor en
mayo de 2008. Cuenta con un Preambulo y 50 articulos en los cuales los Estados se
comprometen a tomar medidas para promover y asegurar la igualdad de derechos
humanos de las personas con discapacidad y el respeto para su disfrute amplio e
integral.#
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Humanos de Viena, en 1993, incluyé por primera
vez los derechos reproductivos como parte de los
derechos de la mujer, y con ello abrié la puerta para
integrarlos en la Conferencia de El Cairo, en 1994, y
en la IV Conferencia Mundial de la Mujer, en 1995,
las cuales definieron la salud sexual y reproductiva
como un estado de bienestar fisico, mental y social
en todos los aspectos relacionados con el sistema
reproductivo, sus funciones y procesos. Ademas, es-
tablecieron el derecho de las parejas y los individuos
adecidir libre y responsablemente el nimero de hijos,
su espaciamiento, y disponer de medios para alcanzar
el nivel mas elevado de salud sexual y reproductiva.”

Asi, la salud sexual y reproductiva entrana la ca-
pacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria
y sin riesgos, la libertad de decidir procrear o no,
cuando y con qué frecuencia, lo que conlleva otros de-
rechos, como tener informacion para planear su vida
sexual, para utilizar métodos seguros y eficaces para
regular la fecundidad, y recibir servicios que permitan
embarazos y partos sin riesgos.® Estos aspectos fue-
ron incorporados en el articulo 23 de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
relativo al respeto en el hogar y la familia:

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

b) Serespete el derecho de las personas con discapa-
cidad a decidir libremente y de manera respon-
sable el niumero de hijos que quieren tener y el
tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento
y otro, y a tener acceso a informacién, educacion
sobre reproduccion y planificacion familiar apro-
piados para su edad, y se ofrezcan los medios
necesarios que les permitan ejercer esos derechos.©

¢) Las personas con discapacidad, incluidos los
ninos y las nifias, mantengan su fertilidad en
igualdad de condiciones que los demds.*

Es claro que la Convencién no aporta elementos
nuevos a los establecidos en otros instrumentos in-
ternacionales, pero constituye un logro importante
al cuestionar los prejuicios acerca de las personas con
discapacidad, al tiempo que obliga a los estados y ala
sociedad civil a generar acciones que permitan el gjer-
cicio pleno de los derechos sexuales y reproductivos de
las personas con discapacidad, pues pese a los avances
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en materia de derechos de este sector, en la realidad
alin persisten claras muestras de discriminacién.?

MiTos Y RETOS SOBRE LA MATERNIDAD DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Aun cuando desde el punto de vista normativo, el
reconocimiento de los derechos sexuales y reproduc-
tivos de las mujeres con discapacidad es ya un hecho,
en la realidad el tema sigue siendo dificil de aceptar,
pues aun cuando persiste el modelo ideolégico que
define a la maternidad como central en la vida de las
mujeres e indispensable para su realizacién, cuando
éstas poseen rasgos que las alejan de los ideales de
salud, ven disminuidas sus posibilidades al ser con-
sideradas inferiores y/o anormales.!?

Resulta pertinente realizar un acercamiento a la
realidad de las mujeres con discapacidad, a sus viven-
cias y en particular, a las situaciones que ellas han
enfrentado al solicitar informacién y servicios rela-
cionados con su sexualidad y la maternidad, asi como
a las posturas institucionales que han encontrado.

A continuacién, se recuperan algunos resultados ob-
tenidos mediante entrevistas abiertas,d en las cuales se
buscé indagar los discursos de prestadores y prestadoras
de servicios dirigidos a personas con discapacidad, los cua-
les develaron experiencias vividas por algunas mujeres
con discapacidad motriz alrededor de las demandas de
informacién y servicios para su acceso a la maternidad.!!

El hecho de que la maternidad y la discapacidad
sean vistas como incompatibles, se suele ver reflejado
en la falta de opciones para acceder a informaciéon
al respecto y dificulta su acceso a practicas sexuales
y a la reproduccion, por lo que reciben negativas y
criticas cuando se atreven a expresar sus deseos y,
frecuentemente, se les critica por irresponsables.®

¢ También el articulo 25, referido a salud, destaca la sexual y reproductiva al sefialar
que: “[Los Estados] proporcionaran a las personas con discapacidad programas y
atencion de la salud gratuitos a precios asequibles de la misma variedad y calidad
que a las demas personas, incluso en el ambito de la salud sexual y reproductiva, y
programas de salud publica dirigidos a la poblacion”.*

Las entrevistas se realizaron a prestadoras/es de servicios encargadas de atender a
personas con discapacidad en los temas de rehabilitacion, salud e inclusién laboral
y social. Asimismo, se realizaron entrevistas a mujeres de entre 25 a 40 afios con
discapacidad motriz adquirida desde el nacimiento o durante los primeros afios de
infancia, con escolaridad minima de nivel medio superior y/o con alguna experiencia
laboral, pues se consider6 que tal situacion permitiria identificar expectativas de vida
influenciadas por discursos de inclusion e igualdad de derechos, y se cuidé que las
participantes hubieran iniciado su vida erético-sexual, tuvieran experiencias de emba-
razo y parto, asi como su interés y disposicion por participar en la investigacion.'!

a
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Por lo anterior, es poco comtn que estas mujeres
expresen sus deseos de ser madres, y cuando lle-
gan a manifestarlo, suelen ser las familias y, sobre
todo, los profesionales de salud quienes despliegan
la autoridad que les da el saber especializado para
influir en sus decision, desplegando argumentos
que van desde apelar a los riesgos para la vida y la
salud de ellas y los productos, hasta sanciones mo-
rales al traer al mundo a alguien a quien no podran
atender o que a la larga, tendra que hacerse cargo
de su propia madre.!

El doctor estaba muy indignado, no daba
crédito. Recuerdo que me dijo como en regano: “iA
quién se le ocurre, en sus condiciones! ¢Ya pensé que
ese nino a la larga va a tener que apoyarla a usted?”
Obviamente me enojé muchisimo por el comentario
y tuve que aclararle que era mi decision y que yo era
capaz de hacerme cargo de mi hijo.

(Paola, pardlisis cerebral, 33 anos)

Las creencias que colocan a las personas con dis-
capacidad como seres anormales a los que hay que
regular, controlar y cuidar repercuten en la falta de
servicios para atender sus necesidades cuando desean
acceder a la maternidad, ante cuyo deseo enfrentan
criticas, obstaculos o indiferencia, que suele tener
serias consecuencias.

Yo si pregunté y tenia interés, pero me decian
que yo no tenia que pensar en esas cosas, que no nece-
sitaba andar buscando nada con un hombre y pues,
bueno, lo malo es que con esas contestaciones pues ya
no me atrevi a preguntar mds. En dado momento, pues
ya, sin darme cuenta, paso... nunca pensé que fuera a
quedar embarazada porque, segiin yo, sélo jugamos
por encimita; fue muy dificil porque me criticaron y
atacaron mucho, pero lo peor es que no se logro.

(Mariana, atrofia muscular espinal, 35
anos)

Asi, carecer de informacién se suma al rechazo
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 venian... que c6mo me
habia atrevido a embarazarme, que si mi irrespon-
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sabilidad la pagarian otros... esto, mds las miradas
de lastima y las actitudes de rechazo que tuve que
pasar durante todo el embarazo y, mucho me temo,
las seguiré recibiendo.

(Paola, pardlisis cerebral, 33 anos)

... les dije que yo queria tener hijosy me dije-
ron que no, que era muy peligroso, que no debia pensar
en esas cosas y que mejor pensara en realizarme de
otra manera, y es que sabian que el DIF no me iba a
dar un bebé en adopcién.

(Adriana, espina bifida, 37 anos)

Asi, se sigue transmitiendo el mensaje de que las mu-
jeres con discapacidad deberian desentenderse de sus
deseos de ser madres, como se destaca a continuacion.

Ese mismo dia, el doctor que me dio la noticia,
me dijo también que en “mi caso” tenia la posibilidad
de abortar, pues se sobreentendia que seria un emba-
razo de alto riesgo; nunca dijo por qué, pero si insistié
en que debia pensar en mi familia, que se tendria que
hacer cargo del producto.

(Mariana, atrofia muscular espinal, 35
anos)

Mi médico me recomendoé esterilizarme porque,
segtin él, tanto el uso de métodos anticonceptivos como
el embarazo podian ser muy peligrosos en mis condi-
ciones; no queria ni canalizarme con un ginecélogo.

(Paola, paradlisis cerebral, 33 anos)

Aligual que en los inicios del siglo XX, en la actua-
lidad el discurso de los profesionales de la salud es uno
de los elementos mas importantes para legitimar las
nuevas formas de control de la reproducciéon mediante
la autoridad que les da el saber especializado.

Finalmente, otro factor que también se omite es
el de su salud sexual, pues al considerarlas asexua-
das, con frecuencia se deja de lado la importancia de
ofrecer otros servicios relacionados con la sexualidad
y la reproduccion, como las revisiones ginecolégicas
preventivas.!2

Es increible el riesgo en el que nos ponen mu-
chos doctores y también la familia con sus posturas
de que somos unas nifias y que jamds creceremos; no
se nos habla, por ejemplo, de los efectos de la mens-
truacion, de las infecciones vaginales y tampoco de
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los chequeos ginecolégicos preventivos del cdncer de

seno... si uno no los pide, podemos pasar anos y nadie

se acuerda de que requiero de esos exdmenes.
(Karina, pardlisis cerebral, 29 anos)

REFLEXION FINAL

Aunque no se puede negar la existencia de pres-
tadores de servicios calificados y sensibles a las
necesidades de las personas con discapacidad, las
experiencias muestran que para lograr una mejor
atencion de este sector de la poblacién, en especial
de las mujeres, es necesario empezar a erradicar
los prejuicios sociales alrededor de ellas y sus de-
mandas, ademas de generar espacios de reflexion y
capacitacion a las y los responsables de las areas de
atencion para favorecer un cambio de actitud que
les permita reconocer en las mujeres con discapaci-
dad fisica a personas adultas, pensantes, sexuadas
y con multiples intereses que no desapareceran
con el simple hecho de ignorarlos. Es indispensable
visibilizarlos, reconocerlos y actuar en consecuencia
si se quiere cumplir realmente con los compromisos
institucionales en la materia.
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