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Presentacion

Fl cuerpo, dice Teresa de Lauretis (2014), es el “sitio donde la subjetividad se
forma en sujecién a la sociabilidad, un sitio a la vez virtual y concreto, a la vez
tedrico y material”. Siguiendo esta linea, en la sociedad el cuerpo y la sexualidad
estin intimamente conectadas, es por ello que cuando los cuerpos no se adaptan
al modelo esperado, el discurso acerca del deseo sexual se transforma y se sale
del carril.

{Qué significado tienen los cuerpos que no son vistos como normales,
aquellos que presentan una carencia, algo diferente a lo comun frente a la
vista? Considerar que el cuerpo y las diferencias se convierten en obsticulos
y limitaciones para hombres y mujeres que presentan discapacidad, y que es
en ese sentido cuando la mal llamada ciudadanfa universal no se concibe de
igual manera para todos y todas, fue lo que llevé a realizar esta investigacion;
asimismo, el considerar que las politicas publicas han omitido, incluso negado,
las necesidades de estos grupos humanos y los han marginado. De este modo,
la exclusion, la marginacién, el olvido, las desigualdades. . ., son la materia del
texto que aqui se presenta y que debate con argumentos basados en la teorfa
feminista y en las ciencias sociales las limitaciones que enfrentan las personas
con discapacidad.

Si el cuerpo se ha convertido en un lugar ideal para la escenificaciéon de
“efectos especiales”, como dice David Le Breton (2011), y es el recipiente del
deseo, de la identidad y de la afirmacién personal, entre otras muchas cosas
mads, y si cuando no se estd a gusto con éste existe la posibilidad de cambiarlo,
de transformarlo de multiples maneras, esas intervenciones a las que Le Breton
se refiere no son para aquellos/as con discapacidad. {Qué pasa entonces con la
autoafirmacion, el deseo y las practicas sexuales?



DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

FEl mundo moderno, con sus multiples discursos y sus aportes en la forma
de concebir la vida y las relaciones sociales, con los grandes descubrimientos y
desarrollos cientificos y técnicos, pero también con las frustraciones y los retos
que afrontan los ciudadanos por las promesas no cumplidas de esta moder-
nidad, ha construido procesos de subjetivacién, afirmacién y reconocimiento
de la identidad personal y colectiva de diversos grupos que buscan promover,
defender y alcanzar los derechos largamente prometidos, debido a que, pese a
los ideales de maxima igualdad que pregonan las sociedades modernas y que
otorgan a los individuos la posibilidad de acceder “a todos esos privilegios”, se
les niega a partir de una realidad que establece obstdculos y limitaciones para
quienes no son o no cumplen con el modelo de persona difundido y aceptado
socialmente, con base en rasgos corporales considerados indeseables.

Las mujeres y las personas con discapacidad han sido de los grupos tradi-
cionalmente excluidos de estos ideales modernos del ejercicio de ciudadania
universal y son la evidencia de cémo esta nocién de igualdad y universalidad
de derechos oculta, tras el discurso de inclusién, desigualdades construidas a
partir de los pardmetros sociales considerados deseables para tener acceso a la
ciudadanfa.

El presente texto ofrece un acercamiento a una parte de esta realidad, en
especial a los procesos de exclusién que suelen enfrentar las mujeres con disca-
pacidad, derivada de condiciones que limitan su motricidad, cuando deciden
ejercer sus derechos sexuales y reproductivos, tema poco tratado en nuestro pais
tanto desde la mirada feminista y de equidad de género como desde los espacios
que buscan la inclusién social de las personas con discapacidad. Pareciera que
sus cuerpos, concebidos a partir de representaciones que los exhiben como pasi-
vos, poco atractivos, dependientes, asexuados y dignos de ldstima, han llevado a
considerar que la sexualidad y la discapacidad son incompatibles. La experiencia
de cuerpos que no son arménicos, “perfectos”, lleva a rechazarlos, a no verlos
y a considerarlos incompletos, vacios, no aptos para la “normalidad” en la cual
la sexualidad se debe consumar.

Este escenario se vuelve mds complejo cuando se trata de mujeres con disca-
pacidad. Con frecuencia ellas suelen ver coartadas sus posibilidades de acceder
a informacién sobre la sexualidad y sobre sus capacidades reproductivas con
base en prejuicios que, sin razones cientificas, las consideran alejadas de las
condiciones de salud y normalidad minimas e indispensables para ejercerlas. Lo
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PRESENTACION

anterior las coloca como sujetos asexuados, que no deberfan ocuparse ni indagar
en 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.

Pilar Cruz nos muestra que a pesar del desarrollo en materia de derechos
sexuales y reproductivos de las mujeres,' que se han hecho cada vez més presentes
por las luchas feministas y del auge de las politicas de género en nuestro pafs,
estos avances aun no se han completado y sélo ofrecen alternativas parciales:
invisibilizan a ciertos grupos sociales y niegan la relevancia para su desarrollo
pleno, como es el caso que ocupa a esta investigacion.

En el campo de las luchas por el reconocimiento de derechos y la inclusién
social de las personas con discapacidad la situacién no es diferente. Aunque
lentos, los avances son innegables en las tltimas décadas; han sacado a la luz
las condiciones y necesidades que hasta hace muy poco permanecian ausentes
de las politicas e investigaciones sociales y que se concretaron con la creacién y
entrada en vigor de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo,” instrumento em-
blemidtico en la materia y actual carta de navegacién para la creacién de planes y
programas nacionales y locales que los Estados parte, incluido México, deben
poner en marcha y procurar su cumplimiento.

' Los derechos sexuales y reproductivos son derechos humanos que tenemos todas las
personas. Se fundamentan en los derechos humanos reconocidos en tratados internacionales,
normas regionales, constituciones nacionales y otros documentos de consenso. Nos dan derecho
a: a) Tomar decisiones sobre nuestra salud, cuerpo, vida sexual e identidad sin temor a sufrir
coaccién o discriminacién; 4) Pedir y recibir informacién sobre la sexualidad, la reproduccién
y el acceso a servicios de salud relacionados con ellas y a métodos anticonceptivos; ¢) Decidir
si tener hijos, cudndo y cudntos; &) Elegir a nuestra pareja intima y si casarnos y cuando; )
Decidir qué tipo de familia formar; /') Vivir sin sufrir discriminacién, coaccién ni violencia,
incluida violacién y otras formas de violencia sexual, mutilacién genital femenina, embarazo
forzado, aborto forzado, esterilizacién forzada y matrimonio forzado (https://www.es.amnesty.
org/micuerpomisderechos/que-son-los-derechos-sexuales-y-reproductivos).

? Actualmente el instrumento més importante en la materia, considerado uno de los mds
completos promovidos hasta ahora, por articular los derechos contenidos en otros instrumentos
de la misma jerarquia y gufa para la creacién de planes, programas y politicas nacionales y
locales en nuestro pais. Fue aprobado en la Resolucién 61/106, del 13 de diciembre de 2006.
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DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

En nuestro pais el reconocimiento de derechos de las personas con disca-
pacidad ha sido lento y los esfuerzos se han concentrado principalmente en
su integracién a espacios educativos y productivos, dejando de lado tanto las
diferencias de género y corporales que conllevan condiciones particulares para
hombres y para mujeres, como el ya mencionado acceso y ejercicio de derechos
sexuales y reproductivos.

Tal situacién parece obedecer a que el cambio de paradigma propuesto en
la Convencién para eliminar el enfoque médico asistencial de los discursos,
leyes y politicas, que asocia la discapacidad con anormalidad y dependencia,
para introducir el modelo social que les reconoce como sujetos de derechos con
posibilidad de decidir sobre todas las esferas de su vida, no se ha visto materia-
lizado en la realidad, pues muchas précticas sociales y la mayoria de las acciones
estatales siguen ubicdndolas como enfermas y no aptas para la reproduccién, lo
cual coloca particularmente a las mujeres en condiciones de una inclusion social
excluyente, en tanto que son visibles para la legislacién y las politicas aprobadas
en la materia y no puede negarse su existencia, pero se reitera su exclusion al
privarlas de la posibilidad de decidir sobre sus cuerpos.

Para sostener esta premisa de la exclusién y marginacién que enfrentan, la
autora nos ofrece un panorama general bien documentado de la agenda interna-
cional y de las acciones gubernamentales en materia de derechos de las mujeres,
de las personas con discapacidad y de los derechos sexuales y reproductivos.
Con ello expone y demuestra cémo el enfoque asistencial —que victimiza a las
mujeres con discapacidad— subyace atin en gran parte de las politicas y discursos
de instituciones especializadas, traduciéndose en acciones gubernamentales y
practicas concretas de exclusion y negacion de parte del personal que las atiende
cuando solicitan servicios relacionados con su sexualidad y su reproduccién.
Analiza, como contraparte, el enfoque social, el cual define la discapacidad como
una categoria social e histérica que mueve a la comprensién de las condiciones
de opresién y marginacién en un marco mas amplio de reivindicaciones en las
que la mejora de sus condiciones de vida y el pleno reconocimiento de sus dere-
chos son el objetivo central de este enfoque que ha creado, incluso, un “corpus
tedrico sélido estrechamente vinculado con objetivos politicos e ideoldgicos del
movimiento social a favor de las personas con discapacidad”. Asimismo, Pilar
Cruz examina e identifica algunas estrategias que esgrimen las mujeres con
discapacidad para apropiarse y rechazar tales posturas.
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PRESENTACION

Por medio de un interesante acercamiento te6rico-metodolégico, la autora
recupera experiencias de mujeres con discapacidad, implicadas en los procesos
que se analizan, e incorpora también la mirada en este tema de prestadores y
prestadoras de servicios de instancias gubernamentales y organizaciones civiles,
lo que permite una aproximacién a los complejos mecanismos de exclusion y
de resistencia que se llevan a cabo dentro de las instituciones. Seguimos viendo
y mirando esos cuerpos como incompletos, carentes de existencia, y valga la
repeticidn, de deseos sexuales e incapaces de concebir, de procrear.

De acuerdo con lo anterior, este estudio es una fuente de consulta obligada
para quienes pretenden acercarse al tema de la discapacidad como construccién
social en tanto que incluye una revisién rigurosa de las diferentes maneras en
que se ha nombrado a aquellos/as que hoy llamamos personas con discapacidad;
asimismo, presenta modelos teéricos que explican las formas como se entiende
y atiende a este sector en funcién de rasgos fisicos, mentales y/o funcionales
considerados anormales y registra el camino recorrido hasta lograr su emer-
gencia en tanto sujetos de derechos que demandan su inclusién social plena.
También, es un marco de referencia para el abordaje de la compleja relacion
entre las categorias género y discapacidad, ambas atravesadas por rasgos corporales
especificos, a partir de los cuales se definen los comportamientos esperados de
las personas. En especial en lo relacionado con las practicas sexuales y repro-
ductivas se evidencia que las estrategias de biopoder se siguen concretando en
practicas eugenésicas que reivindican los rasgos bioldgicos ideales frente a los
cuales “los diferentes” son vistos como indeseables, degenerados e inferiores,
lo que justifica la intervencién en su vida reproductiva.

En suma, la temdtica aqui tratada resulta relevante en varios sentidos: en
principio porque aborda y analiza la realidad de un sector de la poblacién que
hasta hace poco era omitida por los discursos académicos, programas y poli-
ticas publicas en nuestro pafs. Este examen permite subrayar que la ausencia
e inconsistencia de informacién sobre este grupo de personas, que si bien han
estado presentes en encuestas y censos a nivel local y nacional en diferentes
momentos, ain se mantiene ausente en dreas especificas, como son los indica-
dores relativos a su sexualidad y a su reproduccion, los cuales no se desglosan
o se hacen de manera parcial, en contraste con la relevancia que ha adquirido la
produccién de informacién sobre sexualidad, fecundidad y anticoncepcién; asi
como la creacién de politicas de poblacién dirigidas a modificar las concepcio-
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DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

nes y practicas reproductivas como mecanismo de procuracién de bienestar, las
cuales establecen, amparadas en el discurso médico-cientifico, las condiciones
adecuadas para ejercer la sexualidad y la maternidad, dejando fuera a quienes
se considera poco aptos por no cubrir estindares deseables, como es el caso de
las mujeres con discapacidad.

Otro aspecto que distingue a este texto es el hecho de que tanto las mujeres
como las personas con discapacidad han formado parte de los colectivos tradicio-
nalmente excluidos, que se han movilizado para demandar derechos ciudadanos
plenos. Los discursos relativos a la sexualidad y a las marcas corporales que
distinguen a estas personas se desmenuzan mediante el andlisis de su condicién
y situacién en entramados de exclusién y diferencias.

En el caso de las mujeres, sus luchas han tenido avances que, sin embargo,
perviven con arraigadas desigualdades, derivadas de los contextos y condiciones
especificas en que se encuentran en su diversidad, pues la exclusién y el sexismo
se complejiza al vincularse con la edad, la raza, la etnia, la preferencia sexual
y, por supuesto, la discapacidad; esto lleva a que las demandas y necesidades
de ciertos sectores sigan sin ser reconocidas, aun con la creacién de instancias
como el Instituto Nacional de las Mujeres (Inmujeres), el Consejo Nacional
para el Desarrollo y la Inclusién de las personas con Discapacidad (Conadis) y
el Consejo Nacional para Prevenir y Erradicar la Discriminacién (Conapred),
encargadas de la promocién y defensa de los derechos sexuales y reproductivos
de las mujeres y de las personas con discapacidad en nuestro pais, las cuales
suelen mantener un discurso de inclusién que no siempre corresponde con sus
practicas.

Ademds, y eso es destacable, se trata de una investigacién en el campo
de las ciencias sociales que busca ir mds alld de cuestionar las carencias de
las politicas publicas, las inconsistencias entre los discursos y las practicas
sociales de inclusién, para presentar un panorama amplio de la problemdtica,
donde se da voz a las y los diferentes actores/as involucrados en los procesos
de lucha y de reconocimiento en los cuales se han involucrado; se profundiza
en los diferentes enfoques tedricos que develan las implicaciones del discurso
médico-cientifico, la influencia de las construcciones socioculturales de género
y, en general, los mecanismos de biopoder que se ponen en marcha mediante
procesos de exclusién/inclusion de las mujeres con discapacidad y de sus de-
rechos sexuales y reproductivos.
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Asi, se destaca que es la misma sociedad la que “discapacita” a partir de la
combinacién de prejuicios personales y sociales institucionalizados, con base en
los cuales se crean ambientes que dificultan su acceso a experiencias sexuales y
reproductivas mds satisfactorias. Pero también, se pone énfasis en que no todas
las mujeres con discapacidad se limitan a aceptar pasivamente la condicién de
inferior que les ha sido asignada por ser fisicamente distintas. Por el contrario,
los relatos presentados muestran las multiples actitudes que ponen en practica
para defender el acceso al control del cuerpo que les ha sido expropiado; se
patentiza cémo las mujeres se apropian de su cuerpo y de sus précticas; cues-
tionan, se revelan o se someten a los mecanismos de control haciendo suyos o
no los discursos excluyentes.

En suma, De cuerpos invisibles y placeres negados, va mas alla de sélo dejar
evidencia de la marginacién y discriminacién que viven estas mujeres por
su condicién de género y discapacidad, postura que reproduciria una visién
sesgada de la realidad, que plantea su vida como una tragedia personal que se
agrava con la suma de desigualdades; en cambio, descubre las actitudes activas,
combativas y de resistencia que muchas de ellas viven cotidianamente y que
pocas veces son reconocidas en las investigaciones con enfoque “victimista”,
basadas en la compasién y en la idea de doble desventaja que tradicionalmente
ha enmarcado las investigaciones sobre este sector de la poblacién. Por tanto,
constituye un paso importante en un terreno poco explorado por las ciencias
sociales, en general, y en particular por la investigacién feminista en nuestro
pais, pues abona a la discusién sobre la necesidad de impulsar el acceso de las
personas con discapacidad a los derechos humanos en todas sus dimensiones;
sefiala los posibles caminos que debe tomar este proceso en lo que se refiere a
salud sexual y reproductiva, propone algunos aspectos a retomar por las politi-
cas publicas en materia de salud, discapacidad y género y, en general, muestra
las limitaciones de los estudios feministas y de género, asi como del incipiente
campo de los estudios sobre discapacidad desde el enfoque social, al mirar en
forma parcial y victimista la realidad de las mujeres con discapacidad.

Como podemos ver, este trabajo tiene varias virtudes que se pueden resaltar
y que invitan a la lectura: el debate acerca de la articulacién entre el género y
la discapacidad, que lleva a producir percepciones y expectativas en torno al
ejercicio de la sexualidad y la reproduccién; el debate respecto a los derechos
sexuales y reproductivos, particularmente de las mujeres con discapacidad y en
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el que se concluye la poca atencién que este sector de la poblacién recibe, ya que
por asignacién genérica siguen enfrentando condiciones de desventaja por no
cumplir con el rol que supuestamente debieran desempeifiar; el examen de los
enfoques que a lo largo del tiempo han abordado la discapacidad; por dltimo,
la investigacidn acerca de la agenda internacional y nacional sobre derechos
humanos.

Asi, el panorama que presentan los estudios sobre la discapacidad, tiene en esta
investigacién un aporte que vincula los discursos institucionales con la realidad
que enfrentan los cuerpos de las mujeres con discapacidad. Pilar Cruz examina
y da voz a estas mujeres, cuyas estrategias subvierten su condicién marginal de
género en la que han sido relegadas.

Ana Lau Jaivén
Universidad Auténoma Metropolitana
Unidad Xochimilco
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Introduccién

Las sociedades modernas pregonan que toda persona posee la calidad de ciuda-
dano, con los privilegios, derechos y deberes que esto implica; no obstante, esta
méxima de igualdad se eclipsa en la realidad, cuando el cuerpo y las diferencias
se convierten en factores que justifican obstdculos y limitaciones que muchos
sujetos deben enfrentar para hacer efectivo el ejercicio de ciudadania en todas
sus dimensiones. Tanto las mujeres como las personas con discapacidad forman
parte de los colectivos tradicionalmente excluidos de los ideales modernos; y
son un claro ejemplo de c6mo la nocién de ciudadania universal oculta “las
diferencias y las desigualdades surgidas de las posiciones sociales y econdémicas
que los individuos ocupan” (Bolos, 2008:34).

Fl movimiento feminista —seguido de otros que se reconocieron en su dis-
curso— fue de los primeros en mostrar las brechas entre la ciudadania formal y
la realmente existente, al cuestionar la exclusion de las mujeres de los beneficios
del sistema liberal democratico y generar estrategias para alcanzar el reconoci-
miento de la diversidad para obtener derechos ciudadanos iguales para todos y
todas (Moller, 1996; Castells, 1998; Amorés, 1997).

Los resultados obtenidos en tales procesos son innegables, hoy dia el incre-
mento de la participacién de las mujeres en practicamente todos los dmbitos
sociales es una realidad;' sin embargo, estas tendencias conviven con arraigadas

! Estos avances han sido resultado de la creciente demanda que se gesté desde los nuevos
movimientos sociales —feministas y de mujeres— que irrumpieron en la escena publica,
cuestionando las condiciones de desventaja social y la exclusién del goce de derechos que
enfrentaban, lo que aunado a los importantes cambios sociales, econémicos y politicos producidos
a nivel nacional e internacional desde la segunda mitad del siglo XX, contribuyé a poner en el
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desigualdades derivadas de los contextos y condiciones en que se encuentran
las mujeres en su diversidad, pues la exclusién y el sexismo se complejizan al
vincularse con otros factores como la edad, la raza, la etnia, la preferencia sexual
y, por supuesto, la discapacidad, lo que conlleva el surgimiento de demandas
y necesidades de ciertos sectores de mujeres que siguen sin ser reconocidas.

Especificamente la discapacidad, entendida como la construccién social asig-
nada a personas que por diversas razones presentan rasgos fisicos, funcionales,
psiquicos o mentales diferentes a lo establecido como normal, ha tenido a lo
largo de la historia una connotacién negativa (Brogna, 2009a).

En diferentes épocas y contextos se ha considerado a quienes presentan
tales rasgos como seres anormales, inferiores, inttiles, pasivos y, en el mejor de
los casos, infelices, lo cual ha contribuido a una permanente estigmatizacion,
exclusién y discriminacién dificil de superar (Goffman, 1970; Barnes, 1998).
Incluso después de que los discursos internacionales y nacionales empezaron a
promover su inclusion a todas las esferas sociales desde la década de 1980, sus
condiciones y necesidades permanecieron ausentes de las politicas, programas
e investigaciones sociales, hasta hace poco.

En México, como en otras partes del mundo, las estrategias generadas para
lograr su inclusién también son recientes y los esfuerzos se han concentrado
principalmente en su integracién a espacios educativos y productivos, en la
atencién y rehabilitacién de nifios/as y/o victimas de accidentes laborales (Velds-
quez, 2004), pero con frecuencia se han ignorado las necesidades de las mujeres,
quienes suelen enfrentar circunstancias particulares asociadas con el género y
con la propia discapacidad, lo que conlleva barreras psicosociales que dificultan
su plena integracién a la vida social y el ejercicio de derechos para su desarrollo
pleno, entre éstos la sexualidad y la maternidad (Cruz, 2004a).

Con base en lo anterior, esta obra ofrece un acercamiento a los procesos de
exclusién de mujeres con discapacidad, en especial quienes tienen condiciones
que limitan su motricidad, para acceder a derechos sexuales y reproductivos.

centro de la discusién la necesidad de reconocer e integrar a las mujeres y a la diversidad en
general a los procesos de desarrollo (Zaremberg, 2007).

? A partir de 1981, que fue declarado “Afio Internacional de los Impedidos”, se ha dado un
aumento considerable de investigaciones y programas gubernamentales dirigidos a la poblacién
con discapacidad en toda América Latina (Sdnchez y Barrios, 1992).
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Se muestra cémo el enfoque médico-asistencial,’ que subyace en la mayorfa de
las politicas de atencién de instituciones especializadas en materia de discapa-
cidad, se traduce en discursos y practicas concretas del personal que atiende a
esta poblacién, quienes suelen negar o condicionar los servicios e informacién
sobre sexualidad a las mujeres por considerarlas enfermas y no aptas para la
maternidad, lo que las pone en condiciones de una inclusién social excluyente,
en tanto que se les reconoce merecedoras de derechos, visibles en la legislacion
y en las politicas, pero se les excluye al negarles la posibilidad de decidir sobre
sus cuerpos. Finalmente, el hecho de que esta situacién no siempre es asumida
de manera incuestionable por las mujeres, hace imprescindible recuperar es-
trategias que ponen en marcha y los recursos de los que disponen para tomar
control y ejercer tanto su sexualidad como su maternidad.

La ausencia de reflexiones que se acerquen a las experiencias afectivas,
sexuales y/o reproductivas de estas mujeres es una constante, pese al auge de
los discursos de inclusién plena y acceso a derechos que se han popularizado
con la creacién y puesta en marcha de la Convencién Internacional en nuestro
pais; se sigue dando poca atencién a este sector y, por ende, la informacién que
se produce para dar cuenta de sus condiciones de vida y necesidades ha sido
poco consistente, situacién que parece obedecer a los intereses y objetivos de las
instituciones encargadas del registro de datos, la mayorfa ocupadas de atender
aspectos educativos, médicos o de rehabilitacién, lo que hace que la informacién
se concentre en estas dreas.

Evidencia de lo anterior es que uno de los primeros estudios sobre esta po-
blacién, hecho por el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) entre 1947
y 1975 para dar seguimiento a las pensiones otorgadas por invalidez a dere-
chohabientes y trabajadores, reporté un total de 43,939 casos de discapacidad
adquirida durante ese periodo. Posteriormente, se realiz6 el Registro Nacional
de Invalidos, que entre 1975 y 1982 recuperé la existencia de 40,245 casos
reportados por centros de rehabilitacion, escuelas de educacién especial y otras

3 El tema se aborda en profundidad en el capitulo 1 de esta obra, pero resulta indispensable
aclarar en este momento que el modelo médico-asistencial o rehabilitador parte de la premisa de
que la discapacidad es una condicién anormal por sf misma, que genera dependencia y requiere
de atencién y seguimiento médico que permita, a quien la posee, la adaptacién necesaria para
integrarse a la sociedad (Palacios, 2008).
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unidades médicas, pero en este caso se privilegié el seguimiento de infantes,
lo que se mantuvo en el Registro de Menores con Discapacidad, realizado por el
Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, el Sistema para el Desarrollo
Integral de la Familia (DIF) y la Secretarfa de Educacién Publica (SEP),* que
para 1995 identific un total de 2,728,045 casos de menores de 20 afios en
dichas condiciones (Inegi, 2001).

Fsta falta de rigurosidad y consistencia en las iniciativas para tener registros
nacionales mas precisos sobre esta poblacién,’ se mantuvo hasta inicios la década
de 1990, cuando organismos internacionales empezaron a emitir recomenda-
ciones a los Estados para generar informacién que sustentara la creacién de
politicas a favor de su integracién social (ONU, 2010).

En este contexto, el Conteo de Poblacién y Vivienda de 1995 incluyé por
primera vez el tema y report6 la presencia de personas con discapacidad en 2.3%
de los hogares del pais (Inegi, 2001) y, posteriormente, en el Censo Nacional
de Poblacién y Vivienda del afio 2000, se integraron indicadores relacionados
con el sexo, la edad, la localidad, el tipo y la causa de la discapacidad, lo que
permitié determinar que este sector constitufa 2.3% de la poblacién del pais,
con 2.2 millones de personas con algin tipo de discapacidad fisica o mental, o
con un problema de salud de largo plazo, de las cuales 52.6% son hombres y
47.4% mujeres (Inegi, 2000), resultados que contrastaron con las estimaciones
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), que sugerian una proporcién
de entre 7y 10% de la poblacién nacional con algtn tipo de discapacidad (OMS,
1990). Este contraste, aunado a datos de una encuesta previa que estimaba

* Para dar seguimiento al registro de menores con discapacidad, en 1997 la SEP aprobd la
inclusion, en los procesos administrativos de educacion primaria, de un formato de inscripcién
y acreditacién escolar y de una gufa de observacién de deficiencia-discapacidad, con el fin de
identificar casos y tipos de discapacidad.

5 Entre estos intentos se encuentran el Muestreo de Lisiados Profundos en el Distrito
Federal, realizado en 1954 por la Direccién General de Estadistica de la Secretarfa de
FEconomia Nacional, en coordinacién con la Secretarfa de Salubridad y Asistencia (SSA), cuyos
resultados no fueron publicados; la Primera Investigacién Nacional de Enfermos Neurolégicos
y Psiquidtricos, publicada en 1964 por la Direccién General de Neurologfa, Salud Mental y
Rehabilitacién, de la SSA, la cual se centré en identificar casos de discapacidad mental, y la
Encuesta Nacional de Invilidos, realizada por la SSA en junio de 1982, levantada sélo en las
localidades donde habfa unidades operativas de la propia Secretarfa (Inegi, 2001).
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la existencia de 4 millones de personas con discapacidad intelectual, puso en
duda la credibilidad de las cifras y llevé a que algunas asociaciones dedicadas
a la atencién del sector cuestionaran la metodologia empleada para obtenerlas,
debido a que evidenciaba la ausencia de un marco conceptual homogéneo y
consensuado con expertos y miembros de los grupos interesados (CNDH, 2002).

Otra dificultad para contar con informacién fidedigna sobre el sector obedece
a los prejuicios, estereotipos derivados de la condicién que impiden reconocer
y aceptar la discapacidad pues, como sefiala Veldsquez (2004:2), “hay personas
que la reconocen y la declaran sin ninguna dificultad; otras que la reconocen
pero se niegan a declararla; otras que no se reconocen como tal, y en otros casos
la ocultan”, situacién que hace de los datos sélo la punta de un sceberg, que se
requiere seguir explorando, y mas atin en ciertos temas como el estado conyugal
y la fecundidad, sobre los cuales se cuenta con informacién muy general: 44.7%
de la poblacién de 12 afos y més con discapacidad estaba casada o unida, 30%
eran solteros; 4.9% separados o divorciados y 19.7% eran viudos, pero no es-
tablece la relacién entre la adquisicién del rasgo que deviene en discapacidad y
el estado conyugal, lo que impide definir si la condicién influye en su decision
de unirse, casarse, divorciarse o separarse (Inegi, 2004).

En busca de cubrir tales huecos y recuperar datos més precisos, el Censo de
2010 nuevamente incorporé categorias sobre esta poblacién, reportando que
5.1% de la poblacién del pafs, es decir, 5§ millones 739 mil 270 personas —51.1%
de mujeres y 48.9% hombres— presentan discapacidad (Inegi, 2010), cifras que
no sélo segufan contrastando con las estimaciones de la OMS; sino, también,
con lo reportado en el censo anterior, frente a cuyos datos podia inferirse una
aparente tasa de crecimiento anual del sector de 9.7%, proporcién inconcebible
si consideramos que la tasa nacional es de 1.4% (Castro, 2011).

En cuanto al tipo de rasgo asociado con la discapacidad, se encontré que
las limitaciones en la movilidad se presentan con mayor frecuencia, siendo mas
de la mitad de la poblacién, seguida de los problemas para ver, aun usando
lentes, para escuchar, para hablar y, finalmente, el menor porcentaje concen-
tra a las personas con diferencias cognitivas, intelectuales y mentales. Por su
parte, los motivos que generan la condicién de discapacidad se clasifican en
funcién de: por enfermedad 39.4%; como consecuencia de edad avanzada
23.1%; de nacimiento, por via genética o hereditaria 16.3%, o por un accidente
15%. Estos datos son relevantes, pues permiten inferir las secuelas fisicas y/o
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emocionales que genera en las personas y en sus familias el evento, en tanto
que el significado que se otorga a la condicién varfa para quienes nacieron
con un cuerpo “normal” y debieron enfrentar un cambio en su vida, y para
quienes construyeron su identidad a partir de un cuerpo “marcado” desde su
nacimiento, lo que implica necesidades especificas tanto fisicas como psico-
légicas (Inegt, 2010).

Lo mismo ocurre con las marcas sexuales de los cuerpos, las cuales suponen
diferencias en intereses, necesidades y expectativas de las personas en funcién de
los roles tradicionalmente asociados con elser hombre o ser mujer que, al combinar-
se con las construcciones sociales en torno a la discapacidad, generan condiciones
especificas. Para los varones éstas suelen centrarse en barreras para acceder a
espacios y tareas vinculadas con los roles masculinos, como a la educacién o al
trabajo remunerado —aspectos que han sido mds atendidos por las politicas de
inclusién de este sector—; mientras que las mujeres enfrentan obsticulos para
el ejercicio de derechos y responsabilidades que de por si enfrentan las mujeres
en general, como la plena participacién social y politica, pero afiadiendo otros,
relacionados con la consecucion de objetivos de vida considerados esenciales para
“toda mujer”, tales como el acceso a una pareja, el ejercicio de la sexualidad y la
maternidad, procesos que pese a involucrar también a varones, se miran como
dmbitos exclusivamente femeninos (Inegi, 2012:119).

Al respecto, algunos autores sefialan que, por lo general, los familiares de
varones con discapacidad se muestran mds dispuestos a que sus descendientes
pongan en juego su potencial erético-sexual, al contrario de lo que ocurre con
las mujeres, reaccién en la que aparentemente subyace el miedo al embarazo, la
preocupacién por evitar posibles nacimientos de personas con discapacidad y,
sobre todo, la creencia de que las mujeres no podrin ser independientes en el
cuidado de los hijos e hijas (Morris, 2008; Delfin, 1999; Paveda, 1996; Sénchez
y Barrios, 1992).

Esta situacidn parece estar sustentada en prejuicios que ubican a las mujeres
como Unicas responsables de la reproduccion, asi como de la crianza y cuidado
de los hijos/as, lo que parece inconcebible para las mujeres con discapacidad,
quienes en amplios sectores sociales siguen siendo vistas como dependientes y
poco capaces, lo que contribuye a que se les niegue el derecho a pensar en ma-
trimonio, hijos o familia. Ademds, con frecuencia estas mujeres no cumplen los
estereotipos de belleza establecidos socialmente, se les considera no atractivas

22



INTRODUCCION

o asexuadas y, por ende, “se les ocurre que a una persona en silla de ruedas o
muletas no se le antoja disfrutar de una relacién sexual y/o establecer una pareja
y si se le antoja es un degenerado” (Morris, 1996:23).

En ese sentido, el Censo 2010 recabd informacién sobre la situacién con-
yugal de las personas con discapacidad, encontrando que 50.3% reportan estar
casadas y/o en unién libre; 28% afirmé haber tenido pareja pero, al momento,
estar separada, divorciada o viuda, y 21.7% declar6 ser soltera. Estos datos no
muestran diferencias significativas entre hombres y mujeres, sin embargo, cuan-
do se observa por grupos de edad, llama la atencién que la mayor proporcién,
tanto de la poblacién separada, divorciada o viuda, como de quienes se declaran
casados(as) o unidos(as), es adulta mayor, lo que puede obedecer a las causas y
momentos en que se adquiere la discapacidad, es decir, podria incluir a quienes
habiendo establecido una pareja previamente, tuvieron accidentes, enfermeda-
des o secuelas de la edad que les generaron la condicién de discapacidad; sin
embargo, no es posible precisar esto con los datos que se ofrecen (Inegi, 2012).

Otro aspecto que llama la atencién en el Censo de 2010 es la fecundidad de
las mujeres con discapacidad, cuyo andlisis muestra que al aumentar la edad,
se incrementa el promedio de hijos nacidos vivos; siendo entre las mujeres de
12 a 29 anos de 0.4, y entre las adultas mayores de hasta 6.2 hijos, lo que, al
igual que en el rubro de conyugalidad, permite inferir que en el bloque de las
mayores se encuentran las mujeres que adquirieron la discapacidad en etapas
posteriores a su maternidad, mientras que quienes adquieren alguna discapaci-
dad por nacimiento, durante su nifiez o en la juventud, podrian tener mayores
dificultades para concebir, ya sea por dificultades para tomar la decisién, por
falta de informacién, por vivir en condiciones de aislamiento o, incluso, a causa
de esterilizaciones y abortos forzados (Inegi, 2012).

La necesidad de inferir los posibles escenarios que enfrentarfan las mujeres
con discapacidad en lo que se refiere a conyugalidad y fecundidad es clara
evidencia de las limitaciones de la informacién producida hasta el momento
en esta materia, y reafirma la pertinencia de seguir articulando esfuerzos para
contar con un panorama mds claro de las necesidades y condiciones de vida de
este sector, en particular en lo que se refiere a la sexualidad y la reproduccién,
pues en contraste con la relevancia que han cobrado —desde finales de la década
de 1960 y principios de la de 1970~ los anlisis sobre sexualidad, fecundidad y
anticoncepcién de las mujeres en general, que contribuyen a la explicacién cul-
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tural y socioldgica del fenémeno, a la produccién de politicas de poblacién, a la
creacién y evaluacion de programas dirigidos a promover los derechos sexuales
y reproductivos como un mecanismo de procuracién de bienestar, cuando se
trata de mujeres con discapacidad el tema se omite o se le resta importancia.

Asi, las decisiones sobre la procreacién siguen siendo blanco de actividades
institucionales que, amparadas en el discurso médico-cientifico,® difunden la
inevitable relacién entre el comportamiento reproductivo y la “razén cientifica”,
desde la cual se definen las condiciones més adecuadas para el ejercicio de la
sexualidad y la reproduccién, con miras a mejorar las condiciones de vida de
la poblacién (Cervantes, 1999).

En consecuencia, tanto la produccién estadistica como las politicas y pro-
gramas dirigidos a la investigacién, difusién y promocién de la salud sexual y
reproductiva no se han dirigido de manera homogénea a toda la poblacién; en
principio, se considera que es un tema que compete exclusivamente a las muje-
res, pues al ser ellas quienes conciben y dan a luz, son consideradas poblacién
objetivo por excelencia de dichas acciones, pero, ademds, no cualquier mujer
es considera apta para ejercer la sexualidad y procrear, por lo que se excluye de
estos derechos a sectores que por diversas razones no cumplen los pardmetros
de belleza, salud y normalidad establecidos por el discurso médico-cientifico,
como es el caso de quienes son definidas con discapacidad (Morris, 1996:93).

El presente estudio da cuenta de esta situacién, muestra un panorama general
de los procesos de exclusién que enfrentan mujeres con discapacidad motriz
para acceder a derechos sexuales y reproductivos a partir de un recorrido que
va desde la construccién social e histérica de la discapacidad y el ser mujer, hasta
hacer una revisién del estatus del tema en la agenda internacional de derechos
humanos y en los programas y acciones especificos de instituciones nacionales
dedicadas a la atencién de mujeres y personas con discapacidad, para dar cuenta
de la confrontacién entre los discursos de igualdad de derechos en todas sus
dimensiones y las practicas concretas del personal que atiende a mujeres que

¢ Las politicas dirigidas al control de la natalidad en ciertos grupos sociales tienen su origen
a principios del siglo XX, con la emergencia y auge de la eugenesia en México, manifestacién del
proyecto de “depuracién racial” centrado en la exclusién de personas consideradas indeseables
por poseer ciertas caracteristicas fisicas, mentales o culturales, identificadas como degeneraciones
o rasgos de inferioridad (Urfas, 2007).
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solicitan informacién sobre salud sexual y reproductiva, las cuales con frecuencia
estin enmarcadas de prejuicios que asocian la condicién de discapacidad con
dependencia, incapacidad y asexualidad.

Finalmente, se da voz directamente a algunas mujeres con discapacidad,
para mostrar cémo esta exclusiéon no siempre es aceptada de manera pasiva e
incuestionable. Las posturas que asumen al respecto, las estrategias que ponen
en marcha, asi como los recursos de los que disponen para tomar control y ejer-
cer su sexualidad y su maternidad son variados y dan cuenta de la complejidad
de los procesos, de la resistencia y la autonomia que se ponen en juego en las
vivencias concretas.

En suma, se devela como los discursos oficiales, legalmente establecidos desde
el ambito internacional y nacional, corresponden o contrastan con las practicas
institucionales y con las vivencias concretas de las mujeres con discapacidad en
relacién con el acceso y ejercicio de derechos sexuales y reproductivos, a fin de
mostrar las implicaciones del discurso médico-cientifico sobre la discapacidad
y de las construcciones socioculturales de género, en los mecanismos de biopo-
der que se ponen en marcha en los procesos de exclusién de las mujeres con
discapacidad de sus derechos sexuales y reproductivos.

El libro estd organizado en cinco secciones: en la primera, “De receptores
de asistencia a sujetos de derechos: un recorrido por las formas de entender y
atender a las personas con discapacidad”, se discute la discapacidad como nocién
dindmica, como una construccién social producto de las formas en que ha sido
entendida, nombrada y atendida en diferentes contextos sociales y momentos his-
téricos. Se da cuenta de cémo las sociedades han enfrentado la existencia de estos
seres no convencionales y, para ello, se recuperan los modelos tedricos propuestos
por estudiosos del tema para comprender los procesos que tradicionalmente han
justificado su exclusién social mediante la muerte, el encierro, la medicalizacién
y la subordinacién, colocdndolos al margen de la sociedad para, finalmente,
arribar a las primeras aproximaciones a la problematica desde las ciencias sociales
y a las movilizaciones sociales a favor de los derechos humanos, en particular
el feminista y el movimiento por la vida independiente, en la construccién de un
nuevo paradigma: el modelo social de la discapacidad que, seguido de otros
enfoques, ha ubicado paulatinamente a este sector como sujetos de derechos.

La segunda parte, titulada “Feminismo y discapacidad. Discusiones en torno
al cuerpo normal y el reconocimiento de derechos sexuales y reproductivos”,
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incluye un acercamiento a las discusiones feministas en torno a la desigualdad; se
discuten los principales cuestionamientos que recibié por desconocer las condi-
ciones y necesidades de las mujeres en su diversidad. Eon ese contexto se plantea
la importancia del uso de las categorfas género y discapacidad, como factores
que eliminan la exclusién y dificultad para que el acceso a estos derechos sea
una realidad para todas las mujeres, dado que las marcas corporales asociadas a
la discapacidad siguen considerdndose rasgos de infantilidad e inferioridad que
justifican se les expropie su derecho de decidir sobre la sexualidad y la repro-
duccién, mediante complejos procesos y mecanismos disciplinarios. Finalmente,
en este capitulo se abordan los avances concretos en el reconocimiento de las
mujeres y las personas con discapacidad como sujetos de derechos, haciendo
un recuento del dificil proceso de incorporacién de las necesidades y demandas
de estos sectores a la agenda internacional de los derechos humanos, en parti-
cular las relacionadas con la invisibilizacién de las mujeres con discapacidad
como grupo especifico y de sus derechos sexuales y reproductivos como tema
de interés, aspectos reconocidos hasta el ano 2006 en la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

En la tercera seccién, “Politicas y programas de atencién a la discapacidad en
México: {es posible pensar en los derechos sexuales y reproductivos?”, se ofrece
una revision de los compromisos adquiridos por el Estado mexicano con la firma
de diversos convenios y tratados internacionales relativos a los derechos de las
mujeres y las personas con discapacidad. Ademds, se hace un acercamiento a
los programas y las acciones gubernamentales, a fin de identificar el estatus que
tienen los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad
en cada uno.

La cuarta seccion, “{Deficientes o diferentes?: discursos y précticas en torno
a la sexualidad y la maternidad de las mujeres con discapacidad”, incluye el
andlisis de las entrevistas realizadas a prestadores de servicios que atienden a
personas con discapacidad y mas especificamente a las mujeres, en las cuales se
muestran las inconsistencias entre los discursos institucionales que promueven el
reconocimiento de derechos de las personas con discapacidad y de las mujeres,
y la presencia real de un modelo médico e incluso eugenésico que se devela en
los prejuicios sociales que contindan asumiéndolas como asexuadas y no aptas
para la reproduccién; de igual modo se ven las actitudes de critica y rechazo del
personal de salud hacia las necesidades y problemiticas sexuales de las mujeres
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con discapacidades y se da cuenta de las formas en que las propias mujeres se
apropian de su cuerpo y sus practicas, o se someten a los mecanismos de control,
haciendo suyos los discursos excluyentes.

Finalmente, en la dltima parte, “Reflexiones de una ausencia: derechos
sexuales y reproductivos en acciones de gobierno dirigidas a las mujeres con
discapacidad en México”, se hace un recuento de lo revisado, al tiempo que se
ofrece un panorama en torno a las ausencias de los programas y politicas, asf
como los posibles aportes que se pueden seguir en este dmbito para lograr el
reconocimiento de los derechos sexuales y reproductivos de este sector.
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De receptores de asistencia a sujetos de derechos:
un recorrido por las formas de entender y atender a las personas
con discapacidad

A lo largo de la historia, las actitudes hacia las personas consideradas anor-
males o con deficiencias han oscilado entre una postura activa-positiva, que
atribuye su origen a causas naturales o sociales y se concentra en buscar
estrategias de intervencién para su tratamiento, prevencion e integracion, y
otra, mds afieja, pero fuertemente arraigada, pasiva-negativa, que vincula estas
condiciones con lo sobrenatural, las supone incontrolables, manifestacion del
pecado, del demonio o castigo de los dioses y, por ende, establece que de no
ser solucionada por intervencién de poderes superiores, debe ser eliminada,
pues la sociedad no estd obligada a atenderla. Esta postura conlleva estrategias
tendientes a su exclusién o a su desaparicién con base en la idea de que los
cuerpos anormales no pueden contribuir en la satisfaccién de las necesidades
sociales; estas personas resultarfan una carga, amenaza para el orden y el
progreso (Aguado, 1995).

La postura activa-positiva ha dado lugar a formas especificas de mirar y aten-
der a este sector de la poblacién; se piensa en corregir el dafio y reestablecer en
la medida de lo posible la normalidad perdida, o bien, se promueve la busqueda
de mejores condiciones que les permitan su integracién y participacién activa
en la sociedad (Aguado, 1995).

De estas posturas —activa y pasiva— se desprenden diferentes modelos que
se han propuesto para explicar las formas en que histéricamente se ha buscado
entender y atender las multiples expresiones de la diversidad funcional,’ que

" El término diversidad funcional fue acufiado desde principios de 2005 para designar lo
que habitualmente se conoce como discapacidad. Fste término pretende eliminar los rasgos
negativos en la definicién del colectivo y reforzar su esencia de diversidad (Romaifiach, 2002).
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en las dltimas tres décadas, con la emergencia de los movimientos sociales, en
particular el denominado movimiento por #na vida independiente* —que deman-
daba que las personas con discapacidad dejaran de ser vistas como inferiores y
dependientes con base en sus diferencias—, han llevado a la creacién del modelo
social de la discapacidad, desde el cual se ubica a este sector como sujetos de
derechos (Barnes, 2009).

En consecuencia, el vinculo entre discapacidad y derechos humanos que
tradicionalmente se habia limitado a aspectos relacionados con la legislacién de
asistencia y seguridad social, o en materia civil como temas de incapacitacién
y tutela, se transformd, consolidando nuevas formas de entender y atender la
discapacidad desde una mirada que buscé eliminar la opresién que vivian, me-
jorar sus condiciones de vida y lograr el pleno reconocimiento de sus derechos,
la defensa de su dignidad humana y su inclusién social (Ferreira, 2010a).

El interés de alcanzar dichos objetivos ha llevado a la incorporacién del
tema en el dmbito académico, abriendo espacios para hacer investigacién y
docencia en la materia, al tiempo que se ha creado un corpus teérico sélido para
respaldar el trabajo de organizaciones civiles y gubernamentales dedicadas a
promover el reconocimiento de este sector como sujetos de derechos, lo que
se concreté en 2006 con la aprobacién de la Convencién Internacional de los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

FEsta seccién ofrece un panorama general de dichos modelos de atencién.
Destaca los supuestos basicos de cada uno, las explicaciones que dan origen a
las diferencias hoy consideradas factor de discapacidad y las consecuencias que
cada visién tiene, en la forma en que se concibe a estas personas, en el valor que
se otorga a su vida y en los aportes que se considera pueden hacer a la sociedad,
con el fin de mostrar que pese a que estos enfoques parecen formar parte de un
proceso de evolucién —que va de la visién animista que considera estas condi-
ciones como castigo divino o posesién diabdlica, a la explicacion cientifica que
busca minimizar sus efectos y la postura social que reconoce a quienes las poseen
como sujetos de derechos—, en realidad coexisten y se combinan respaldados en

2 El movimiento surgié en la segunda mitad del siglo pasado, encabezado por personas
con discapacidad y sus familias, primero de los paises anglosajones y luego de todo el mundo,
quienes demandaban acceso pleno a sus derechos y a mejores condiciones de vida. Este proceso
se desarrolla con mayor detalle en los siguientes apartados de este capitulo.
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prejuicios y estereotipos que, en su mayoria, ubican a este sector en condiciones
e desventaja y exclusion.
de d t 1

La construccion social e histérica de la nocién de discapacidad

La forma de nombrar las expresiones de la diversidad funcional que ahora se
agrupan con el concepto de discapacidad ha variado en diferentes épocas y
contextos sociales. No obstante, en este proceso ha sido comtn una connota-
cién negativa que va desde el uso de términos abiertamente peyorativos como
idiota o imbécil, hasta la propuesta de definiciones més sutiles, pero con el
mismo enfoque, como subnormales (por debajo de lo normal), impedidos (sin
posibilidades), deficientes (defectuosos, incompletos), invalidos y minusvélidos
(ausencia o disminucién de valfa),® o también incapaces o incapacitados (carentes
de capacidades) (Momm y Ransom, 2001).

Fon las tltimas décadas se ha buscado cambiar dicha situacién y, con el fin de
lograrlo, se ha promovido el uso de términos que no reproduzcan una imagen
devaluada del sector, lo que llevé a crear conceptos especificos como: capacidades
diferentes, diversidad funcional y discapacidad, las cuales pese a las buenas inten-
ciones no siempre responden a las expectativas. La primera, capacidades diferentes,
se acufié y popularizé en manos de politicos y medios de comunicacién con la
idea de contar con una forma politicamente correcta de referirse a estas personas,
de no herir sensibilidades y de mejorar la percepcién social que se tenfa de ellas.
No obstante, el término ha sido severamente cuestionado por tratarse de una
expresién imprecisa, no conceptualizada y, por tanto, poco ttil para diferenciar
las necesidades especificas de estas personas frente al resto de la sociedad, dado
que todos/as sin excepcién tenemos capacidades diferentes (Jiménez, 2007).

Con la misma intencién de evitar connotaciones degradantes, desde el dmbito
académico se propuso el término diversidad funcional, con el cual se buscé destacar

3 La palabra “valfa” hace referencia a la cualidad de la persona, a las condiciones especialmente
estimables de cardcter intelectual o fisico, consideradas utiles y necesarias en las personas. Supone
la posesién de mérito, inteligencia o habilidades que otorgan valor a una persona. No obstante, se
debe considerar que es un concepto subjetivo, que varfa de unas sociedades a otras y de unas épocas
a otras (Momm y Ransom, 2001).

31



DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

que las diferentes condiciones fisicas y/o mentales asociadas con la discapacidad
son expresiones de la diversidad humana que merecen ser incluidas y respeta-
das. Esta postura es muy importante en tanto que reivindica el reconocimiento
del sector, sin embargo, se le cuestiona que al poner énfasis en las diferencias
individuales de las personas las coloca en el lugar de lo otro, lo diverso, fuera
de la norma (Marefio y Masuero, 2010).

En este sentido, tanto el uso de términos peyorativos como las formas politica-
mente correctas y compasivas para nombrar a las personas con discapacidad han
legitimado la idea de su anormalidad, inferioridad, dependencia e infelicidad; lo
que propicia que muchas acciones dirigidas a su atencién sean asistencialistas,
basadas en atencién médica o rehabilitacién, y tendientes a reducir sus posibili-
dades de participacién social. Incluso las nociones propuestas recientemente con
el fin de generar discursos inclusivos han mantenido los juicios sobre lo bueno y
lo malo, lo normal y lo anormal de la discapacidad (Momm y Ransom, 2001).

Asi, nombrar a este sector de la poblacién es un problema complejo, se le
sigue estigmatizando y minimizando con base en sus diferencias, las cuales
con frecuencia justifican el uso de adjetivos abarcadores que las definen en su
totalidad; es decir, se les considera incapaces per se, omitiendo que aun cuando
en algunas condiciones y actividades requieren ayuda, esto no las incapacita en
todos los ambitos de su vida.

Ante tal situacién, en la década de 1990 la Real Academia Espanola recuperé
el término discapacidad, por considerarlo més preciso, con menos connotaciones
negativas y, por ende, mds adecuado para definir la disminucién o ausencia
de capacidad para realizar actividades en algtin drea especifica, a causa de un
déficit causado por enfermedad, accidente o lesién (Hermida-Ayala y Mateos,
2010). La aprobacién formal del vocablo fue bien recibida por el movimiento
a favor de los derechos del sector, el cual lo venia utilizando desde fines de la
década de1970; no obstante, también se destacé la necesidad de hacer precisio-
nes debido a problemas en su uso e interpretaciéon. En principio, por su origen
etimoldgico, pues el prefijo is antes de capacidad refiere negacién o carencia,
lo que, sin una acotacién clara, suele distorsionar la construccién del sentido
y significado que se otorga a las personas que poseen estos rasgos al definirlas
“sin capacidad”. Asi, llamarlas discapacitadas, las signa como entes sin capacidad
con base en rasgos fisicos o mentales que sélo limitan el desarrollo de algunas
dreas, lo que convierte una marca corporal especifica en condicién que abarca a
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la persona en su totalidad y la coloca en el plano de la incompletud y carencia;
razén por la cual se sugiere el uso de personas con discapacidad (Garzén, 2007).

Otro problema del término es que tradicionalmente se considera de manera
homogénea, sin reconocer la diversidad de condiciones que entrafian los rasgos,
tipos y grados de afectacion funcional, lo que limita la posibilidad de visibilizar
y atender las necesidades de algunos sectores y, con frecuencia, lleva a que las
acciones y logros obtenidos para un grupo no favorezcan o incluso obstaculicen
el desarrollo y ejercicio de derechos de otros (Brogna, 2005). Lo mismo ocurre
cuando se dejan de lado rasgos como el color de piel, la edad, la preferencia
sexual y, por supuesto, el sexo, lo que limita la comprensién de la complejidad de
experiencias y condiciones de vida de estas personas, justificando que la atencién
se centre exclusivamente en 7eparar el rasgo anémalo o enfermo (Zizek, 1998).

El vinculo entre las nociones discapacidad y enfermedad contribuye a que
la atencién de este grupo se centre en buscar restituir la “normalidad” a ese
cuerpo, alejado de los pardmetros establecidos de belleza y salud, mediante la
aplicacién de tratamientos de rehabilitacion bajo la supervisién y el poder de
especialistas ocupados en obtener un funcionamiento 1o mas cercano posible a lo
considerado normal (Oliver, 1998). Asi, la atenci6én de la discapacidad tradi-
clonalmente estd circunscrita en el ambito médico, dando prioridad al diseno
de diagndsticos fisicos, psiquicos y/o de funcionalidad para evaluar, clasificar
y mostrar la distancia con lo sano, o bien, se recupera el desarrollo conceptual,
metodoldgico e instrumental creado por instancias cientificas médicas, psicol6-
gicas y/o pedagdgicas con el fin de crear medidas para normalizar a los sujetos,
colocdndolos como usuarios de servicios, consumidores de medicamentos,
proétesis, ortesis y demds artefactos de apoyo a su movilidad y comunicacién
(Momm y Ransom, 2001).

La ideologia de normalidad no sélo define a las personas con discapacidad
por su déficit, su desviacién o su carencia, también confirma la completud de
los no discapacitados y los envisten de autoridad para definir lo que se debe hacer
0 no con los otros, es decir, se configura una relacién normal-patolégico donde
los primeros tienen el poder de nombrar a los segundos y de prescribir los tra-
tamientos necesarios para acercarlos lo mds posible al estado/condicién ideal.
“Loanormal designa justamente el territorio, las zonas ‘invisibles’, ‘impensables’
de la vida social, sin embargo, son zonas densamente pobladas por quienes no
gozan de la jerarquia de sujetos (normales), pero cuya condicién de vivir bajo
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la esfera del signo de la “exclusién” es necesaria para circunscribir la esfera de
los incluidos” (Rosato ez al., 2009:99).

Dicha ideologia hace muy poco no habia sido cuestionada e incluso a la
fecha se mantiene vigente como eje central de los discursos de organismos in-
ternacionales encargados de construir metodologias para identificar y clasificar
a los personas bajo tales condiciones.* Este es el caso de los trabajos realizados
por la (OMS),’ que en 1976 elabord la Clasificacion internacional de deficiencias,
discapacidades y minusvalias (CIDDM), publicada en 1980 como la primera he-
rramienta oficial para que los profesionales e instituciones que trabajaban con
esta poblacién tuvieran una terminologia precisa, reconocida internacionalmente
para identificarlas y atenderlas.

El mayor aporte de la CIDDM consistié en aclarar la distincién entre defi-
ciencia, discapacidad y minusvalia, lo que hizo posible cuestionar y empezar a
cambiar los adjetivos denigrantes que se utilizaban hasta entonces para nom-
brar a estas personas. Se defini6 la deficiencia como una pérdida o anormalidad
permanente o temporal de una funcién psicoldgica, fisioldgica o anatémica por
dafio o pérdida de un 6rgano o estructura corporal, o por un defecto en el fun-
cionamiento del cuerpo que derivara en trastorno orgénico o limitacién objetiva.
Por su parte, la discapacidad se concibié como la restriccién o ausencia derivada

* La OMS es la instancia tradicionalmente encargada de desarrollar mecanismos de atencién
y clasificacién de quienes ahora denominamos personas con discapacidad, pero también se han
sumado en esta tarea otros organismos como la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), la
cual en su Convenio 159 sobre la readaptacién profesional y el empleo de personas invalidas las
define como [...] “toda persona cuyas posibilidades de obtener y conservar un empleo adecuado
y de progresar en el mismo queden substancialmente reducidas a causa de una deficiencia de
cardcter fisico o mental debidamente reconocida” (OIT, 1983). El uso de las nociones invalidez
e incapacidad, frente a otras propuestas de la OMS, muestra la falta de uniformidad de los
términos entre estos organismos, lo que resulta revelador, pues aun cuando la OIT no busca
ofrecer una definicién universalmente aplicable, si constituye un marco de referencia oficial,
obligado para la insercién laboral del sector (Momm y Ransom, 2001).

5 Una de las funciones de la OMS es desarrollar las llamadas clasificaciones internacionales de
los estados de salud, las cuales tienen el objetivo de ofrecer un marco de referencia que permita
codificary clasificar informacion relacionada con diagnésticos, funcionamiento, discapacidad y
necesidades de servicios de salud, entre otros aspectos. Estas clasificaciones también proveen
un lenguaje estandarizado y posibilitan la comunicacién en todo el mundo sobre la salud y la
atencién sanitaria (Cdceres, 2006; Jiménez ez al., 2002).
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de la deficiencia o incapacidad para realizar una actividad dentro del margen
considerado normal. Y finalmente, la minusvalia se definié6 como la situacién
desventajosa causada por la deficiencia o la discapacidad (Barrero ez a/., 2008).

La construccién de la CIDDM fue un gran aporte para el campo, sus de-
finiciones han sido ampliamente utilizadas en muchos paises debido a que
ofrecen una explicacién de los procesos que limitan la integracién social de este
sector de la poblacién, cuyo origen es la deficiencia, que a su vez ocasiona una
discapacidad, y que en lo social se convertird en minusvalia. Ademds, propone
acciones sanitarias y sociales pertinentes para cada caso: frente a la deficiencia,
prevencién y/o deteccion; la rehabilitacion para atender la discapacidad y, ante la
minusvalia, integracion y participacion igualitaria; en general, ofrece una mirada
integral de la problematica. No obstante, puso énfasis en definir estrategias para
hacer diagnésticos y ofrecer tratamientos dirigidos a la asistencia individual y a
la rehabilitacién, dejando de lado aspectos relacionados con lo social, y reafir-
mando la hegemonia de las instancias de salud y sus discursos pese a que para
entonces esta postura coexistia con un enfoque opuesto, construido por un grupo
de personas con discapacidad:

[...] la Union of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) [Unién
de Impedidos Fisicos contra la Segregaciéon] que define en 1974 a la discapa-
cidad como la desventaja o restriccién para una actividad que es causada por
una organizacién social contempordnea que toma poco o nada en cuenta a las
personas que tienen deficiencias fisicas (sensoriales o mentales) y de esta mane-
ra las excluye de participar en la corriente principal de las actividades sociales
(Brogna, 2009a:162).

FEste modelo fue retomado por la OMS en 2001, durante el proceso de actua-
lizacién de la CIDDM que culming con la aprobacién de la nueva Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad (CIF),® aceptada por 191

¢ Aunque la CIF fue aprobada en la 54 Asamblea Mundial de la Salud convocada por la
OMS en 2001, pertenece a la familia de clasificaciones internacionales pero, a diferencia de la
CIDDM, se aparta del modelo médico al no centrarse de manera exclusiva en la enfermedad
como sinénimo de discapacidad, sino en la funcionalidad del individuo, al tomarse en cuenta
los factores ambientales que potencian limitaciones en funcién de ella. Esto queda adn més
claro cuando se afirma que la CIF no es una forma de clasificacién de las personas, sino una
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paises como el nuevo patrén internacional de descripcién de la discapacidad.
La CIF trasciende la perspectiva médica y pone énfasis en la importancia de la
interaccién entre el individuo y su entorno mediante un planteamiento biopsi-
cosocial, desde el cual se resaltan los factores sociales y ambientales responsables
de la funcionalidad de los individuos, afirmando que las consecuencias de la
discapacidad no se derivan del rasgo en si, ni son problemas exclusivos de quien
la posee, sino que devienen del significado que cobra ese rasgo en el contexto
sociohistérico en el que se encuentra la persona, por lo que las repercusiones son
variadas y bésicamente sociales (Edler, 2009; Barrero ez al., 2008).

El que la OMS integrara esta mirada en la CIF no fue azaroso, obedecié a
las demandas del Movimiento por los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, que desde la década de 1970 exigia el uso de un concepto menos
negativo en el que se destacara que la discapacidad no es producto del rasgo
deficitario en si, sino de la falta de adecuacién entre la persona y su entorno,
es decir, “resultado de una deficiencia que existe en la sociedad, que es la que
crea barreras que impiden la integracién y dificultan su entendimiento” (De-
claracién de octubre de 1994, citada en Mirazo, 2006).

Esta postura se mantuvo durante los encuentros y discusiones que dieron
lugar a la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CIDPD), en donde diversos grupos de personas con discapacidad
contribuyeron a definirla como “resultado de la interaccién entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demds” (Conapred, 2007:9).

Actualmente, el término ha cobrado tal relevancia que cada vez es mas comun
y menos cuestionable la denominacién personas con discapacidad para definir a
quienes poseen “deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién
plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds” (Co-
napred, 2007:12). No obstante, el sector sigue enfrentando actitudes negativas,
que van desde la eliminacién, el aislamiento, la asistencia y la institucionalizacién,

clasificacién de las caracteristicas de salud de las personas en el contexto de las situaciones
individuales y de los impactos ambientales. La interaccién de las caracteristicas de salud con
los factores contextuales es lo que produce la discapacidad (OMS, 2001:3-6).
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hasta la compasién y la preocupacién por rehabilitarlos o normalizarlos, lo que
con frecuencia se sustenta en la dificultad para reconocerles como seres com-
pletos, con las mismas posibilidades de desarrollo y en igualdad de condiciones
que el resto de la poblacién.

Asi, pese a las luchas ganadas por los grupos de personas con discapacidad
para definirse y explicar las limitaciones que enfrentan, y a los importantes
avances del tema en la agenda internacional de los derechos humanos, atin no
se supera por completo el estigma que los rodea; las discusiones sobre cémo
entenderlos y atenderlos siguen enmarcadas en posturas de rechazo o compasién,
recomendaciones de exclusién y reclusién o, en el mejor de los casos, preocupa-
cién por intervenir desde el &mbito médico en busca de “normalizarlos”. Es decir,
el aparente consenso en torno a que las condiciones fisicas, mentales y/o sociales
no deben ser limitantes para el acceso y ejercicio pleno de los derechos humanos
no se concreta en la prictica; las personas con discapacidad suelen ser miradas
y tratadas desde una concepcién caritativa, como seres dependientes, pasivos y
con pocas posibilidades de autonomia (Quinn y Degener, 2002; Aguado, 1995).

FEn suma, la discapacidad es una experiencia de la diferencia y diferencia-
dora, centrada en la ausencia de atributos y/o de capacidades que la persona
nunca tuvo o perdi6. Su consecuencia: el distanciamiento del ideal humano
de completud y funcionalidad, la exclusién a los margenes de la normalidad, y
obstdculos para su plena participacién social (Almeida ez al., 2010). Asi, pese a
que tiene origen en una condicién individual, se trata de un producto histérico,
resultado de la instauracién de la nocién de cuerpo normal, a partir del cual se
establecen marcos sociales y medioambientales que no consideran la existencia de
quienes se alejan del estindar, generando practicas, experiencias, prohibiciones
o posibilidades de accién mas o menos limitantes, de acuerdo con la trayectoria
social y los recursos de cada persona (Ferrante y Ferreira, 2010; Oliver, 1990).

Muerte, encierro o rehabilitacion: el tratamiento del cuerpo anormal
Las conductas y lugares considerados adecuados para cada individuo en la
sociedad varfan en funcién de factores asociados con sus marcas corporales, ser

hombre o mujer, joven o anciano/a, indigena o mestizo/a y, por supuesto, tener
una condicién fisica o mental diferente a lo establecido como “normal” implica
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tratos y relaciones con frecuencia marcadas por prejuicios, codigos y jerarquias
que en el caso de las personas con discapacidad, al igual que para otros grupos,
ha limitado su participacién social.

Investigaciones al respecto muestran que tradicionalmente este sector ha
enfrentado pricticas tendientes a su eliminacién y a su exclusion social; se les
dejaba morir o se les confinaba a espacios especificos donde eran recluidos,
lejos de la vista del resto de la comunidad (Garland, 1995). Por ejemplo, el
sacrificio de menores considerados anormales o deficientes era comin en muchas
civilizaciones antiguas, como en la Grecia de los siglos V al II a.C., donde los
recién nacidos débiles, enfermos o con apariencia inusual eran despefiados del
monte Taigeto tras recibir la aprobacién de los ancianos de la comunidad, accién
que incluso Aristételes (1967:321) recomendaba: “distinguir a los hijos que
es preciso abandonar de los que hay que educar, convendrd que la ley prohiba
que se crie a los que nazcan deformes”. De igual forma, en la antigua India
los infantes con malformaciones eran arrojados al rio Ganges’ y en la cultura
romana era tolerado el infanticidio, asf como la compra-venta de estas personas
para diversién y/o para mendicidad (Aguado, 1995).

Estas précticas se han agrupado para su andlisis bajo el modelo denominado
prescindencia, en el cual se incluyen las estrategias que definen a las personas
que no entran en los pardmetros de “normalidad” como un problema, atribuyen
su existencia a eventos mégicos, religiosos o sobrenaturales, y establecen como
recursos para la atencién de estos casos el exterminio o el aislamiento. Asi, por
ejemplo, el nacimiento de un nifio con discapacidad desde este modelo se con-
sideraba producto del pecado de los padres en el caso de Grecia, advertencia de
la ruptura de la alianza con los dioses en el caso de Roma, o bien, como portador
de mensajes diabdlicos, consecuencia del enojo de algunas deidades y, por ende,
se conclufa que su vida no merecfa continuar (Garland, 1995).

Otra premisa del modelo radica en la idea de que estas personas no pueden
contribuir a la satisfaccién de las necesidades de la comunidad y, por tanto, son
consideradas un estorbo, innecesarias e irrelevantes, lo que justifica su elimina-
cién, exclusién o reclusién con el fin de evitar la degradacién social mediante

7 Esta practica estaba regulada por el Cédigo Manu, que junto con el Mahabharata, el
Ramayana y los Puranas constituyeron la legislacién del mundo hindd. Histéricamente, estas
leyes son consideradas base de la primera organizacién social politico-religiosa (Aguado, 1995).
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la erradicacién de los rasgos de inferioridad, deficiencia o deformidad, y la
preservacion del estdndar ideal de salud e inteligencia establecido para definir lo
plenamente humano (Palacios, 2004). Asi, la consecuencia l6gica seria prescindir
de dichos sujetos, quienes son ubicados como un problema atendible a partir de
acciones que, pese a tener una base comun, plantean soluciones desde miradas
distintas: la eugenesia® o la marginacion.

El submodelo eugenésico establece la inconveniencia del nacimiento y desa-
rrollo de personas deficientes con base en el argumento de que dicha condicién
conlleva dependencia y falta de capacidad. Pone énfasis en la carga que estas
personas significarfan para la familia y la comunidad en lo que refiere al tiempo
de cuidados y atenciones, ademas afirma que una vida que no responde a los
patrones de normalidad social no merece ser vivida. Fin consecuencia, la solucién
serfa prescindir de ellas mediante practicas como el aborto, el infanticidio o la
esterilizacién de quienes no son definidos como aptos para la reproduccién vy,
por ende, se niega su potencial sexual (Palacios y Romanch, 2006).

Fsta perspectiva suele relacionarse con costumbres antiguas, tipicas de socie-
dades como la griega o la romana clésicas, en las que la intolerancia hacia estas
personas parecia evidente; sin embargo, ésta no fue la inica forma de enfrentar
la existencia de los “anormales” en la antigiiedad. Por ejemplo, en la Grecia
clésica, en el mismo contexto en el que se avalaba el infanticidio por deficien-
cias, Hipdcrates sugeria ubicar sus causas bioldgicas y atenderlas médicamente
(Rocha, 2001; Aguado, 1995).

Entre los romanos también estuvo presente la ambivalencia en el trato de
quienes hoy conocemos como personas con discapacidad; las practicas dirigidas
a su eliminacién coexistian con acciones y espacios de asistencia que trataban
de hacer menos lastimosa la vida de estos seres que, se crefa, nunca podrian ser
felices (Garland, 1995). Esta postura, basada en premisas caritativas, fue ga-
nando terreno gracias a enfoques y figuras filos6fico-religiosas como Confucio,
quien hablaba de responsabilidad moral, amabilidad y ayuda a los débiles; Buda,

8 La eugenesia fue una corriente médico-higiénica desarrollada en los tltimos afios del siglo
XIX y los primeros del XX en Europa y en Estados Unidos con el fin de mantener o mejorar
el potencial genético de la especie humana. Fn sus origenes se basé en el concepto de herencia
de Galton, quien negaba la influencia del medio social y ambiental en el desarrollo humano
(Urdas, 2007).
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que promovia compasion, caridad y generosidad a los necesitados, y Jesucristo,
cuya filosofia se centr6 en el amor y la atencién de los més desprotegidos. Estos
postulados sentaron las bases de una ideologia que planteaba la necesidad de un
trato especial, “compasivo” a los débiles, anormales o deficientes (Aguado, 1995).

La coexistencia de las perspectivas eugenésica y compasiva no transformd las
premisas sobre el origen de estas personas. Durante la Edad Media en Furopa,
la iglesia catélica consolidé la tradicién animista, principalmente demonoldgica,
desde la cual se continué asociando los trastornos mentales, intelectuales y otros
rasgos identificados como deficiencias con la posesién diabélica. San Agustin
proclamé la insuficiencia como castigo por la caida de Adén y otros pecados,
mientras que el Malleus Maleficarum,’ afirmaba que la falta de respuesta favorable
a medicamentos en una persona enferma era producto del demonio y que los
nifios con deficiencias eran resultado de las practicas de brujerfa de sus madres
(Kramer y Sprenger, 1846 citado en Palacios, 2008).

Asi, se consolidé la idea de que las anormalidades eran prueba de la existencia
de Satands y de su poder sobre los hombres. Muchas personas fueron juzgadas
y castigadas por la inquisicién por esta causa, principalmente mujeres: madres
de menores con discapacidad y nifas con deficiencias, consideradas peligrosas,
portadoras y posibles reproductoras del mal. No obstante, la eliminacién no
fue el dnico recurso para resolver los problemas que significaban la existencia
de los anormales, a la par de estas pricticas se desarroll6 una corriente cristiana
que se ocup6 del control y resguardo de esos cuerpos y mentes poco agradables
a la vista y al trato, creando sanatorios, hospitales y asilos para concentrarlos y
apartarlos del resto de la poblacién (Barnes, 1998).

El submodelo de marginacion recupera otra forma de atender los problemas
que conlleva la anormalidad. Desde este enfoque, la deficiencia se sigue consi-
derando fuera del control humano, una condicién inmodificable que debe ser
aceptada con resignacién, pero cuya presencia en la sociedad es innecesaria,

? El més famoso libro sobre brujerfa, Malleus Maleficarum (El martillo de los brujos) fue
escrito en 1486 por los monjes dominicos Heinrich Kramer y Jacobus Sprenger. La obra des-
cribfa los poderes y practicas de los brujos, sus relaciones con el demonio, su descubrimiento
y los castigos a los que serfan sometidos al ser descubiertos. Durante los tres siglos siguientes,
fue manual indispensable en la cruzada contra la brujerfa en Europa, herramienta de jueces y
magistrados durante los juicios de la Inquisicién.
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poco ttil e incluso peligrosa, lo que valida su exclusién y reclusién en lugares
especificos donde se pretende mantener la anormalidad aislada, bajo control,
sin necesidad de eliminarla (Palacios, 2004).

La caracteristica principal de este enfoque es la exclusién, como consecuencia
del menosprecio, por subestimarlas y considerarlas objeto de compasién, o por el
temor y el rechazo que provoca su aparente vinculo con fuerzas sobrenaturales,
maléficas y satdnicas. Las intervenciones desde esta perspectiva priorizan su
reclusién en espacios comunes por considerarlos un peligro inminente para el
orden social, pero al mismo tiempo se apela a la caridad para mover conciencias y
provocar compasién, admiracién o diversién, lo que con frecuencia sigue siendo
utilizado para obtener recursos bajo una especie de mendicidad controlada, que
genera més tranquilidad y menos culpa que la eliminacién propuesta desde el
submodelo eugenésico (L.ongmore y Umansky, 2001).

En suma, ambos modelos tienen origen histérico y por sus bases animistas
parecen antiguos, carentes de fundamentos cientificos Y, por tanto, actualmente
superados; sin embargo, los aparentes avances en el reconocimiento y respeto
a los derechos de este sector atin son limitados y los modelos tradicionales co-
existen con los nuevos discursos de bienestar y la mejora de la calidad de vida
de la poblacién. Especificamente en México, las explicaciones animistas de las
anormalidades también han estado presentes en diferentes momentos. En la
época prehispdnica se asociaba con eventos naturales, castigo divino, maleficios
o con la influencia de los astros, pero estas ideas coexistian con propuestas de
atencién y cura, como en la cultura ndhuatl, desde la cual se explicaban enfer-
medades y deficiencias con base en supersticiones,'’ pero para su a tratamiento
se recurria tanto a rituales animistas como a practicas terapéuticas basadas en
la herbolaria'' (Pefia, 2005; Rocha, 2001; Alvarez et al., 1960).

" Una de las creencias mds comunes era que si alguien pasaba por encima de un nifio
sentado o acostado, le quitaba la posibilidad de crecer y para remediarlo era necesario pasar
otra vez sobre el nifio en sentido contrario. ILos terremotos también se asociaron con pro-
blemas de crecimiento y los eclipses con malformaciones, por lo que ante dichos eventos las
mujeres embarazadas debfan protegerse poniéndose en el vientre una navaja de obsidiana
(Rocha, 2001).

" Las précticas herbolarias fueron recuperadas en los cédices Florentino y Badiano, donde
se describen complejos tratamientos para atender deficiencias y enfermedades, incluidas la
epilepsia, la ceguera y la sordera (Alvarez ez al., 1960; Rocha, 2001).

41



DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

Con la llegada de los espanoles, los tratamientos herbolarios se asociaron
con brujerfa y se priorizé la intervencién de instituciones de beneficencia que,
con base en principios caritativos avalados por la doctrina catélica, se concen-
traba y atendia a los anormales, al tiempo que se protegia a la sociedad de su
presencia. Esta filosoffa centrada en ideas de bondad, caridad y asistencia a
los desprotegidos llevé a la creacién, en 1566 en la Ciudad de México, del
Hospital de San Hipdlito, primer centro especializado en atencién de enfer-
mos mentales del continente, al que siguieron otros centros similares,'* que
bajo el mismo modelo se dieron a la tarea de excluir y recluir a los deficientes
(Fuentes, 1998).

Posteriormente, con el desarrollo de la ideologfa moderna, " se buscé erradi-
car el enfoque religioso centrado en la caridad por la idea de orden, progreso y
bienestar social, lo que llevé a reorganizar los espacios de atencién a este sector
y a fundar nuevos con base en el enfoque cientificista,'* que buscaba organizar
a la sociedad a partir del control de los cuerpos, estableciendo jerarquias, uso de
espacios, actividades, pasiones, formas de vestir, de relacionarse y, en general,
habitos, funciones y deberes de cada persona conforme su sexo, su edad o sus
caracteristicas fisicas o mentales. Se apostaba a que el orden traerfa progreso,
lo que sélo serfa posible si se mejoraban los niveles de salud, se alcanzaba una
mayor longevidad y mejores condiciones laborales, de rendimiento y de riqueza,
indicadores de bienestar e ideales de la civilizacién moderna (Fuentes, 1998).

2 En 1698 se fundé el Real Hospital del Divino Salvador; en 1794, en Guadalajara, el
Hospital de Belén y, el mismo afio, en Monterrey, el Hospital Civil, todos con el fin de recluir
a deficientes mentales. Este proceso continué hasta fines del siglo XIX y principios del XX,
cuando se crearon instituciones similares en Veracruz, Yucatdn, Jalisco y Puebla (SSA, 2003).

Y La ideologfa moderna establecia una brecha entre el cuerpo y la razén, al tiempo que
sefialaba la necesidad de eclipsar al primero y priorizar el cultivo de la segunda como la forma
mds deseable de adquirir mejor estatus social. En ese sentido, el control de las pasiones y de los
cuerpos “anormales” fue uno de los principios a seguir para mantener el orden social, lo mismo
que la reclusién de las mentes consideradas no aptas, insanas y/o peligrosas (Urfas, 2007).

" El 15 de abril de 1861, Benito Judrez ordend crear una escuela de sordomudos en la
capital del pais, misma que se abrid al publico en 1866, ofreciendo un drea de conocimientos
generales y otra para el aprendizaje de un oficio. Mds tarde, en 1870, se inauguré la Escuela
de Ciegos, ambas instituciones fueron precursoras de la educacién especial actual (Fuentes,

1998).
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Asi, el cientificismo se institucionalizé durante las dltimas cuatro déca-
das del siglo XIX y negé que los anormales, también llamados monstruos, "
fueran expresiones de fuerzas sobrenaturales, producto de castigo divino o
de la presencia del diablo, y para explicar su origen recurri6 a la anatomia, la
embriologfa y la teratologfa.'® Esta ultima describi6 la monstruosidad como
un continuo que tenfa en un extremo la normalidad como forma ideal, y por
el otro la enfermedad y la decadencia. Dicha disciplina clasificaba detallada-
mente las anomalfas y monstruosidades, con el fin de confinarlos en lugares
adecuados o prevenir su reproduccién mediante cuidados higiénicos especificos
(Gorbach, 2000).

La teratologfa en México'” se popularizé a fines del siglo XIX, sugiriendo
practicas médicas, higiénicas, educativas y legales dirigidas a controlar la re-
produccién de las mujeres bajo la premisa de que cuidar sus practicas y habitos
evitarfa el nacimiento de anormales: “[...] la mujer debia ser sancionada si
cometia algin acto que rompiera con las costumbres establecidas en toda so-
ciedad organizada. Porque la madre impresionada-apasionada, que intentaba
abortar, se masturbaba, cometia adulterio o tenfa hijos sin casarse, podia producir
monstruos” (Gorbach, 2000).

Asi, el control del cuerpo y la sexualidad de las mujeres fue una constante,
se les convirtié en responsables de evitar la degeneracion de la raza y, para ello, se
crearon estrategias y practicas higiénicas con el propésito de regular su repro-
duccién y que ésta se diera en las mejores condiciones para evitar desvios, de-

" La nocién de monstruosidad en la época de Aristételes era asignada a las personas con
apariencia extrafia y no sélo estaba ligada a imperfecciones fisicas, sino también a deficiencias
de orden funcional y a desvios en la liga natural y visible entre padres e hijos, “El monstruo
disrumpfa el estricto orden de la naturaleza; su apariencia rompia con la rigurosa ley de los
hijos que se debfan parecer al padre” (Gorbach, 2000:41).

' Ta teratologfa del griego #seratos (monstruo) y logos (estudio o tratado), es la disciplina
que estudia las mutaciones congénitas y, en general, el desarrollo anormal de las personas. Su
origen se remonta a 1832, en los escritos de Isidro Groffory Saint-Hilaire, quien se interesé en
la transformacién de las especies y del desarrollo embrionario, y se ocupa de conocer y clasificar
alteraciones desde la etapa neonatal (Pefia, 2005).

7 En nuestro pais se cred el Departamento de Teratologfa en 1895, gracias al trabajo del
médico Juan Marfa Rodriguez, quien impulsd la creacién de centros especializados y la difu-
si6n de esta disciplina.
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formidades y/o degeneraciones. Ademds, se buscaba impedir que los monstruos
se reprodujeran entre si, y por eso el ejercicio de su sexualidad era impensable
y su reproduccién una limitante para el progreso del pais.

El régimen porfirista de finales del siglo XIX y principios del XX mantuvo
la promesa de progreso,'® por lo que la higiene desempefié un papel importante
en las politicas de la época, “se sostenia que con la resolucién de los problemas
higiénico-sanitarios, por medio de la ciencia, comenzaria la regeneracién sa-
nitaria que contribuirfa a la regeneracién nacional” (Jiménez, 1998:287). Asi,
ademds de secularizar hospitales y casas de beneficencia, se crearon estrategias
de saneamiento social que inclufan la erradicacién de la ignorancia, los vicios, la
inmoralidad, la anormalidad y la insalubridad que, con base en un discurso de
procuracién de bienestar y seguridad, legitimé précticas de exclusién y reclusiéon
de los cuerpos no deseables o anormales (Granja-Castro, 2009).

Para las primeras décadas del siglo XX el proceso estatal de dominacién y
control de los grupos identificados como inferiores cobré mayor fuerza, lo que
consolidé la creacién de un amplio programa de ingenierfa social con base en
dos vertientes:'” la primera dirigida a promover una revolucién cultural que
cambiara la mentalidad de los ciudadanos, sustituyendo las creencias religiosas
por valores laicos de orientacién patridtica y, la segunda, que impulsaba una
revolucién antropoldgica basada en el mestizaje. La “raza c6smica” de José
Vasconcelos y los escritos de Manuel Gamio fueron expresiones de este enfoque
nacionalista caracterizado por el culto al cuerpo ideal, mestizo, que diera lugar
a una raza sin cabida para las anormalidades (Stern, 2000; Urfas, 2007).

'® Cumplir la promesa de progreso obligé al Estado mexicano a mejorar la funcionalidad de
las ciudades, se pavimentaron y limpiaron calles, se creé el sistema de drenaje y alcantarillado,
se promovi6 que las casas estuvieran pintadas y ventiladas, pero también, iniciaron campafas
de saneamiento social y de secularizacion de los centros de atencién y de reclusién de personas
anormales o poco sanas, proceso que empezé en 1861 y concluy6 en 1881, cuando organizaciones
privadas y religiosas retomaron el control (Granja-Castro, 2009).

! Este programa buscaba construir una nueva sociedad con base en principios cientificos
derivados de la antropometria y la biotipologfa, que cobraron auge en todo el mundo entre
1920 y 1950. Su objetivo era articular la medicina y la sociologfa con la finalidad de ofrecer
elementos para organizar a la poblacién y establecer prohibiciones en las practicas de procreacion,
matrimonio, ingreso al pafs de extranjeros y acceso a educacién, entre otros aspectos, y crear
un colectivo que respondiera a las necesidades del poder politico (Muiiz, 2002; Stern, 2000).
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Este nuevo proyecto de nacién implicaba mucho més que mejorar los pueblos
y culturas indigenas mediante el mestizaje, buscaba terminar con las diferencias,
negaba la posibilidad de que éstas pudieran coexistir y, por ello, proponia la depu-
racién racial y la eliminacién de todo ser indeseable fisica o mentalmente, mediante
la puesta en marcha de practicas eugenésicas y de higiene mental (Fuentes, 1998).

Asi, disciplinas como la antropologfa, la sociologfa criminal, la demografia,
la medicina, la genética, la psicologia, la psiquiatria y pedagogia, entre otras,
apuntalaron la teorfa y avalaron las practicas eugenésicas promovidas en Mé-
xico bajo tres elementos claves: la sexualidad, la maternidad y la atencién a la
infancia, ejes de la nueva nacién mexicana con ciudadanos idénticos, racialmente
homogéneos, moralmente regenerados, fisica y mentalmente sanos (Stern, 2002).

En este proceso, desempefiaron un papel relevante instituciones como la SEP,
La Casa de Salubridad o el mismo Partido Nacional Revolucionario (antece-
dente del PRI),*" desde las cuales se definieron politicas y programas orientados
al mestizaje y la depuracién racial. Pero también se involucraron intelectuales,
cientificos, politicos y psiquiatras que compartian la idea de que el pais s6lo podia
evolucionar mediante dicho proyecto, lo que justificé la exclusion incuestionable
de las personas con discapacidad (Sudrez, 2005).

Asfi, se prioriz6 la disciplina, la higiene y la educacién orientadas a dar res-
puesta a las necesidades politicas y econémicas de la nacién, lo cual hizo posible
la consolidacién de una nueva forma de racismo,*' que en palabras de Michel
Foucault (19962a:209), implica la obligacién del Estado para “valerse de la eli-
minacién de las razas o de la purificacién de la raza para ejercer su poder sobe-
rano”. Esto se expresé en la puesta en marcha de estrategias de biopoder,* que

0 Otras instituciones que destacan en este proceso son el Servicio de Higiene Escolar de la
SEP, el Consejo Superior de Salubridad desde el cual se crearon cédigos, leyes y reglamentos
de poblacién, salubridad e higiene y por la Asociacién Eugenésica Mexicana (Sudrez, 2005).

*! Foucault (1996a) sefiala que la distincién entre el racismo antiguo y el moderno radica en
la operacién ideoldgica por la cual el Estado o una clase intentarfa utilizar la raza y, en general,
las diferencias corporales como mecanismos para ejercer su poder soberano.

* Foucault distingue dos técnicas de biopoder que surgen en los siglos XVII y XVIII: la
primera es la anatomia politica, caracterizada por ser una tecnologfa individualizante del poder
que escrutaba a los individuos, sus comportamientos y su cuerpo con el fin de anatomizarlos, es
decir, producir cuerpos déciles y fragmentados. En este caso, la disciplina era un instrumento
de control del cuerpo social penetrando hasta llegar a sus dtomos: los individuos particulares.
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se configuré como mecanismo social normalizante, centrado en la purificacién
de la raza como forma de procurar bienestar y proteger la vida buena, regulando
la reproduccién y la muerte en forma de represion, eugenesia o genocidio de los
indeseables: “Cuanto mds especies inferiores tiendan a desaparecer, cuantos més
individuos anormales sean eliminados, menos degenerados habra en la especie,
y més yo —como individuo, como especie— viviré, seré fuerte y vigoroso y podré
proliferar” (Foucault, 19962:206).

En suma, el proyecto del nuevo Estado mexicano se gest6 en el marco de
sofisticadas formas de vigilancia y control validadas por instancias o disciplinas
cientificas, que se ocuparon en crear un sujeto ideal, negando a quienes no se
adaptaban a ese modelo, entre ellos los indigenas y las personas con discapacidad,
que a la fecha contintan siendo invisibles en muchos espacios.

La eugenesia fue la disciplina que se consolidé en este periodo, legitimando
el poder del Estado para definir a los anormales, identificados como peligrosos,
indeseables a los que se debia controlar, disciplinar o encerrar para mantener
el orden y el bienestar social, premisa que contribuyé a crear estrategias para
evitar la degeneracién bioldgica y social de la poblacién. De esta manera, impul-
saban la erradicacién de patologias e incentivaban la educacién sexual, la salud
reproductiva y la paternidad responsable en diferentes sectores sociales, lo que
suponia politicas dirigidas a la produccién de seres mas hermosos, inteligentes
y perfectos, asi como la esterilizacién voluntaria o impuesta de los anormales.
Tal situacién fue mds comun para las personas con discapacidad® que para los
indigenas, a quienes sf se les consider6 parte de un cambio de largo alcance en
las politicas de migracién, mestizaje y educacién (Sudrez, 2005).

Por su parte, la higiene mental y el aborto formaron parte de las politicas
estatales de reproduccién selectiva dirigidas a las ahora llamadas personas con

El segundo grupo de técnicas de poder es la bigpolitica, que tiene como objetivo a poblaciones
humanas, grupos de seres vivos regidos por procesos y leyes bioldgicas, que pueden usarse
para controlarlos en la direccién que se desee. El punto de articulacién entre ambas técnicas
radica en el control del sexo como mecanismo de produccién disciplinaria del cuerpo y las
regulaciones de poblaciones (Foucault, 1996a).

# Etndlogos y antropélogos se interesaron en las ideas eugénicas en la década de 1920,
a raiz de los estudios que afirmaban el vinculo entre la raza, las inclinaciones al crimen y las
enfermedades mentales, todos los cuales eran considerados problemas corregibles mediante
la profilaxia (Sudrez, 2005).
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discapacidad; con base en la premisa de que los trastornos psiquicos amenaza-
ban el equilibrio social, eran un peligro derivado de procesos de degeneracién
social** vinculados con alcoholismo, drogadiccién y criminalidad, originados por
variables hereditarias controlables con medidas profilacticas. Por ello, era comin
que médicos y juristas sugirieran evitar que “los inferiores, los debilitados, los
marcados por el signo de la derrota, se reprodujeran libremente convirtiéndose
en factores de degeneracién de la raza” (Urias, 2007:133) y, por otro lado, se
pedia pena de muerte para delincuentes reincidentes graves y psicopatas, pues
se consideraba posefan dafio mental que degeneraria la especie.

En este contexto, también se construy6 la discusién sobre la legalizacién
del aborto,* como una forma de controlar posibles genitores con problemas de
alcohol, drogas, fisicos o mentales, asi como desviaciones sexuales y tendencias
criminales; sin embargo, un importante sector se opuso al aborto por considerar
que iba “contra la funcién natural de las mujeres”: procrear.

Pese a las resistencias, el aborto fue utilizado para depurar a la poblacién de
elementos degenerativos, situacién que lo puso en una condicién particularmente
ambigua: se consideraba un acto criminal cuando se hacia por decisién de una
mujer, pero era visto como positivo y vdlido cuando “la interrupcién del embarazo
sucedfa por motivos debidamente calificados por la opinién técnica, y debia ser
reglamentada y dirigida por el Estado, como una medida de prevencién contra
el aborto criminal” (Urfas, 2007:153).

#* Las teorfas degeneracionistas surgieron en Francia en la segunda mitad del siglo XIX,
destacaban la importancia de que los gobiernos recurrieran a médicos —psiquiatras, higienistas
o legistas— como consejeros que guiaran la aplicacién de medidas profilicticas para evitar la
proliferacién de enfermedades mentales. Fin México el enfoque cobré auge en 1895, en voz
del médico José Olvera, quien declaré en el Primer Concurso Cientifico que el Estado debia
impedir el matrimonio de individuos con patologfas psiquicas (Urifas, 2004).

# Las posturas de los médicos de la década de 1930 a favor y en contra del aborto pre-
sentaron un comin denominador: negaron a las mujeres la posibilidad de decidir sobre un
asunto que les afectaba directamente. El Estado sélo entendfa a la mujer, y atn lo hace, como
reproductora, responsable tinica del cuidado del “hogar” y la familia, al tiempo que se mira
la procreacién como un deber definido por Dios y/o por el Estado, excepto cuando ésta pone
en “riesgo el bienestar de la sociedad”, como es el caso de la maternidad de las mujeres con
discapacidad fisica y/o mental (Sudrez, 2005).
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Tales ideas respaldaron campafas de desfanatizacién religiosa, educacién
sexual, control de la reproduccién y combate a las enfermedades sexuales
que se mantuvieron como vélidas y moralmente aceptables hasta la década de
1930, cuando empezaron a popularizarse nuevas nociones cientificas sobre
salud, sexualidad y respeto a la diferencia, las cuales restaron poder a las ideas
eugenésicas y de higiene mental, que se mantuvieron de una manera més sutil,
encubiertas en el discurso de rehabilitacién para la inclusién plena, bienestar
social, proteccién y cuidado que caracterizaron al modelo cientifico de atencion
a la discapacidad (Muiiiz, 2002; Morris, 1996).

Los esfuerzos por ofrecer atencién especializada para mejorar la condicién
de las personas con deficiencias, malformaciones o pardlisis no son recientes,
desde la Grecia cldsica,” en Mesopotamia, en el antiguo Egipto o en algunas
tribus seminémadas de Africa, se les daba un trato muy respetuoso y se les pro-
curaban tratamientos sofisticados (Judrez ez al., 2006; Aguado, 1995). También
la medicina tradicional China inclufa procedimientos para curar disfunciones y
proponia opciones de rehabilitacién para la inclusion social de ciertos grupos,
como los ciegos, a quienes se capacitaba para dar masajes; y en el mismo periodo,
los romanos desarrollaron propuestas de rehabilitacién dirigidas a convalecientes
militares, valorados por su valentia en combate (De Mena, 1987).

Asi, aun cuando el desarrollo de la ciencia moderna produjo nuevas formas
de comprender las anormalidades y de atenderlas sin recurrir a su eliminacién, es
claro que en la antigiiedad también hubo esfuerzos para buscar su reconocimiento
y la mejora de sus condiciones de vida, mediante tratamientos que el cientificismo
moderno recuperd, formalizé e institucionalizé (Arias, 2004; Judrez ez al., 2006).
En ese contexto, escuelas, prisiones y otros establecimientos caritativos de corte
religioso, destinadas a la reclusién de los anormales, se convirtieron en centros
de rehabilitacién a cargo del Estado,?” desde los cuales se crearon y pusieron

¢ Aunque son mds conocidas y difundidas las practicas eugenésicas espartanas en las que
los recién nacidos examinados y determinados por ancianos como no sanos eran arrojados a los
barrancos del monte Taigeto. En el mismo periodo Hipécrates y otros pensadores, médicos y
politicos, atribufan las deformidades a la naturaleza, a la enfermedad y al ambiente, por lo que
las consideraban susceptibles de ser atendidas mediante la prevencién, los tratamientos y la
integracién de los individuos a la comunidad (Jiménez, 2011).

¥ Ejemplo de estas instituciones fueron los &ogares para pobres, donde se integraban personas
con discapacidad, pobres y vagabundos con el fin de rehabilitarlos a partir de capacitarles y
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en marcha estrategias para disciplinar el cuerpo, para controlar y moldear sus
funciones, rasgos, gestos y actitudes con el fin de normalizar a la poblacién bajo
el ideal de méxima obediencia y productividad (Jiménez, 2011).

Esta relacién entre conocimiento y poder se sustent6 en los discursos de
disciplinas como la psiquiatria, la pedagogia y la medicina, que hicieron su-
yos problemas relativos a la salud, la higiene, la natalidad o la longevidad, y
crearon métodos terapéuticos, con amplio respaldo estatal, para clasificar a
los anormales, entre quienes tenfan condiciones de integrarse y contribuir al
bienestar social,® y quienes no encajaban en la sociedad, ya sea porque sus
condiciones fisicas o funcionales no se los permitian o porque no querfan
adaptarse. Estos tltimos fueron vistos como un problema social y educativo
que debia atenderse desde los espacios de rehabilitacién, mediante estrategias
que inclufan tanto el control fisico del cuerpo como el control ideoldgico de
la mente (Arias, 2004).

Tales précticas fueron la base de lo que hoy se conoce como modelo médico-re-
habilitador; el cual se aleja de explicaciones religiosas o sobrenaturales y propone
estrategias para diagnosticar y clasificar a las personas anormales con base en
términos médicos y cientificos. Desde este enfoque, se reconoce que quienes
poseen una condicidn fisica, mental o sensorial deficiente, no son indtiles, pero
s6lo pueden aportar a la sociedad si son rehabilitados o normalizados, lo cual
hace necesario invertir en tratamientos con el fin de impulsar su recuperacion
y restituir en la medida de lo posible la normalidad bajo el supuesto de que
reparada la falta, su valia se incrementard (Palacios, 2008).

Esta preocupacién por reparar la falta subyace en los esfuerzos que suelen
hacerse para disimular, desaparecer u ocultar, con la ayuda de complejas inter-
venciones, las marcas que representan lo que la persona no puede realizar y que,
por tanto, son vistas como causa de la diminucién de capacidades, haciéndolas
parecer poco valiosas. En este sentido, la discapacidad es vista como un pro-

obligarles a trabajar. .o mismo ocurrfa en asilos, hospitales, escuelas especiales y centros de
rehabilitacién (Oliver, 1990).

% La ensefianza del habla a los sordomudos imitando las posiciones de la boca del maestro;
el método para medir la intensidad visual, miopfa y presbicia; la curvatura de lentes apropiada
a cada caso, las prétesis y aparatos ortopédicos, incluidos los ojos artificiales, corsés, botas y
tratamientos varios (De Mena, 1987).
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blema personal, centrado en el déficit causado por una enfermedad, traumatis-
mo o alteracién de la salud que debe ser remediado mediante la asistencia de
profesionales, a quienes se les otorga la facultad de establecer los criterios para
diagnosticar, clasificar y discriminar, con base en sus debilidades y deficiencias,
lo normal y lo anormal, para luego ofrecer estrategias de rehabilitacion cuyo éxito
dependera de las mismas personas, es decir, se les responsabiliza de su recupe-
racion; se deposita en ellas y en su dedicacion a los tratamientos la posibilidad
de reinsertarse socialmente, lo que suele generar relaciones de dependencia de
los programas de rehabilitacion,” asi como del personal especializado, a quien
se enviste de poder para decidir, incluso, sobre los aspectos de la vida de los
sujetos, incluida la sexualidad.

Durante el tltimo siglo la biopolitica® de los gobiernos se ha centrado en crear
“soluciones” para atender las deficiencias y alcanzar las condiciones esperadas
de salud y perfeccién de la poblacién; ha legitimado la intervencién médica y
ratificado el papel de las instituciones estatales como responsables de discipli-
nar sus cuerpos, de hacerlos ttiles y reestablecer la dignidad que se considera
pérdida, lo que se intenta alcanzar mediante la oferta de servicios dirigidos
a los cuerpos o las mentes con alteraciones (Aguilera, 2010). Asi, el cuerpo
de los sujetos no s6lo permite diferenciar entre sanos y enfermos, normales y
anormales, hombres y mujeres, también identifica a los sujetos utiles, con més
posibilidades de sobrevivir, de morir o de enfermarse, pero sobre todo a los que
pueden ser corregidos e integrados para cumplir con los requerimientos que el
Estado define para considerarlos ciudadanos (Foucault, 1976).

* De acuerdo con Albrecht (1992), la relevancia que se otorga a los programas de rehabi-
litacion y a los recursos técnicos y materiales utilizados en tales procesos responde a la 16gica
empresarial, que ha convertido la salud en negocio de las farmacéuticas, centros privados de
rehabilitacién, fabricantes de sillas de ruedas, audifonos y de todo tipo de opciones ortopédicas,
que se valen de dichos postulados para promover sus servicios y recuperar partidas presu-
puestales asignadas por los Estados para programas, con frecuencia a cargo de empresarios y
profesionales sin interés real de satisfacer las necesidades de las personas implicadas.

30 Foucault tomé como referentes eventos que tuvieron lugar entre los siglos XVII y XVIII,
cuando el Estado comenzé a ejercer su soberania sobre los cuerpos, desplegando lo que deno-
mina “tecnologfa de la seguridad biolégica”, para definir la bigpolitica, movimiento que busca
integrar y regular, desde el Estado, los problemas de salud, higiene, sexualidad, natalidad,
longevidad, raza, etcétera (Aguilera, 2010).
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En suma, desde el enfoque médico-rehabilitador, la politica de atencién a
la salud se centra en la regulacién del individuo y de sus limitaciones a partir
de instituciones y disposiciones que dejan de lado la interdependencia entre
el entorno social y la realidad bioldgica y que, por tanto, ofrecen soluciones
exclusivamente médicas. Esta postura ha contribuido a que el conocimiento
cientifico se constituya en herramienta ideol6gica responsable de naturalizar las
desigualdades sociales mediante el desarrollo de practicas que categorizan a la
gente, legitiman su opresién y justifican su exclusion.

Especificamente en México, el modelo médico tuvo origen con el auge de
la rehabilitacién, que surgi6é después de las guerras mundiales® y que cobré
mids relevancia con las epidemias de poliomielitis y con la identificacién de los
factores que ocasionaban la parélisis cerebral y sus consecuencias,* de la década
de 1940 a la de 1950, llevando a la creacién de centros especializados, como el
Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién del Hospital Infantil de México
en 1943 y la Direccién General de Rehabilitacion de la SSA en 1950, dedicados
a atender enfermos con afectaciones crénicas. En el mismo periodo, el Hos-
pital Infantil de México inici6 la capacitacién de terapistas fisicos y médicos,**

31 Al concluir la Segunda Guerra Mundial, en Estados Unidos y algunos pafses de Fu-
ropa, se aprobd la reincorporacién de ex combatientes lisiados o con secuelas a sus puestos de
trabajo original, situacién que sélo aplazé su exclusién laboral, pues en poco tiempo solfan ser
reemplazados por personas sin discapacidad, lo que evidenci6 las dificultades de hacer realidad
las incipientes medidas de integracién promovidas por los Estados, en contextos eminente-
mente materialistas que segufan privilegiando las capacidades fisicas y/o mentales como factor
determinante para definir a las personas “meritorias” y a las “no meritorias” (Oliver, 1990).

32 Aunque ya desde 1862 el médico inglés Willian Jhon Little describi6 la forma espéstica
de la parilisis cerebral a la que denominé “Enfermedad de Little”, fue hasta la primera mi-
tad del siglo XX cuando se le definié como patologfa neurolégica, causada por una lesién no
progresiva del sistema nervioso central, que inclufa trastornos en la movilidad, dificultad para
comunicarse oralmente y pardlisis severas, popularizdndose el interés por generar y aplicar
tratamientos para su rehabilitacién (Puyuelo y Arriba, 2000).

3 Afos después, este Centro se convirtié en el Hospital de Ortopedia y Rehabilitacién
para Nifios y Ancianos Teodoro Gildred. En 1976 cambié su nombre a Instituto Nacional de
Ortopedia y se dedicé a la atencién de afecciones del sistema neuro-musculo-esquelético en
personas de todas las edades (Soberén ez al., 1988).

#* Otras instituciones que también se ocuparon de formar especialistas en rehabilitacién
fueron: el Instituto Mexicano del Seguro Social, que en 1965 inici6 su primer curso de posgrado
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dando lugar a investigaciones y a la creacién de otros centros especializados®
(Amante, 2006; Soberén ez al., 1988).

El hecho de que las dos problematicas que inicialmente despertaron el interés
de la medicina de rehabilitacién involucraran principalmente a nifios y ninas,
hizo que las instituciones encargadas de atender la discapacidad en ese periodo
se enfocaran en ese grupo, lo que aument6 la demanda de atencién y proteccién
alainfanciay potenci6 la creacién de instancias especializadas,’® como el Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), creado en 1977 con el
objetivo de brindar asistencia social a la poblacién marginada y a personas en
desventaja social, incluidos los entonces llamados incapacitados o minusvali-
dos;*” no obstante, sus acciones siguieron concentrdndose en la rehabilitacién y
en ofrecer apoyos compensatorios, como la entrega de alimentos y la donacién
de equipo para facilitar su comunicacién y su movilidad, pero se omiti6 la im-
portancia de los factores sociales y estructurales, también indispensables para el
desarrollo pleno de estas personas; ademds, se concentraban casi exclusivamente
en la poblacién infantil (Fuentes, 1998).

en rehabilitacién, del cual egresaron dos generaciones y la Facultad de Medicina de la UNAM,
que en 1972 otorgd reconocimiento oficial a la Especializacién en Medicina de Rehabilitacién
con sede en el Hospital Infantil de México y después en el Instituto Nacional de Medicina de
Rehabilitacién de la Secretarfa de Salubridad y Asistencia (Judrez ez al., 2006).

% En 1952 se creé el Centro de Rehabilitacién nimero 5, que més tarde se transformé
en Centro de Rehabilitacién del Sistema Miusculo Esquelético y en abril de 1976 cambié
su nombre a Instituto Nacional de Medicina de Rehabilitacién (Soberén ez al., 1988). Mis
recientemente, en el 2000 inicié funciones el Centro Nacional de Rehabilitacién y en 2005 se
inauguraron los Servicios de Medicina Fisica y Rehabilitacién en Unidades de Primer Nivel
de Atencién, todos operan hasta la fecha (Judrez ez al., 2006).

En 1961 se creé el Instituto Nacional para la Proteccién a la Infancia (INPI), que en 1968
se convirtié en la Institucién Mexicana de Asistencia a la Nifiez (IMAN) y a partir de 1974
pasé a ser el Instituto Mexicano para la Infancia y la Familia (Judrez ez a/., 2006).

7 El Plan Nacional de Desarrollo 1983-1988 se comprometié a impulsar la proteccion
social a los minusvédlidos y, en consecuencia, el DIF impulsé programas de rehabilitacién fisica y
funcional con el apoyo del Instituto Nacional de Rehabilitacién para Nifios Ciegos y Débiles
Visuales, la Escuela Nacional para Ciegos, el Centro de Adaptacién Laboral, los Centros de
Rehabilitacién y Educacién Especial, los Centros de Rehabilitacién Integral, la SEP y los
Centros Psicopedagdgicos (Fuentes, 1998).
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Tal situacién empez6 a cambiar a mediados de la década de 1990, derivado
de los compromisos del Plan Nacional de Desarrollo 1995-2000, que llevé a
la creacién de la Comisién Nacional Coordinadora para el Bienestar y la In-
corporacién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad (Convive), cuyo
Programa establecié como objetivo:*

Promover la integracién de las personas con alguna discapacidad al desarrollo, a
fin de garantizar el pleno respeto y ejercicio de sus derechos humanos, politicos
y sociales, la igualdad de oportunidades y la equidad en el acceso a servicios de
salud, educacién, capacitacién, empleo, cultura, recreacién, deporte e infraestruc-
tura que permitan la movilidad y el transporte, y de todo aquello que contribuya
al bienestar y mejora de su calidad de vida, asi como a difundir la cultura de
la integracién social basada en el respeto y en la dignidad, considerando que la
participacién plena de las personas con discapacidad enriquece a la sociedad en
su conjunto y fortalece los valores de la unidad de la familia (Fuentes, 1998:715).

Estos primeros avances, aunados a las nuevas perspectivas que se gestaron
en el dmbito internacional en los dltimos anos del siglo pasado, impulsaron la
creacién de un marco juridico y normativo tendiente a incluir los derechos de
este sector en la agenda nacional.”” No obstante, el proceso ha sido lento y el
modelo médico-rehabilitador atin se mantiene vigente en amplios sectores so-
ciales e, incluso, en algunas de las instituciones creadas especificamente para la

¥ Con base en las recomendaciones de las Normas uniformes sobre la igualdad de oportunida-
des para las personas con discapacidad, promulgadas por la ONU en 1993 y que se discutirdn en
profundidad en el capitulo tres, el programa establecié ocho subprogramas: Salud, bienestar y
seguridad social; Educacién; Rehabilitacién laboral, capacitacién y trabajo; Cultura, recreacién y
deporte; Accesibilidad, telecomunicaciones y transporte; Comunicacion; Legislacion, y Derechos
humanos y sistema nacional de informacién sobre poblacién con discapacidad (Convive, 1999).

39 Estos avances incluyeron modificaciones a la Ley General de Salud en favor de las personas
con discapacidad (1984), a la Ley sobre el Sistema Nacional de Asistencia Social (1986) y a
la Ley General de Educacién (1993). Asimismo, en 1994 se modificaron la Ley de Estimulo
y Fomento del Deporte, la Ley General de Asentamientos Humanos y la Ley Organica de la
Administracién Publica Federal, la cual obliga a todas las dependencias a establecer y ejecutar
planes y programas para la asistencia, prevencidn, atencién y tratamiento a las personas con

discapacidad (Inegi, 2004).
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atencién de esta poblacién, lo que muestra las dificultades que atin existen para
reconocer la importancia de las barreras sociales y ambientales que enfrenta el
sector para lograr su inclusién social plena.

Ademis, se contintia dejando de lado a grupos como el de las mujeres, quienes
estian al margen de los programas y politicas de atencién, aun por debajo de los
hombres, quienes apelando a su papel tradicional de proveedores por excelen-
cia, demandaron su incorporacién al dmbito laboral (Olivares, 2010). Asi, el
hecho de que este modelo no considere la problematica social de la discapacidad
y se limite a gestionar, planificar y poner en marcha terapias controladas por
profesionales, sin contemplar al sector directamente involucrado ni la heteroge-
neidad de sus necesidades, sus trayectorias vitales y sus condiciones especificas,
lo hace limitado e incapaz de dar respuesta a las demandas de inclusién plena,
que desde otras miradas —principalmente la sociolégica— empezaban a gestarse
(Oliver, 1990).

Miradas de la discapacidad desde la sociologia

La discapacidad ha sido considerada tradicionalmente competencia de las
ciencias de la salud. Es comtn que las busquedas bibliograficas al respecto
nos remitan a tratados médicos en los que se busca explicar la etiologfa de las
enfermedades asociadas, su origen, medidas de prevencién y sintomas. Se en-
cuentran resefias sobre el desarrollo, aplicacién e impacto de los tratamientos,
procedimientos, métodos y técnicas para atender a las personas afectadas y a
sus familias; o bien, textos que relatan la evolucién histérica de los enfoques de
rehabilitacién, las biografias de sus precursores y la trayectoria de las institu-
ciones que han albergado y atendido a estas personas. Todo esto es muy valioso
porque ha sacado al sector del anonimato, sin embargo, hay una omisién con
pocas excepciones: no se ha escrito de la vida y experiencias de las personas
con discapacidad.

Estas excepciones incluyen, por un lado, la vida de personajes reconocidos
por su participacion en diferentes dmbitos sociales destacados —como Ludwig
Van Beethoven, Hellen Keller, Frida Khalo— y, por otro lado, las historias en-
marcadas en lo cotidiano como la vida de Christie Brown, o de Gaby Brimmer,
que dieron origen a las peliculas Mi pie izquierdo y Gaby, contribuyendo en la
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creacién de un modelo sobrevalorado del sector que los ubicaba como seres
sobrenaturales, casi superhéroes que pusieron todo su esfuerzo para vencer la
adversidad, lo que sigue poniendo énfasis en su condicién diferente como eje
para atribuirles o restarles valor.

En el terreno de la sociologia, la ausencia de reflexiones sobre las condiciones
de vida de las personas con discapacidad fue una constante hasta las tltimas
décadas del siglo pasado. “Las principales razones de esto han sido que se ha
entendido la discapacidad como un tema médico a la vez que un problema
individual. De ahi que se haya confinado la cuestién a las disciplinas de la
medicina y la psicologia, como un objeto de preocupacion teérica y empirica”
(Oliver, 1998:35).

Incluso con el auge que trajeron a la sociologia las propuestas teéricas de
autores como Michel Foucault o Bryan Turner, quienes reavivaron el interés
por el cuerpo como construccién sociohistérica y pusieron énfasis en la pre-
sencia de los mecanismos disciplinarios que se generan desde el Estado para
controlarlos y hacerlos déciles, los socidlogos que trabajan ese campo poco han
abordado lo relativo a los “cuerpos anormales”, situacién que parece obedecer
al discurso hegeménico dominante “que ve a la discapacidad desde el punto de
vista médico y psicolégico. Y asi, se considera que el tema es pre-sociolégico
y no sociolégico” (Barton, 1998:22), lo que le resta relevancia y lo excluye del
terreno de la sociologia.

Esta situacién ha empezado a cambiar en las dltimas décadas, gracias a los
aportes de socidlogos que, desde diferentes enfoques, han ofrecido propuestas
para el andlisis social de la discapacidad, conformando el corpus teérico de los
Disability Studies, que empezaron a cobrar importancia a partir de la década de
1970, aumentando los estudios en el tema, con apuestas tedrico-metodolégicas
mds complejas, criticas e integradoras.*’

Una de las primeras aproximaciones que pueden ser recuperadas para ana-
lizar las condiciones de vida de las personas con discapacidad se enmarca en la

“ Es comin que las investigaciones sociales sobre discapacidad presenten problemas de
delimitacién, debido a la gran heterogeneidad inter e intra discapacidades, a los diferentes
niveles de andlisis, de acuerdo con las distintas etapas, circunstancias y tipos de discapacidad;
y finalmente por la falta de una estructura tedrica sélida, flexible y adaptable a lo que el campo
de andlisis demanda (Ammerman, 1997; Lonsdale, 1990).
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teorfa funcionalista, a partir de sus conceptos funcién y rol,*' recuperados de
los trabajos de Talcott Parsons, que se centraron en el andlisis de las conductas
relacionadas con la enfermedad y con el papel de enfermo, abriendo lineas de
investigacion sobre las relaciones médico-paciente que posteriormente fueron
desarrolladas por estudiosos interesados en el tema de la discapacidad (Verdugo
y Schalock, 2010).

Fl “rol de enfermo” establece derechos y deberes que las sociedades occi-
dentales adjudican a estas personas a raiz de sus disfunciones. En principio,
se les exime de las responsabilidades establecidas para el resto de la sociedad
al suponerlos dependientes y sin control sobre su condicién y, por lo mismo, el
rasgo es visto como algo indeseable que se debe contrarrestar mediante la ayuda
profesional y con la disposicién de los sujetos a mejorar, es decir, se instaura
el deseo de mantener o recuperar la salud, lo que genera un complicado juego
de interacciones entre los sujetos susceptibles de enfermarse o enfermos y los
profesionales de la salud (Parsons, 1982).

La idea de que la condicién de enfermo serd temporal, otorga al personal de
salud un estatus alto, una superioridad frente al tratante, respaldada en el cono-
cimiento, el entrenamiento técnico y la experiencia en reestablecer la salud de las
personas que, por el simple hecho de enfermar, deben asumir su papel inferior,
“un rol ‘dependiente’ que puede afectar a cualquiera, con independencia de su
estatus en otros aspectos [...]| un rol ‘negativamente adquirido’ al fracasar en
‘conservarse bien’”” (Parsons, 1982:281).

Esta premisa ha sido retomada para explicar y cuestionar la conducta de las
personas con discapacidad frente a sus insuficiencias al afirmar que “quienes
entran en este constructo han abandonado por completo la idea de recuperacion
y han aceptado la dependencia. El papel de impedido significarfa entonces una
pérdida de ‘toda condicién humana™ (Oliver, 1998:36). Estas conclusiones
omiten que con frecuencia las afecciones son permanentes e impiden cumplir
el primer requisito del rol del enfermo: ponerse bien.

Asi, la teorfa funcionalista refuerza el estatus devaluado y de dependencia
de este sector al establecer que es el déficit y la postura de la persona ante su

*'En su obra E/ sistema social, publicada en su versién original en 1951, Parsons aporté a las
ciencias sociales, el concepto de “rol”, entendido como la serie de comportamientos esperados
de una persona en funcién de su estatus dentro de un grupo social (Ritzer, 1998).
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propia condicién lo que disminuye sus funciones fisicas, sociales y productivas,
omitiendo las implicaciones de las barreras sociales y estructurales en los andli-
sis del papel del impedido y de su exclusién. En ese sentido, desde el enfoque
parsoniano, la discapacidad ejercerfa una influencia negativa en las personas, al
provocar en ellas conductas de pasividad, desdnimo y desencanto de la sociedad
en la que viven ante la imposibilidad de cambiar su condicién: “El enfermo queda
separado de sus esferas normales de actividad, y de muchas de sus satisfacciones
normales; frecuentemente se siente humillado por su incapacidad para funcionar
normalmente” (Parsons, 1982:284).

En consecuencia, las actitudes de rechazo y/o compasién de la sociedad
hacia las personas con discapacidad, lo mismo que la marginacién que suelen
enfrentar, serfan una respuesta normal, justificable dado que, “si no hay esfuerzo
de cooperar con el tratamiento del médico ni de intentar recuperar la propia
salud, el precio de ello es una ciudadania de segunda clase” (Sieglar y Osmond,
1974:116 en Oliver, 1998:36).

Una variante de este enfoque se puede encontrar en los aportes de Safi-
lios-Rothschild, quien en la década de 1970 desarroll6 un modelo centrado en
la rehabilitacién, en el que se ponia énfasis en la toma de conciencia de la disca-
pacidad, momento en que la persona debia empezar un proceso de aceptacién
de su condicién, pero no desde una postura dependiente, sino activa, es decir,
el sujeto estd obligado a buscar la maxima explotacién de las capacidades que
si posee, con el fin de acercarse lo mds posible al funcionamiento normal, lo
que sélo es posible si se responsabiliza del proceso de rehabilitacién sugerido y
liderado por los profesionales de la salud (Andréu ez al., 2003).

Este enfoque significé un cambio importante respecto a la visién pasiva y
victimista derivada de las nociones parsonianas; sin embargo, al poner énfasis
en la rehabilitacién, reafirma la subordinacién y dependencia de las personas
con discapacidad en principio, frente al personal especializado y facultado para
tomar decisiones sobre su rehabilitacién y su desarrollo y, después, ante el resto
de la sociedad, que lo valorard sélo en la medida en que explote al maximo sus
capacidades y demuestre su utilidad.

Fn suma, las teorfas funcionalistas de la discapacidad han sido cuestionadas
por su determinismo, por omitir de sus anlisis la influencia de factores sociales,
politicos y econdmicos, y por negar las interpretaciones subjetivas de la insuficien-
cia y sus efectos desde el punto de vista de las y los directamente involucrados,
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es decir, se cuestiona que al centrar sus andlisis en la vision médica que destaca
el déficit y el restablecimiento del cuerpo a la normalidad, se niega al sujeto la
posibilidad de exponer cémo entiende su propia condicién y su vida, dado que
se da por hecho que alcanzar el ideal de salud y funcionalidad demandado por la
sociedad debe ser una obligacion y objetivo principal en la vida de las personas
y que no lograrlo las hace desdichadas; razén por la cual este enfoque se suele
identificar como Toria de la tragedia personal (Oliver, 2008).

Por su parte, el interaccionismo* también ofrece bases conceptuales relevantes
para el andlisis de la discapacidad, especificamente desde sus teorfas sobre la
desviacién social,* en las que se recuperan las marcas o factores de rechazo que
signan a sujetos o grupos causando exclusion. Los interaccionistas se interesaron
en “[...]el andlisis de la reacci6n social hacia las minorfas menos favorecidas,
como las personas con insuficiencias [...] Al destacar el sentido, la identidad y
el proceso de etiquetado, analizaban la relacién entre discapacidad y conducta
socialmente proscrita” (Oliver, 1998:38).

Al respecto, los aportes de Lemert (1962, citado en Andréu ez al., 2003) han
sido muy importantes, sobre todo su distincién entre desviacién primaria —cuya
implicacién s6lo afectaba de manera marginal al desviado— y secundaria —re-
lacionada con la forma en que los otros asignan la etiqueta al sujeto—. El autor
explica como al atribuir la condicién de desviadas a las personas, se imprime
también una identidad y una condicién devaluada que no devienen del mismo
sujeto, sino del grupo social que lo etiqueta. Situacién que obliga a mirar el
papel de los factores sociales, actitudinales y ambientales en la asignacién de la

* El interaccionismo surgié como alternativa al paradigma funcionalista y a sus dificul-
tades para dar cuenta de los procesos de cambio. Aunque agrupa varias escuelas con diversos
enfoques, todas sus vertientes coinciden en la premisa de que los individuos son reflexivos
y actdan. Ademds, otorgan importancia a lo simbélico como determinante de la conducta y
priorizan la comprensién de la definicién que da el individuo sobre sf mismo y las situaciones
que vive para comprender la accién social (Carabafia y Lamo, 1978).

* La nocién de desviacion social empez6 a ser abordada por el interaccionismo simbdélico
en la década de 1960, para analizar las formas de control e interaccién social que definen a
ciertos individuos como desviados. Considera que los grupos sociales establecen las reglas de
actuacién para los sujetos y que todo aquel que las infringe es etiquetado como desviado, es
decir, que la desviacion no se deriva de la accién cometida sino de la aplicacion social de reglas
y sanciones por el incumplimiento (Carabafa y Lamo, 1978).
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discapacidad, y permite alejarse del enfoque funcionalista que responsabilizaba
a las personas con deficiencias de su propia condicién.

Esta propuesta significé un avance fundamental para los estudios sobre la
discapacidad, en tanto que desafié la idea esencialista de déficit entendida ex-
clusivamente como caracteristica constitutiva del sujeto para empezar a ver el
contexto y su influencia en la construccién del sujeto desviado. Sin embargo, no
cuestiond al tratamiento tradicional que ubicaba a la discapacidad en el mismo
plano de una enfermedad permanente, lo que avalaba la teorfa de la tragedia
personal (Oliver, 1998).

Otra propuesta importante desde este mismo enfoque fue la que hizo Erving
Goffman, quien desde finales de la década de 1950 y principios de la de 1960
aporté categorfas para analizar las desviaciones y el establecimiento de etiquetas.
De acuerdo con este autor, es el medio social el que establece los criterios para
ubicar a las personas en la sociedad en funcién de sus apariencias, permitiendo
“prever en qué categorfa se halla y cudles son sus atributos” (Goffman, 1970:12).

El concepto estigma, utilizado por el autor para referirse a los signos de
imperfeccién que llevan a etiquetar a los sujetos como indeseables, serfa una
marca social negativa que convierte a la persona diferente en alguien menos
apetecible y hasta inferior con respecto a la imagen ideal de una persona total y
corriente, lo que lleva a interpretar todas las conductas de los sujetos bajo este
rol, es decir, como inferiores y, por ende, coloca a quienes lo poseen como 7o
plenamente humanos. Ademads, al tratarse de una categoria relacional, el estigma
define la normalidad en funcién de los otros, esto es, etiquetar a los desviados
confirma lo adecuado de la norma y lo indeseable de la diferencia (Ruiz, 2005).

Las deficiencias fisicas y/o funcionales forman parte del estigma que Goft-
man define como “abominaciones del cuerpo” (1970:14) y, por ende, genera
etiquetas negativas mediante las cuales la sociedad ubicara a quienes las poseen
como seres devaluados e indeseables, con lo que la discapacidad deja de ser una
condicién inherente al individuo para convertirse en un hecho social a partir
del cual el grupo de los normales confirma y refuerza la exclusién de los otros:
los anormales.

Estos planteamientos han sido importantes para los estudios de la discapa-
cidad: ponen en duda la idea esencialista que consideraba la deficiencia como
rasgo constitutivo del sujeto y centra los andlisis en el contexto social; ademds,
ofrecen bases para obtener una mejor comprensién de la condicién y una ac-
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tuacién practica de especialistas con menos prejuicios y alejada de las posturas
que culpan a las personas de su propia condicién (Ruiz, 2005). No obstante, el
supuesto de que la segregacion, la pasividad y la condicién inferior, impuestas
a los sujetos estigmatizados son inevitables, refuerza el enfoque de la tragedia
personal y refirma la vision patolégica de la discapacidad.

La psicologia social interaccionista describe las creencias de las personas, pero no
las explica. Sus informes, aunque exactos en este nivel descriptivo, permanecen en
esta etapa preliminar de la investigacién cientifica [...] Las teorfas que ignoran
los conflictos del poder y suscriben un punto de vista consensuado, como hace
el interaccionismo, no se posicionan, sino que ven la existencia de desigualdades
como algo inevitable (Abberley, 1993:110).

Asf, se critica que Goffman se centre en las personas devaluadas y omita un
andlisis critico de la segregacion, la pasividad y la inferioridad impuestas a los
sujetos desde el nivel superior de la estructura social, traduciéndose en opresién
social. Algunas propuestas hechas por soci6logos/as con discapacidad abonan
a este respecto al recuperar experiencias del colectivo, donde la opresién social
y la discriminacién institucionalizada son evidentes con el fin de “reinterpretar
experiencias colectivas segtin los conceptos de discriminacién y opresién, mas
que con las interpretaciones de estigma y estigmatizacién” (Oliver, 1990:68).

En este contexto surgieron los Disability Studies, desde cuyo enfoque la
discapacidad dejé de ser vista como patologia individual y se constituyé en
categoria social para el andlisis del significado que se otorga a las diferentes
conductas, apariencias y funciones del cuerpo humano. Este corpus tedrico
desafia las percepciones tradicionales que relegaban a los margenes o exclufan de
sus andlisis a las personas con discapacidad y contribuyé a posicionar el tema
mediante el desarrollo de propuestas analiticas que han buscado dar cuenta de
los procesos de jerarquizacién, dominacién y control social que continta en-
frentando este sector con base en sus deficiencias.

Estos nuevos enfoques tedrico-sociales cobraron auge con la influencia del
Movimiento por una vida independiente a favor de los derechos del sector e impul-
saron una visién sociopolitica, critica y emancipadora del fenémeno. Promovidos
principalmente por sociélogos con discapacidad, buscaron rebasar los enfoques
en boga —funcionalista e interaccionista—y destacaron la necesidad de distinguir
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la deficiencia de la discapacidad y en definir a esta dltima como una forma de
opresién social.

[...] definimos la insuficiencia como la carencia parcial o total de un miembro,
o la posesiéon de un miembro, érgano o mecanismo del cuerpo defectuosos; y la
discapacidad es la desventaja o la limitacién de actividad causada por una orga-
nizacién social contempordnea que tiene en escasa o en ninguna consideracién a
las personas con insuficiencias fisicas, y por tanto las excluye de la participacién
en las actividades sociales generales. La incapacidad fisica es, por consiguiente,
una forma particular de opresién social (UPIAS, 1976:4).

Ademds, se precisé que este enfoque no pretende ser “una teorfa monolitica
de la opresién que no se ajuste a las mujeres, a las personas de raza negra, a
los sujetos con discapacidad o a los homosexuales, dependiendo de qué grupo
oprimido se trate en cada ocasién. Una caracteristica fundamental de la opresién
y de la manera que opera es su especificidad” (Abberley, 2008:36).

En este sentido, el andlisis de las condiciones de vida y experiencias de las
personas con discapacidad desde la 7eoria de la opresion social, supone reconocer
los contextos y situaciones derivadas de las condiciones especificas en que se
encuentra cada grupo, identificar el lugar que ocupan y los sectores a los que
pertenecen, es decir, considerar los tipos de opresién que pueden derivar en
cargas adicionales por la edad, la etnia, la raza, el sexo o la adscripcion sexual,
entre otros rasgos, y tomar en cuenta que el sector también es diverso en funcién
de los tipos, grados y niveles de deficiencias, o por la posible presencia de mds
de una en cada sujeto, lo que complejiza las experiencias y anélisis.

Esta situacién se hizo evidente en las criticas hechas por personas con difi-
cultades de aprendizaje, gays, lesbianas y mujeres con discapacidad a los Disa-
bility Studies,** quienes afirmaban no sentirse visibles ni representadas en sus
propuestas de andlisis y cuyas demandas estan obligadas a recuperar los estudios
sociales de la discapacidad desde el enfoque de la opresién, a fin de lograr la

* Los Disabiliy Studies son un cuerpo tedrico que aborda el tema de la discapacidad desde
un enfoque social. Surgid en la década de 1970 en Gran Bretaiia y Estados Unidos, en manos
de tedricos/as con discapacidad como Len Barton, Mike Oliver, Tom Shakespeare y m4s re-
cientemente Gary Albercht, Henry Stiker y Lennard Davis, entre otros/as (Brogna, 2009b).
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congruencia, promover la solidaridad colectiva y reconocer la diversidad como
un hecho inherente a la condicién humana (Barnes, 1998).

Hasta que las personas negras que luchan contra el racismo, las mujeres que
luchan contra el sexismo y las personas con discapacidades no se percaten de sus
propios prejuicios contra otros grupos minoritarios oprimidos, estardn haciendo
oidos sordos a una parte significativa de las experiencias de hombres y mujeres
de raza negra y con discapacidades y no conseguirdn dar muchos pasos en pro
de sus propias causas (Vernon, 1996:68-69).

Lo anterior muestra la importancia de reconocer que el grado de marginacién
y opresion se agudiza ante la convergencia de categorias sociales opresoras, en
el caso que nos ocupa, derivadas del vinculo entre género y discapacidad, que
en pocas ocasiones han sido abordadas por la sociologfa, por el feminismo o por
los estudios sobre discapacidad (Begum, 1996). El concepto opresion simultinea,
resulta de particular importancia para mostrar cémo la combinacién de marcas
corporales y/o funcionales amplia la brecha que separa a las personas normales
de las consideradas inferiores, lo que deriva en procesos especificos de opresién
y se manifiesta en actitudes y barreras sociales e institucionales que imprimen
un carcter marginal a las vivencias de los grupos (Stuart, 1992).

En este sentido, otro aporte relevante en la construccién de la sociologia de
la discapacidad es la nocién discriminacion institucional, concepto que refiere a
los procesos que se gestan desde diferentes espacios de poder con el fin de con-
trolar y excluir a las personas, mediante la construcciéon de imagenes culturales
que legitiman la posicién devaluada de los grupos, en este caso de las mujeres
y de las personas con discapacidad, que al entrecruzarse generan limitaciones
complejas que integran las consecuencia de los déficits y del sexismo, el racismo,
etcétera (Vernon, 1996; Shakespeare, 1998).

Las categorias anteriores tienen su base en los paradigmas de la posmoder-
nidad y en la teorfa critica,* desde cuyo marco se buscé integrar en los anélisis

* La teorfa critica surgi6 en el Instituto de Investigacién Social de Frankfurt, Alemania,
es una variedad de la teorfa neomarxista que propone analizar la opresién y represién que
experimentan los sujetos en las sociedades modernas, por medio de los significados culturales
que le son atribuidos al pertenecer a ciertas categorfas (Ritzer, 2002).
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socioldgicos a grupos tradicionalmente marginados desde un punto de vista
critico y emancipador. La importancia de los debates posmodernos para los es-
tudios sociales de la discapacidad desde el enfoque de la opresién, radica en su
apuesta de visibilizar temas y grupos que los ideales modernos habfan suprimido
con base en la idea de restaurar y mantener el orden social mediante “el control,
la integraci6n y la represion de los sujetos” (Touraine, 2000:97).

No obstante, también se les cuestiona haber generado “fragmentacion,
diferencia y particularidad infinitas como caracteristicas inevitables de la vida
social”, lo que pretende equilibrar la teorfa critica (Morrow y Brown, 1994:320,
citado en Oliver, 1998:54). En ese sentido, la teorfa critica cuestiona el enfoque
de la sociologfa tradicional que concibe a la sociedad como un todo en lugar de
centrarse en los individuos que la componen y, por ende, acusa a los sociélogos
de ignorar la interaccién entre individuo y sociedad, lo que impide producir
ideas que permitan proponer y aplicar cambios politicos que conduzcan a una
sociedad mds justa y humana, es decir, no intenta trascender la estructura social
porque ha renunciado a su obligacién de ayudar a las personas oprimidas.

[...] la labor de la teorfa critica no termina en el diagnéstico critico de la
realidad, sino en la accién politica, por ser el lugar en el que desembocan las
teorfas criticas. Estas teorfas se caracterizan por su dimensién normativa: no se
conforman con explicar la realidad, proponen también su transformacién. Por
eso, desembocan en una teorfa del cambio social (Cobo, 2007:7).

Esta postura resulta fundamental, dado que el andlisis critico de las experien-
cias de las personas con discapacidad, en particular de las mujeres, requiere ir més
alld de la apuesta explicativa y avanzar a un enfoque emancipador, sociopolitico,
que establezca un didlogo entre investigacion y practica social “para descubrir y
asumir las necesidades précticas y culturales de esas personas” (Oliver, 1998:53).

Las personas con discapacidad como sujetos de derechos:
debates en torno a la dignidad, la igualdad y la autonomia

Fl surgimiento y consolidacién de las primeras aproximaciones sociolgicas de
la discapacidad en la segunda mitad del siglo pasado, revolucionaron la forma
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de entender esta condicion. LLos sujetos antes definidos como anormales, int-
tiles y responsables de su propia exclusién, cuestionaron los marcos sociales y
estructurales que no consideraban su existencia y demandaron su inclusién a la
sociedad bajo el lema “nada sobre nosotros, sin nosotros”, emblema del movi-
miento por la vida independiente (Brogna, 2009a).

FEste movimiento social y politico fue promovido por organizaciones sociales
de personas con discapacidad, principalmente anglosajonas, que cuestionaban
los discursos, actitudes, pricticas y representaciones discriminatorias impuestas
desde la visién asistencialista. Reclamaban el derecho a decidir, sin imposiciones
de los profesionales —médicos, psiclogos, trabajadores sociales, entre otros— el
curso de sus propias vidas.

En este contexto, los nuevos enfoques sociol6gicos no sélo desarrollaron formas
mds criticas para analizar la situacién y condicién de las personas con discapaci-
dad, también fortalecieron e impulsaron el movimiento mediante la difusién de
sus criticas a las ideas que vinculaban las diferencias con patologfas individuales
susceptibles de ser corregidas, principio que desde la visidn sociolégica se ubicaba
como una de las principales limitaciones para el desarrollo personal y la partici-
pacién social de este sector, dando fundamento tedrico a las estrategias de lucha
frente a la opresién social en la que se consideraban inmersas.*

Las principales demandas del movimiento inclufan una mayor participacién
social, el derecho a ser escuchados y tomados en cuenta en las decisiones sobre
si mismos, dejar de ser vistos como receptores pasivos de las politicas sociales y
ser ubicados como protagonistas de sus propias vidas. No querfan simpatia ni
caridad, querfan ser oidos y sobre todo incluidos (Palacios y Romaifiach, 2006).

Este enfoque propone separar la nocién de discapacidad de enfermedad,;
niega que las limitaciones que vive este sector sean producto exclusivo de sus
deficiencias y afirma el papel fundamental de las estructuras sociales en la ex-
clusién al no respetar las diferencias, dejar de lado sus necesidades y someterlas

* Uno de los principales frutos obtenidos por el movimiento de las personas con dis-
capacidad fue la incorporacién del tema en el del derecho internacional de los derechos
humanos, con sus consecuentes implicaciones en las legislaciones de los paises miembros.
Este proceso concluyé con la aprobacién de la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, resultado de la evolucién en la comprensién del tema que
viene dindose desde la década 1980 (Palacios, 2008).
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a condiciones de marginacién, discriminacién, aislamiento, regulaciéon médica,
invisibilizacién y reclusién institucional (Oliver, 1998).

Se entiende que la discapacidad es resultado de la interaccién entre los re-
cursos y restricciones del individuo y su entorno; surge cuando las personas no
entran en los estindares de normalidad y, por ello, enfrentan barreras sociales,
culturales, materiales o de acceso fisico," construidas por una sociedad que
no contempla ni acepta su existencia y limita su desarrollo en dreas que para el
resto de la poblacién no presentan dificultad. Asf, la incapacidad experimentada
por los individuos no es resultado del déficit, sino del disefio y la estructura del
entorno y la actitud de la poblacién ante las caracteristicas fisicas y/o mentales
no convencionales; es decir, lejos de ser una cuestién particular, la discapaci-
dad es una construccién social discriminatoria, basada en un atributo personal
que genera mas o menos limitaciones en funcién del contexto social e histérico
(Shakespeare, 1998).

El modelo social también afirma que las causas de la discapacidad derivan
de las formas en que las sociedades enfrentan la diversidad y las necesidades
que ésta genera, como sefiala Brisenden (1986:176) “discapacitan edificios que
no estdn disefiados para admitirnos, y esto conduce a su vez a toda una serie
de otras discapacidades respecto a la educacion, a nuestras oportunidades de
conseguir empleo, a nuestra vida social [ ...] sufrimos la opresién de un entorno
social hostil” (citado en Drake, 1998).

Los Disability Studies han dado ejemplo de dichos procesos y muestran la
utilidad de este enfoque para dar cuenta de las condiciones de opresién social
que viven las personas con discapacidad, como resultado de las dificultades que
existen en las sociedades para aceptar su presencia por alejarse del ideal de salud
y normalidad, generando incomodidad, rechazo o vergiienza.

Se presupone, porque asf lo ha estipulado la ciencia médica, que el organismo
humano debe cumplir ciertos estindares en su constitucién y en su funciona-

*7 Las actitudes sociales negativas, la ausencia de politicas y legislacién apropiada, la minima
o nula respuesta institucional a las necesidades de asistencia y la falta de personal calificado
para crear espacios y condiciones especificas que permitan su inclusién social, son muestra
de las barreras sociales que este sector sigue enfrentado para lograr su inclusién en igualdad de
condiciones que el resto de la poblacién (Dfaz, 2010).
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miento que lo cualifican como “normal” [...] desde esos pardmetros, el cuerpo
de una persona con discapacidad es catalogado sistematicamente como desviado,
no ajustado a la norma, enfermo [...] lo que implica un cuerpo no apto para
realizar ciertas funciones que un cuerpo “normal” si estarfa en condiciones de
llevar a cabo (Ferreira, 2010b:48).

Lo anterior lleva a estas personas a definirse y a ser definidos en compara-
cién con la normay no por si mismos, manteniendo la imagen de inferioridad
que, con frecuencia, justifica sus experiencias de marginalizacién y las lleva a
aceptar pasivamente y con resignacién su lugar en el mundo sin reconocer que,
como sefiala Morris (1991:10), “no es la incapacidad de andar lo que discapacita
aalguien, sino los escalones que nos encontramos al entrar en cualquier edificio”.
En suma, el modelo social propone identificar y trascender las premisas que consi-
deran a las personas con discapacidad como inferiores y a sus rasgos deficitarios
como una tragedia, una condicién patolégica y natural que amerita tratamientos
médicos para curarla, estrategias de rehabilitacién para normalizarlas y acciones
politicas para integrarlas a la sociedad con base en los pardmetros establecidos
por el contexto social, politico y econémico (Oliver, 1990; Shakespeare, 1998).
Esta apuesta supone entender la discapacidad en términos amplios, no sélo en
funcién de las condiciones fisico-funcionales o mentales, sino también partiendo
de la identificacién de contextos de discapacitacion, resultado de la constante
comparacién con el referente de cuerpo ideal, sano y capaz, legitimado por el
discurso médico-cientifico (Barnes, 1998; Oliver, 1998).

Desde este enfoque, las personas con discapacidad son consideradas so-
brevivientes del orden simbdlico que las define como victimas de sus propias
circunstancias, dependientes y con minimas posibilidades de desarrollo e insisten
en que este sector puede aportar a la sociedad, siempre y cuando se respeten
sus diferencias, se reconozca su dignidad humana y se promueva su libertad y
autonomia personal, aspectos que constituyen la base de sus derechos a tener
una vida independiente, a la no discriminacién y a la accesibilidad universal,
todos factores indispensables para su plena integracién social (Stein, 1997).

Por ello, este modelo se opone a la idea de que la discapacidad es “[...]
caracteristica de una minorfa, de un grupo vulnerable cuyo significado social
se limita sélo a la diferencia con respecto a la supuesta norma del cuerpo sano”
(Saraga, 1998:197). Por el contrario, senala la necesidad de reconocerlas como
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iguales, auténomas y, por tanto, capaces de decidir sobre sus propias vidas.
Busca eliminar cualquier tipo de barrera para lograr la igualdad de oportuni-
dades y demanda la creacién de politicas dirigidas a aliviar la opresién y a evitar
la reproduccién de las practicas compensatorias que se han limitado a atender
aspectos individuales (Oliver, 1990:2-3).

Asi, las propuestas y discusiones que emergieron del modelo social de la
discapacidad y de los enfoques posteriores, empezaron a cambiar la visién del
tema, en especial en lo que se refiere al &mbito de los derechos humanos, esta-
bleciendo la idea de que la discapacidad implicaba mucho mds que asistencia y
tutela, lo que contribuy6 al cambio paulatino de las leyes de proteccién social,
que se convirtieron en programas de promocién ciudadana (Buchanan y Brock,
2009; Palacios y Romanach, 2006).

Asi, aun cuando el modelo social ha sido cuestionado por restar importancia
a los aspectos médicos y fisicos, que atraviesan la experiencia de la discapacidad,
también ha destacado por mantener coincidencias con los valores que susten-
tan los derechos humanos, tales como la dignidad, la libertad entendida como
autonomia moral y la igualdad inherente de todo ser humano, respetuosa de la
diferencia; es decir, deja de ver a las personas con discapacidad como problema
para considerarlas titulares de derechos, lo que implica reconocer que la mayoria
de las limitaciones que enfrentan no son inherentes a su condicién, sino que deri-
van de factores externos, arraigados en procesos econémicos, sociales y culturales
que las definen como incapaces por sus diferencias fisicas y/o psiquicas (Quinn
y Degener, 2002). En ese sentido, hacer asequibles los derechos humanos a las
personas con discapacidad obliga a alejarse de las miradas victimistas, carita-
tivas y/o repulsivas, para avanzar en el cuestionamiento de las construcciones
sociales que definen esta condiciéon como negativa, muestra de inferioridad e
inutilidad, lo que la hace parecer incompatible con los principios de dignidad
humana, considerada inherente a toda persona; de igualdad, que exige el respeto
a las diferencias, y de autonomia e independencia relacionadas con la capacidad de
decidir de manera libre sobre situaciones que le afectan, premisas que sustentan
la teorfa actual de los derechos humanos (Culebro ez al., 2009).

La teorfa de los derechos humanos se fundé en los principios modernos que
establecieron un modelo de sociedad, homogénea y ordenada, en la que los in-
dividuos debfan cumplir ciertas funciones en beneficio del colectivo, mediante el
ejercicio de la razdn, la virtud y la capacidad de producir, criterios establecidos
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para definir a los sujetos dignos de ser nombrados plenamente humanos, sujetos
de derecho (De Asis, 2004).

El postulado de la dignidad humana ha sido utilizado tradicionalmente para
definir el grado de valfa de una persona mediante el establecimiento de las ca-
racteristicas que idealmente deberfa poseer para alejarse de la condicién salvaje,
primitiva y formar parte de la especie humana, con todas las prerrogativas que
esto conlleva, es decir, es una condicién que varfa histéricamente en funcién de
los valores vigentes. Por ejemplo, en la Grecia cldsica se asociaba la dignidad
humana con la inteligencia, mientras que en la Edad Media se consideraba un
atributo asignado por dios; y en la Modernidad se supedité a la capacidad de
razén y el desarrollo de virtudes (Ferndndez, 2001).

Las personas que hoy definimos con discapacidad dificilmente podrian
cumplir los requisitos para adquirir la dignidad humana, pues, con base en sus
marcas corporales, mentales o funcionales, tradicionalmente se consideraron
incompletos, poco ttiles y, por ello, no plenamente humanos. Esta postura se
fortalecié con los ideales modernos, que definieron un modelo de ser humano
ideal, capaz de razonar, de sentir y de comunicarse con miras a contribuir en
la satisfaccién de las necesidades sociales y de ejercer plenamente el rol de buen
ciudadano, productivo y virtuoso, situacion que sélo serfa posible con la bisqueda
constante de la perfeccién racional estética y ética (De Asis, 2004).

En este contexto, se consolidd la teorfa de derechos humanos que privilegiaba
la capacidad racional y la aptitud de los sujetos como requisitos para alcanzar la
dignidad humana, garantizando el acceso a derechos de quienes entraban en ese
patrén, mientras que expropiaba de dicha posibilidad a quienes por sus diferencias
no eran considerados dignos, salvo por una concesién excepcional de los seres
capaces, quienes podrian otorgar beneficios y apoyos como muestra de bondad
o caridad (Ferndndez, 2001). Tal situacién mantuvo la condicién inferior de
las personas con discapacidad, quienes siguieron siendo tratados como objeto
de asistencia y no como sujetos de derechos hasta la segunda mitad del siglo
XX, cuando inici6 el cambio paulatino de las premisas que planteaban la idea
de la dignidad humana como un atributo condicionado, para convertirlo en
un rasgo inherente a toda persona, independientemente de sus caracteristicas
fisicas, psiquicas o sociales; es decir, se considera que no hay personas mads
o menos valiosas, pues la dignidad es intrinseca e invariable al ser humano

(Duran, 2004).
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Este aparente avance en el enfoque de dignidad humana, que la define como
valor universal e igualitario, no siempre se aplica en acciones concretas. En las
sociedades actuales, regidas por la légica del mercado, se valora al ser humano
por su utilidad, por su capacidad de producir y, por ende, los derechos sélo
se reconocen en quienes poseen caracteristicas econdmicas, fisicas, psiquicas
o sexuales, estimadas valiosas y utiles para la sociedad. Asi, aunque la teorfa
de los derechos humanos apunta a la promocién y proteccién de la dignidad
humana, en la prictica no se ha traducido en el reconocimiento de los derechos
de grupos que no cumplen los pardmetros establecidos de normalidad. Tal es
el caso de las personas con discapacidad, a quienes se les margina y considera
poco valiosas, en tanto que las sociedades occidentales y capitalistas priorizan
la utilidad econémica o social (Quinn, 2005).

La incapacidad de valorar a este sector como personas “completas” parece
estar sustentada en las etiquetas de dependencia, devaluacién e inferioridad que
se les asignan histéricamente, lo que lleva a pensar su existencia como innece-
saria y poco deseable. Uno de los ejemplos mas evidentes de esta situacién se
encuentra en el marco de los procesos de despenalizacién del aborto y el poco
cuestionamiento social que se hace de éste cuando se presume la posibilidad
de que el producto tenga discapacidad,™ en contraste con los algidos debates
que en muchos paises, incluido México, se han mantenido frente al aborto de
un producto “normal”, lo que sugiere que el estatus humano de quien tiene o
probablemente tendré discapacidad es inferior.

[Las mujeres con discapacidad] consideran que las pruebas prenatales y el
aborto selectivo se enrafzan 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 si, muy cuestionable. Ademids se afirma que, como las
pruebas prenatales dan por supuesto que la vida de una persona discapacitada
no merece la pena vivirse, devaltian a todas las personas discapacitadas (Bailey,
1996:170-171).

* En muchas sociedades los defectos de nacimiento son vistos como inhumanos, abomi-
naciones o alteraciones de la naturaleza que no deberfan existir y, por ello, ciencias como la
genética se han ocupado de identificar sus causas y prevenir su reproduccion (Zola, 1989).
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Asi, aun cuando se ha popularizado el discurso oficial que afirma la dignidad
de toda persona independientemente de sus cualidades y condiciones, cuando
se trata de las personas con discapacidad es comtn que se mantenga la duda de
st pueden ser consideradas plenamente humanas (Ingstand ez a/., 1995). Ante
esta situacion, el movimiento de personas con discapacidad plantea la necesidad
de distinguir entre dignidad humana, como condicién innata y vida digna, que
refiere a condiciones sociales, aptitudes personales o rasgos fisicos y/o psiquicos
que describen las limitaciones que el ser humano puede enfrentar para vivir, pero
no a su dignidad. Es decir, se apela a que la dignidad es un imperativo moral,
que obliga a la sociedad a reconocerla como un valor inherente, no relacionado
con su contribucién social ni con sus habilidades (Nussbaum, 2007).

Asi, el modelo social insiste en que las personas con discapacidad pueden
aportar mucho a la sociedad, pero destaca que el valor del ser humano es inde-
pendiente de dicho aporte, es decir, no se posee igual dignidad por su capacidad
de aportar o no, son dignas per se y, por ello, se debe garantizar su igualdad de
derechos y de oportunidades en razén de su humanidad y no por su utilidad o
por su falta.

El principio de igualdad es otro de los valores fundantes de los derechos huma-
nos que tuvo su origen en los principios de orden y ciudadania de la po/is griega.
En ese contexto los ciudadanos eran iguales en tanto que posefan un lugar en el
mundo ¥, por su condicién de libres, podian entrar a la esfera publico-politica
exentos de las exigencias de la vida, de la necesidad de trabajar y del mando de
otros, es decir, la condicién de igualdad otorgaba la posibilidad de ser visibles y
escuchados (Arendt, 1972). No obstante, la distincién entre los ciudadanos y la
multitud, con base en diferencias de sexo, edad, clase y condicién fisica o men-
tal, eran factores que de entrada exclufan a ciertos grupos de la accién publica,
permitian justificar las desigualdades y distribufan a los sujetos en espacios
especificos: el publico para los hombres y el privado para todo aquel que no en-
traba en dicha categoria, entre ellos las mujeres y las personas con discapacidad.

Vivir una vida privada por completo significa por encima de todo estar privado
de cosas esenciales a una verdadera vida humana: estar privado de la realidad
que proviene de ser visto y oido por los demds, estar privado de una “objetiva”
relacién con los otros que proviene de hallarse relacionado y separado de ellos
a través del intermediario de un mundo comun de cosas... (Arendt, 1993:67).
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Esta idea, que reservaba los derechos de expresion y de accién politica a un
grupo privilegiado, parecié transformarse con la propuesta ilustrada de igual-
dad,” desde la cual se consideraba que todas las personas eran iguales y tenfan
los mismos derechos, pero no se consolid6 en la prictica; el nuevo concepto
de igualdad sigui6 sin incluir a grupos considerados domésticos e inferiores,
quienes se mantuvieron ajenos a los beneficios de la modernidad con base en
diversos argumentos (Ochman, 2006; Vazquez, 2005).

En el caso de las mujeres, este hecho se justificé en la ideologfa que las ubi-
caba como responsables exclusivas de la reproduccién y de mantener el orden
en el espacio privado, jerdrquicamente subordinado al ejercicio del poder en lo
publico, lo que llevé a que se continuara negando el acceso a la participacién
social y politica, salvo cuando era para cumplir su papel de madres y esposas
(Amorés, 1992). Ademds, la separacién y valoracién diferenciada del cuerpo y
la razén que se afianzo en este contexto, otorgé el valor maximo a la segunda
para definir lo plenamente humano, lo que contribuyé a justificar la exclusién
de las mujeres y de las personas con discapacidad, al otorgar poder absoluto a
la racionalidad, a la produccién de la cultura y al desarrollo de un cuerpo ideal,
cualidades que con frecuencia estos grupos no cubrian.

Asi, los hechos concretos mostraron que la premisa de igualdad universal
encubrfa un modelo parcial que sélo reconocfa como sujetos de derechos a los
adultos, varones, propietarios, heterosexuales, capaces y fisicamente sanos; es
decir, para ser considerado igual, plenamente humano y gozar de las prerrogativas
que esto implicaba, se requeria poseer tales caracteristicas (Rubio, 2007). Esta
situacién generd una contra-argumentacién teérica feminista y de otros sectores
criticos de la modernidad, quienes buscaron hacer efectiva la promesa de incluir
a todas las personas en la categorfa de ciudadanos/as, bajo igual proteccién de
la ley (Young, 1996:99).

Posteriormente, el movimiento social y académico de las personas con dis-
capacidad también levant6 la voz, ocupidndose en mostrar que los postulados

* El pensamiento ilustrado del siglo XVIII orientd la nocién moderna de ciudadanfa, la
cual sent6 las bases de la Declaracién de los Derechos del Hombre y del Ciudadano (1789),
en donde se asignaba al Estado la responsabilidad de garantizar el acceso a derechos a toda
persona mediante el establecimiento de estrategias de participacién, independientemente de
las marcas corporales o funcionales (Ginzo, 2000).
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modernos también les habfan omitido y defendieron la idea de que todas las
personas, independientemente de su condicién fisica, psiquica, mental o sen-
sorial, son intrinsecamente iguales en lo que se refiere a su valor y su dignidad
(Coriat, 2003). Al respecto, cabe aclarar que apelar a la igualdad no equivale
a negar las diferencias entre las personas, por el contrario, implica el recono-
cimiento y el respeto al principio de igualdad prometido por la modernidad,
asf como la adopcién de un criterio inclusivo y positivo ante las diferencias
humanas, lo que sélo seria posible si se toma en cuenta que las deficiencias que
implican la discapacidad ameritan mds que atencién médica o propuestas
compensatorias; se requiere la creacién y aplicacién de politicas de respeto a
las diferencias y politicas distributivas que se traduzcan en acciones concretas
tendientes a influir positivamente en todas las dimensiones de la desigualdad
que enfrentan.’’

En otras palabras, los discursos que reconocen los derechos de las mujeres
y de las personas con discapacidad son insuficientes si no se ponen en marcha
acciones que cuestionen las premisas tradicionales basadas en los prejuicios
de dependencia, inferioridad y sumisién. Por ejemplo, no basta que el Estado
ofrezca garantizar la igualdad de oportunidades en el acceso a la educacion, la
salud o al trabajo, si no promueven cambios en las condiciones ambientales,
actitudinales y/o estructurales que tomen en cuenta las particularidades de estos
sectores (Coriat, 2003).

Fn suma, para las personas con discapacidad la nocién de igualdad univer-
sal se ha traducido en una nocién de sguales pero separados, es decir, los avances
logrados para este sector hacen imposible seguir ignorando su existencia y su
valor como personas, principio politicamente correcto y ampliamente aceptado
en gran parte del mundo, pero ain se trata de una poblacién excluida desde la
propia inclusién; su presencia contintia siendo incémoda para grandes sectores

39 El movimiento a favor de los derechos de las personas con discapacidad también buscé
mostrar que las condiciones de desigualdad que enfrenta el sector se ubican principalmente en
tres niveles: la distribucién desigual de los recursos del Estado, la desigualdad en las relaciones
de poder y la desigualdad de oportunidades para participar en todos los dmbitos de la vida
cotidiana. Estos aspectos suelen ser ignorados o considerados poco relevantes con base en el
hecho de que la segregacién de las personas con discapacidad atin es vista en muchas partes
del mundo como algo natural (Palacios, 2008).
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sociales, por lo que es comun que se les consigne a lugares especiales o adapta-
dos, con base en el discurso de procurar su bienestar y su seguridad, premisa
que reproduce la idea tradicional de indefensién e incapacidad.

Finalmente, la autonomia es otro de los principios fundantes de los derechos
humanos, se encuentra estrechamente vinculado con la nocién de dignidad hu-
manay con las premisas de igualdad universal al entenderse como la posibilidad
de una persona para decidir y actuar de manera voluntaria y sin restricciones
sobre el curso de su vida. Implica la capacidad de autogobernarse, de definir
sus metas y dirigirse a su consecucién mediante la accién y el comportamiento
autorregulado, cuyo proceso sélo es posible en el sujeto moralmente libre, con-
dicién que constituye uno de los referentes mds importantes para el acceso y
ejercicio pleno de todos sus derechos, incluidos los relacionados con el control
de sus cuerpos, sus vida, sus proyectos y la satisfaccion de sus necesidades (De
Asis, 2004).

Desde sus origenes en la polis griega, la autonomia ha sido vista como un
valor de acceso limitado, Gnicamente accesible para los hombres libres, propie-
tarios y con posibilidad de dedicarse exclusivamente a la participacién politica
y social. Ser politico y vivir en una po/is significaba, ante todo, ser libre, capaz
de expresar su individualidad y de ocuparse de los intereses comunes, cosa que
las mujeres, los nifios, los esclavos y toda persona identificada como anormal o
deficiente no podria concretar; en voz de Aristételes (1967:210), debido a que
“no hay nada en ellos que por naturaleza les permita mandar”.

En este sentido, las relaciones desiguales entre los hombres libres —que
podian mandar— y los seres dependientes —quienes debian obedecer— no s6lo
eran consideradas naturales, sino también necesarias para mantener el orden
social. Por ello, se esperaba que cada quien desempeiiara el papel esperado: por
ejemplo, en el caso de las mujeres, era buscar el bien de la comunidad domés-
tica y satisfacer las necesidades bésicas para preservar la vida; su participacién
politica era ilegitima, exclusiva de la élite de hombres libres. Asi, los derechos
eran privilegio de un pequefio sector de la poblacién, del que no formaban parte
los varones no propietarios, las mujeres ni las personas con cualquier tipo de
deficiencia o anormalidad, a quienes se les consideraba inferiores.

El pensamiento moderno transformd estas ideas al posicionar la razén como
caracteristica inherente a todo ser humano; otorgé la igualdad universal de
derechos y establecié las bases para entender la autonomia como derecho, lo
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que contribuyé a evitar el vinculo de esta capacidad con la presencia o no de
recursos o rasgos especificos. LLa autonomia serfa una condicién intrinseca a la
persona, es decir, por el simple hecho de ser persona tendriamos derecho a ser
auténomos, de tomar decisiones y elegir.

La actual teorfa de los derechos humanos mantiene este enfoque: considera
que la autonomia es un valor universal que se debe promover y preservar con
miras a hacerla accesible a todas las personas. No obstante, para el caso de
muchas mujeres y de las personas con discapacidad, esta posibilidad no es f4-
cilmente alcanzable, pues de entrada se necesita erradicar los prejuicios sociales
que siguen vigentes a la fecha (De Asis, 2004).

Podemos enumerar una gran cantidad de ejemplos que muestran cémo se
niega a estos grupos, en especial a las personas con discapacidad. El derecho a
tomar sus propias decisiones en cuestiones que atafien a su destino y a su cuerpo,
desde el ingreso a la escuela o el control del dinero, hasta la eleccién de pareja, el
ejercicio de su sexualidad y el acceso a la reproduccién, han sido ambitos donde
la toma de decisiones de estas personas se ha visto subrogada por especialistas
de la salud o por las propias familias, quienes, desde su posicién de “normales”,
y por ende superiores, asumen el control de su vida.

En ese sentido, es importante reconocer que la situacién anterior se suele
justificar en el hecho de que, por sus condiciones fisicas o intelectuales, algunas
personas con discapacidad pueden enfrentar mayores dificultades para ejercer
su autonomia; no obstante, el problema real radica en que con frecuencia son
las familias y la sociedad en general quienes no se toman en serio la importancia
de potenciar la autonomia, aunque sea en una minima parte, como una forma
de respetar sus condiciones, reconocer sus necesidades y permitirles tomar
decisiones de acuerdo con sus posibilidades y considerando los requerimientos
materiales y técnicos basicos para tener el control de sus vidas, lo que tradicio-
nalmente se ha ignorado o desatendido (Andn, 1994).

Del mismo modo, Quinn y Degener (2002) destacan que la mayor parte
de las sociedades no han hecho lo suficiente para habilitar a las personas que
tienen capacidad de autonomia para el pleno desarrollo como sujetos morales,
con base en prejuicios que generalizan la condicién y las definen como incapaces
en su totalidad en funcién de rasgos especificos que sélo limitan algunas dreas
de su funcionamiento o desarrollo. Asf, la condicién de dependencia construida
alrededor de las personas con deficiencias y la responsabilidad que se asume por
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cuidar de su bienestar, han sido las justificaciones mas comunes para controlar su
actuar y restarle autonomia. Por ello, uno de los primeros y mas sentidos reclamos
del movimiento por la vida independiente quedé plasmado en su lema, nada
sobre nosotros sin nosotros, frase que dejé clara la demanda de rebasar el enfoque
que los ubicaba como seres pasivos, para abrir la posibilidad de decidir por si
mismos y sobre la satisfaccién de sus necesidades, con miras a desarrollar su
plan de vida conforme a su propia eleccién (Brogna, 2009a).

En suma, la lucha por el reconocimiento de derechos que emprendieron las
personas con discapacidad las coloc como actores sociales con derecho al dis-
curso y a la interlocucién; salieron del anonimato y se hicieron visibles al entrar
en el terreno de lo social, de los iguales, capaces de alzar la voz y demandar la
satisfaccion de sus necesidades. Este proceso potencié el desarrollo de su auto-
nomia en tanto que les otorgd el derecho de voz e hizo posible su participacién
en el didlogo entre un yo y un #, en igualdad de condiciones y con las mismas
capacidades que el resto de la sociedad para erigirse en sujetos de enunciacién
poseedores de /ogos, lenguaje y razén (Ranciere, 2007).

Estos principios fueron ejes prioritarios del movimiento social de la disca-
pacidad; sin embargo, en la prictica y en las experiencias de este sector de la
poblacién, la imagen de la autonomia y del sujeto moral plantea, de acuerdo con
Afén (2004), al menos dos grandes problemas: el primero, relacionado con la
idea tradicional que asocia la discapacidad con una carencia fisica, funcional o
intelectual, que si bien en algunos casos puede ser minima, en otros involucra
deficiencias severas o multiples, lo que supone dificultades de diversos tipos
para realizar actividades cotidianas de manera independiente, y suele derivar
en prejuicios que niegan o restringen la idea y las posibilidades de ejercicio de
autonomia (De Asis, 2001).

Para contrarrestar lo anterior, el modelo social aboga por una concepcién mas
amplia de la autonomia: un planteamiento que no se dedique sélo a identificar
las deficiencias, sino que, por el contrario, otorgue la misma importancia a la
necesidad de una proteccién efectiva de los derechos y de los intereses de las
personas con discapacidad. Se requiere apartarse de las definiciones basadas
en lo que una persona no puede hacer —lo que supondria extender la etiqueta
de inutil o inservible a toda la humanidad, dado que practicamente todo ser
humano tiene limitaciones para desarrollar algunas actividades— y resaltar las
actividades que si pueden desarrollar sin dificultades y que en muchos casos
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no interfieren con la toma de decisiones ni con su autonomia (Courtis y Abra-
movich, 2004).

Ademds, cabe aclarar que el hecho de que una persona no pueda realizar
algunas actividades no significa que su autonomia deba ser anulada o ignorada,
pues todo individuo tiene limitaciones en el orden del conocimiento, como ocurre
en algunos casos de personas con discapacidades intelectuales o psicosociales;
no obstante, es precisamente en esos casos “donde debe resaltarse el rol del
Derecho en cuanto a la garantia de desarrollo pleno del grado de autonomia
existente, por minima que sea” (Afién, 1994:342).

La segunda dificultad a la que se enfrentan las personas con discapacidad en
cuanto a sus posibilidades de autonomia es que en muchas ocasiones la sociedad
no considera su capacidad para identificar lo que desean de su vida, para actuar
para alcanzarlo y para asumir consecuencias al respecto. Esta situacion se incre-
menta cuando se trata de mujeres, quienes por cuestiones de género también han
sido socializadas como dependientes y suelen ser construidas como inferiores a
los varones, lo que incrementa las posibilidades de ser ubicadas como incapaces
de ejercer dicha libertad moral (Morris, 1996).

En consecuencia, las mujeres con discapacidad enfrentan mayores limitacio-
nes para tomar decisiones de manera auténoma y recibir apoyo social para con-
cretar acciones que los varones con discapacidad y las mujeres sin discapacidad;
sus intereses y necesidades suelen ser ignoradas o desatendidas, con base en la
idea tradicional que supone minimas posibilidades de realizarse plenamente, en
tanto que se les declara imposibilitadas per se para alcanzar el objetivo deseable
en toda mujer: ejercer la sexualidad para acceder a la maternidad y, por ende,
se concluye que su vida no merece ser vivida, lo que lleva a que se dé poca
importancia a otros apoyos.

En suma, pese a que la autonomia de las personas con discapacidad es un
principio clave de los derechos humanos, la mayor parte de las sociedades ha
omitido la posibilidad de generar propuestas tendientes a desarrollarla, limitando
aspectos bédsicos como la accesibilidad universal que les permitirfa mayor movili-
dad e informacién especializada en temas como la sexualidad y la reproduccién,
los cuales les son ajenos y estin fuera del control de las personas directamente
implicadas (Coriat, 2003).

Asi, aun cuando el tema de la discapacidad ha ganado terreno en diferentes
ambitos sociales y pese a que el reconocimiento del sector como sujetos de dere-
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chos ha rendido frutos en el derecho internacional, estos avances son recientes.
De igual forma, los resultados han sido lentos y dificiles de estimar, pues, como
se verd en el capitulo siguiente, atin no se terminan de concretar y falta mucho
camino por recorrer en varios temas, ademdas de que hay muchisimos grupos
que siguen quedando al margen de las discusiones sociales en la materia.
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Feminismo y discapacidad.
Discusiones en torno al cuerpo normal
y el reconocimiento de derechos sexuales y reproductivos

Las personas con discapacidad tradicionalmente habfan sido un sector igno-
rado y sus necesidades hasta hace muy poco permanecian ausentes del debate
publico, debido principalmente a posturas discriminatorias y excluyentes.
Pero esta situacién ha cambiado en los dltimos afios gracias a las demandas de
grupos interesados en posicionar el tema en programas y politicas de dmbitos
académicos, sociales y politicos, favoreciendo la emergencia de un discurso de
inclusién que, pese a todo, no se ha logrado concretar en la prictica. Las pocas
acciones al respecto son ambiguas, insuficientes, centradas en aspectos médicos
o han omitido temas y a grupos que siguen siendo invisibles y/o poco atendidos.

Tal es el caso de las mujeres, quienes pese a ser identificadas como sector
prioritario de atencién tanto en los tratados internacionales a favor de los derechos
de las mujeres como de las personas con discapacidad, atin enfrentan problemas
derivados de las atribuciones sociales asociadas con su sexo y su condicién fisica,
mental y/o funcional, lo que las pone en desventaja, puesto que “la exclusién o la
vulnerabilidad social queda definida a través de los 4mbitos econémico, laboral,
formativo, socio-sanitario, vivienda, relacional, politico y espacial [...] lugares
de participacién social que estin vedados para la mayor parte de las mujeres
con discapacidad” (Susinos, 2006:95).

Asi, ser mujer y tener discapacidad implica una situacién particular de
opresién que con frecuencia pasa desapercibida o es ignorada, situdndolas
en la marginalidad y la exclusién. En este sector se combinan y exacerban las
ideas de inferioridad, abnegacién, pasividad y dependencia, lo que parece estar
relacionado con los niveles superiores de desempleo, bajos salarios, carencias
educativas, menor acceso a servicios de salud, aumento de riesgo de abuso fisico
y sexual, poca informacién sobre prevencion y atencién de la violencia, y escaso
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o nulo acceso a programas y servicios en diversas dreas, entre éstas las relativas
a su salud sexual y reproductiva (Morris, 1996; Arnau, 2004).

FEs decir, todas las posibilidades de discriminacién a las que son susceptibles
las mujeres en general se incrementan con la presencia de condiciones fisicas
y/o mentales diferentes, lo que, sin embargo, no las exime de la responsabili-
dad doméstica y familiar. Como el resto de las mujeres, el ambito privado se
considera su principal espacio de desarrollo y las labores de reproduccién y
mantenimiento de la especie su mayor aporte, imprescindible pero poco valorado
en las sociedades, donde lo publico, ligado a la politica, al poder, la razén y la
cultura, es visto como territorio superior, de mayor “prestigio”, mds civilizado,
pero sobre todo masculino.'

Aligual que otros grupos confinados a lo privado, las mujeres, y mds atin las que
tienen alguna discapacidad, son vistas como incompletas, incapaces de alcanzar la
madurez debido a que “estar privado de la realidad proviene de no ser visto y oido
por los demds, estar privado de una relacién ‘objetiva’ con los otros que proviene de
hallarse relacionado y separado de ellos” (Arendt, 1993:67). Es decir, pertenecer
alo privado no s6lo implica la permanencia en el espacio doméstico, sino también
la imposibilidad de ser reconocidas y escuchadas en espacios de poder y en la
toma de decisiones. Tal situacién empez6 a cambiar en la segunda mitad del siglo
pasado, con el auge de los movimientos feministas y de mujeres que consiguieron
superar las limitaciones en su participacién social. Sin embargo, estos avances no
han alcanzado a las mujeres con discapacidad, quienes contintian relegadas incluso
de las investigaciones feministas, que afirman “poner de manifiesto los problemas
sociales desde el punto de vista de las mujeres” (Morris, 1996:23).

'La divisi6n de los espacios publico y privado tuvo su origen en los planteamientos griegos
y romanos cldsicos, pero cobré auge y se consolidd con el pensamiento moderno desde el cual
se plane6 una oposicién irreconciliable entre ambos —el publico de mayor valor, territorio de
accion politica, donde se ejerce el poder y se ponen en préctica las virtudes ciudadanas, mien-
tras que el privado se ubicé como insignificante, sin influencia en lo publico—. Los binomios
razén-cuerpo y cultura-naturaleza, construidos bajo un mismo esquema, también jerarquizan a
los individuos y los ubican en uno u otro espacio, manteniendo las relaciones de subordinacién
y perpetuando la desigualdad social y politica en Occidente. Esta divisién legitimé la idea de
que las mujeres s6lo podian ser valoradas por su presencia pasiva en el espacio doméstico, poco
civilizado; se les considerd inferiores y, por ende, el vinculo entre mujer y espacio ptblico se
constituy6 en algo impensable y negativo (Pateman, 1996).

80



FEMINISMO Y DISCAPACIDAD

En circunstancias similares a las que los feminismos cuestionaron el orden
patriarcal, las mujeres con discapacidad son ignoradas o vistas como desiguales
con base en sus diferencias y, aunque suelen aparecer al final de la lista que enun-
cia la diversidad de las mujeres, sus deseos, necesidades, intereses y vivencias
se siguen ignorando en los discursos y demandas feministas. Asi, actividades y
necesidades consideradas normales e incluso esperadas en toda mujer, como la
sexualidad y la maternidad, pasan inadvertidas o se sancionan cuando se trata
de este sector, pues aunque han sido abordadas por las feministas y hoy dia son
derechos ganados para las mujeres en general, se estiman poco relevantes para
quienes tienen discapacidad, con base en prejuicios que las ubican como asexua-
das, con pocas o nulas posibilidades de establecer relaciones erdtico-afectivas,
embarazarse y tener hijos (Lépez, 2008). El estigma en torno a la sexualidad
de las personas con discapacidad, y en particular de las mujeres, también tiene
sustento en las premisas darwinistas sobre la necesidad de superar rasgos que
denoten inferioridad biolégica, que subyacen en una gran cantidad de discursos
institucionales como una via cientificamente vélida, que legitima c6digos de ex-
clusién hacia grupos o individuos identificados como indeseables (Urfas, 2007).

Este capitulo ofrece un panorama de esta situacion, destaca el vinculo entre
las categorias cuerpo, género y discapacidad, asi como su relacién con la cons-
truccién de sistemas de opresion especificos, que operan a partir de diferentes
instancias del Estado mediante mecanismos de biopoder, estrategias y practicas
de regulacién y control de la sexualidad, y la reproduccién de las mujeres con
discapacidad, los cuales son legitimados por discursos médico-higiénicos que
reivindican la nocién de cuerpo ideal, frente al cual los diferentes son vistos
como una amenaza, obsticulo indeseable por poseer rasgos definidos como de-
generaciones o signos de inferioridad, lo que justifica la intervencién en su vida
reproductiva con miras a cuidar el bienestar de la poblacién; ello ha contribuido
al reconocimiento de sus derechos sexuales y reproductivos.

Propuestas feministas para explicar la realidad de las mujeres
con discapacidad: victimas de la opresiéon o actoras con voz propia
El feminismo, como movimiento social y politico, tuvo su origen en las con-

tradicciones entre las ideas ilustradas, que proclamaban la universalidad de
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libertad e igualdad de derechos, y la polémica ilustrada sobre la diferencia
entre los sexos, que ubicaba como tnico destinatario de derechos politicos al
hombre adulto, blanco, fisica y mentalmente apto para desempefiarse en el
espacio publico, propietario y jefe de familia; mientras que a las mujeres se
las igualaba con lo otro, no sujeto y, por tanto, sélo aptas para permanecer en
el dmbito privado (Valcarcel, 2000). Ademads, la ideologia moderna también
pugnaba por mantener al margen de lo social a todo aquel que por diversas
razones no se apegaba al ideal de ciudadano, condicién reservada sélo para
quienes ostentaban virtudes como la autonomia, la toma de decisiones, la ca-
pacidad de razon, el acceso al conocimiento, la propiedad de bienes materiales,
entre otros aspectos que en apariencia resultaban inalcanzables para gran parte
de la poblacién, incluidas las mujeres y las personas desviadas o anormales
(Young, 1996).

Los sistemas de opresién que surgieron en dicho contexto legitimaron el
estatus inferior para quienes se consideraban indignos de gozar de la igualdad
de derechos, lo que llevé a proponer modelos de conducta virtuosa que se
debia cumplir para acceder a dicha posibilidad. En el caso de las mujeres, las
virtudes requeridas se centraron en sus funciones de esposa y en su capacidad
reproductiva: se esperaba que toda “buena mujer” se sometiera a un varon,
fuera abnegada, obediente, fiel, honorable y, sobre todo, madre (Amorés, 1997).

No sélo importa que sea fiel la mujer, sino que la tenga por tal su marido, sus
parientes, todo el mundo; importa que sea modesta, atenta, recatada y que los
extrafios, no menos que su conciencia propia, den testimonio de su virtud [ ... ]
las mujeres, tanto por si como por sus hijos, estin a merced de los hombres:
no basta que sean estimables, es preciso que sean estimadas; no les basta con
ser hermosas, es preciso que agraden; no les basta con ser honestas, es preciso
que sean tenidas por tales; su honra se cifra no sélo en su conducta, sino en su
reputacion (Rousseau, 1970:366-369).

También se esperaba que estuvieran al servicio de su familia, dispuestas
fisicas y emocionalmente para la maternidad, pues se afirmaba, “de la buena
constitucién de las mujeres pende la de los nifios; del esmero de las mujeres
[en la educacién de sus hijos] penden sus costumbres, sus pasiones, sus gus-
tos, sus deleites, su propia felicidad” (Rousseau, 1970:369); es decir, no s6lo
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era su obligacién tener hijos, sino también debfan poseer condiciones fisicas,
mentales y morales para cumplir con la responsabilidad de educarlos y hacer
de ellos buenos ciudadanos. Todas aquellas que no lo hacian, eran consideradas
anormales, inttiles y, por ende, sancionadas o excluidas.

En este sentido, la 16gica cultural ilustrada se sustenté en la idea de la utili-
dad de las personas, la cual estaba centrada en cumplir funciones asociadas con
rasgos considerados innatos, incuestionables e incompatibles, “las mujeres eran
construidas como determinadas ‘naturalmente’ hacia la reproduccién” (Suérez,
2008:42-43), y con base en ello se les ubicaba como no aptas para acceder a
espacios de toma de decisiones, pensados sélo para algunos varones. Asi, aun
cuando la nocién de dignidad humana proponia erradicar jerarquias y desigual-
dades tipicas en las sociedades estamentales, también implanté la idea de que
toda persona debfa cumplir las obligaciones socialmente asignadas en funcién
de su sexo, situacién que contribuyé a invisibilizar y excluir a quienes por sus
diferencias no lograban alcanzar este fin (Pateman, 1995).

Las primeras ideas feministas ilustradas cuestionaron esos principios, y uti-
lizaron las categorias ilustradas para demandar que las libertades, los derechos
y la igualdad juridica también las beneficiara a ellas,’ es decir, el ideario liberal

* Tlustrados como Poullain de la Barre (1673) y Condocert (1787 y 1790) sostenian la
importancia de la educacién de las mujeres y defendfan la igualdad de los sexos, pero a Mary
Wollstonecraft se atribuye la apertura formal de la polémica feminista ilustrada con la publicacién
en 1792 de su libro Vindicacion de los devechos de las mujeres, alegato contra la exclusién de las
mujeres que sirvi de base para apuntalar las demandas de acceso a la ciudadania en igualdad
de condiciones que los varones. La contundencia del texto lo llevé a configurarse como obra
fundante del feminismo liberal ilustrado (Valcdrcel, 2008).

? Entre los ejemplos de estas primeras criticas, Amorés (1993:12) destaca la Peticion de las
Damas a la Asamblea Nacional, que en el proceso de la Revolucién Francesa sefialaban respecto
ala Declaracion de los derechos del hombre y del ciudadano: “habéis pronunciado ese bello axioma
digno de ser inscrito en todas las frentes y en todos los corazones: los franceses son un pueblo
libre... iy todos los difas permitis que trece millones de esclavas lleven vergonzosamente las
cadenas de trece millones de déspotas! Habéis concedido la justa igualdad de los derechos. .. iy

1”. Otra evidencia, més

privéis de ellos injustamente a la més dulce e interesante mitad de vosotros
contundente y explicita, fue la Declaracion de los derechos de la mujer y la ciudadana, publicada por
Olympe de Gouges en 1791, donde se reivindicaba la igualdad entre los sexos, se cuestionaba
la neutralidad de la palabra “hombre”; se pedia que las mujeres fueran consideradas parte del

cuerpo social y se reclamaba su igualdad de trato (Duby y Perrot 1993).
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fue insumo de las criticas de grupos de mujeres que interpelaron a la Ilustracién
patriarcal con su mismo discurso.*

Fn suma, el paradigma feminista no sélo develd las contradicciones y para-
dojas de la ideologia liberal moderna, también mostré la clara oposicién entre
su principio ideolégico de origen —que todo ser humano nace libre y posee
“derechos universales”—, y la idea de que las relaciones sociales entre los sexos
formaban parte de un orden natural que colocaba a las mujeres como desiguales,
al margen de lo publico-politico (Valcércel, 1997).

FEstas ideas fueron recuperadas por otros grupos excluidos que retomaron
las criticas a la modernidad, demandaron el reconocimiento de la diversidad y
pidieron la extensién de derechos ciudadanos, cuestionando que las promesas de
igualdad universal no les dieran acceso y ejercicio pleno de sus derechos (Amo-
rés, 1997). Es decir, se dej6 claro que el discurso de la universalidad era ciego a
las diferencias, ser mujer o vardn; infante, joven o viejo/a; sano/a, enfermo/a o
discapacitado/a, también implicaba situaciones y necesidades especificas, que al
ser ignoradas hacfan de la igualdad abstracta una premisa injusta para quienes
no respondian a la norma construida por cada contexto social e histérico.

No obstante, el que las mujeres y otros colectivos minoritarios cobraran con-
ciencia de su exclusién, y se movilizaran en consecuencia, no generdé cambios
significativos. Las discusiones sobre la falsa igualdad universal moderna y las

*En 1792, en Francia, proliferaron los clubes politicos femeninos, se otorgd a las francesas el
derecho a ser admitidas en actos civiles, se crearon leyes sobre estado civil y divorcio en igualdad
para los esposos y, por primera vez, se considerd que el matrimonio era un contrato entre dos
personas igualmente responsables; pero estos logros duraron poco, la Constitucién francesa
de 1793 establecié que el sufragio universal era un derecho exclusivamente masculino, y en
octubre del mismo afio se ordend la disolucién de los clubes politicos femeninos, al tiempo que
se prohibia la reunién de més de cinco mujeres en la via publica por considerarse subversiva.
Ese noviembre, Olympe de Gouges fue guillotinada, acusada de “contrarrevolucionaria” porque
se considerd que su Declaracion de los derechos de la mujer y la cindadana mostraba el olvido de
las virtudes propias de su sexo y, para 1795, la Convencién decreté que las mujeres no estaban
facultadas para asistir a asambleas politicas. Finalmente, en 1804 se aprob¢ el Cédigo Civil
napolednico, en el cual se consideraba el matrimonio como un contrato desigual en el que la
mujer debfa obedecer al marido y el marido proteger a la esposa, al tiempo que se institucionalizé
la funcién del marido como mediador y representante de la mujer en lo ptblico (Sledziewski,
1993; Godineau, 1993).
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demandas de acceso a derechos sélo atravesaron pequenos circulos intelectua-
les y las movilizaciones fueron disuadidas rapidamente (Sledziewski, 1993;
Godineau, 1993).

En lo que respecta a las mujeres, el nuevo orden social se negé a reconocer
su capacidad para desempefiar funciones politicas que no fueran las de madre
y esposa de los ciudadanos, lo que las mantuvo alejadas de los derechos politi-
cos hasta finales del siglo XIX, cuando el feminismo sufragista’® hizo posible la
obtencién del derecho al voto y el ingreso a instituciones de educacién superior
en diversos paises, proceso que concluyé hacia la primera mitad del siglo XX
(Valcérceel, 2000).

Estos primeros logros en la lucha por alcanzar la igualdad hicieron parecer
que el feminismo, tanto en su vertiente ilustrada como en la sufragista, era homo-
géneo. No obstante, “era mucho més heterogéneo de cuanto pueda considerarse
hoy, y comprendia un importante componente radical que vefa en la igualdad
formal (el derecho al voto) sélo el primer paso para una revolucién social mas
amplia” (Cacace, 2006:28). Asfi, luego del receso que tuvo el movimiento una
vez obtenido el voto, y en general los derechos politicos,® se abri6 la posibili-
dad de mirar la variedad de tendencias politicas y teéricas que confluian en “el
feminismo”; quedé claro que la denominacién agrupaba muchas y complejas
posturas para tratar de entender y explicar los diferentes niveles de desigualdad
que enfrentan las mujeres por sus diferencias con los hombres, con otras mujeres
y por la interseccién de esas diferencias (Fraser, 1997).

En cualquier caso, el principal debate entre los feminismos se centré en la
polémica entre quienes buscaban la igualdad con los hombres y quienes apos-
taban a revalorar las diferencias con ellos. Los primeros, los feminismos de la

5 El sufragismo fue un movimiento de agitacién internacional presente en todas las
sociedades industriales, que tom¢é dos objetivos concretos: el derecho al voto y los derechos
educativos; consiguié ambos en un periodo de 80 afios, pero s6lo para los varones, es decir,
“todo varén podia ejercerlo con independencia de su condicién, pero ninguna mujer fuere cual
fuere la suya” (Valcarcel, 2008:85).

¢ Conseguido el derecho al voto y el acceso amplio a la educacién, el feminismo tuvo un
receso que fue interrumpido por los planteamientos de pensadoras como Virginia Wolf (1929)
y Simone de Beauvoir (1949), quienes reactivaron debates en torno a “la construccién de la
identidad femenina como proceso social, resumida en la famosa frase de Beauvior segtin la cual
mujer no se nace, sino que se hace” (Cacace, 2006:29).

85



DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

igualdad, surgieron del rechazo al determinismo bioldgico, afirmando que la
diferencia sexual era usada por el orden social patriarcal para justificar la dis-
criminacién y exclusién de las mujeres. Desde este enfoque, la biologfa no es
destino y por ello sus luchas buscan alcanzar la igualdad con los hombres, ser
incluidas y reconocidas como ciudadanas sujetas de derechos (De Miguel, 2005).

De acuerdo con Valcarcel (1994:49), estos enfoques se pueden dividir en
dos bloques: “las que esperaban la liberacién dentro de politicas globales, que
se conocieron como feminismo reivindicativo, y las que globalizaban el mismo
feminismo como teorfa politica, feminismo radical”. Las perspectivas liberales y
socialistas, pese a sus diferencias,’” forman parte del enfoque reivindicativo, pues
ya sea por vias reformistas o revolucionarias, apelan a la transformacién de la
desigualdad sexual mediante propuestas generales. No consideran las demandas
especificas de las mujeres, niegan su diversidad y dejan de lado la complejidad de
sus realidades y experiencias, “lucha exclusivamente por la igualdad de derechos
entre hombres y mujeres y olvida los limites y las insuficiencias de la igualdad
Juridico-formal | ...] que ocultan las diferencias bajo la méscara de la caregoria
de sujeto para hacer posible el mito de la igualdad” (Rubio, 2007:21-22).

Por su parte, el feminismo radical® se aparté de las posturas anteriores y
puso énfasis en la existencia de una politica sexual utilizada por los varones para
someter a las mujeres, con base en la divisién de la sociedad en dos clases bio-
légicamente diferenciadas y en conflicto por sus fines reproductivos. Afirmaba

7 Las feministas liberales proponian la incorporacién de las mujeres a los espacios de toma
de decisiones y a las instituciones de gobierno con el propésito de establecer reformas y alcanzar
la igualdad, pero sin cuestionar el orden establecido. Por su parte, las feministas socialistas
sostenfan, con diversos matices, la necesidad de una revolucién anticapitalista; combinaban el
analisis marxista de las clases sociales con el de la opresion de la mujer y atribufan al sistema
social patriarcal el poder de legitimar las relaciones de dominio y subordinacién de las mujeres
mediante la division sexual del trabajo (Valcdrcel, 1994).

¥ El feminismo radical tomé fuerza en la década de 1970. Al igual que el socialista, surgié
entre militantes de izquierda bajo la influencia del pensamiento marxista, pero a diferencia
de las socialistas que explicaban la opresién de la mujer con base en premisas econémicas y
laborales, las radicales afirmaron que su sometimiento tenfa origen en el cuerpo. Sefialaron que
lo femenino y lo masculino son simbolos culturales en los que se sustentaban las relaciones de
poder y reclamaron para las mujeres “el derecho a ser sujetos, el derecho a hablar en primera
persona, el derecho a decidir” (Rubio, 2007:24).

86



FEMINISMO Y DISCAPACIDAD

que la opresion de las mujeres se sostenia en construcciones ideolégicas dirigidas
a controlar su sexualidad y su reproduccién, por lo que la emancipacién sélo
serfa posible al restituirles ese poder (De Miguel, 2005).

Esta vision abrié nuevas posibilidades de analizar la subordinacién de las
mujeres y generd logros importantes que siguen viviéndose, sin embargo, “[...]
la sobrevaloracién de lo biolégico, les hacfa incurrir en un escencialismo tosco
que desconocia el pluralismo existente entre las mujeres” (Rubio, 2007:27), es
decir, buscaba alcanzar la igualdad partiendo de la idea de que el patriarcado era
una estructura de poder ahistérica y las mujeres un grupo con intereses comunes
“que existen en la medida en que comparten la misma categoria de diferencia
entendida como negativa” (Braidoti, 2004:14).

Asi, pese a la diversidad de estrategias que derivaron del llamado feminismo
de la igualdad, sus logros sélo llegaron a un pequefio sector de mujeres, pues
se omitié que en términos de necesidades, experiencias y oportunidades, no es
lo mismo ser blanca, negra o indigena, rica o pobre, heterosexual o lesbiana
y, por supuesto, tener condiciones fisicas, mentales o funcionales distintas a
lo “normal”; implica situaciones y demandas especificas: “no existe nada que
pueda ser llamado ‘mujer’ u ‘hombre’, existen mujeres y hombres, en los que
confluyen diferencias de todo tipo” (Rubio, 2007:29).

Dicha postura fue rebatida a principios de la década de 1980 con el surgi-
miento del pensamiento de la diferencia,” que rechazé la emancipacién por con-
siderar que buscaba homologar a las mujeres con principios, valores y actitudes
masculinas. Esta perspectiva sostiene que la dualidad de géneros no puede ser
defendida ni eliminada, pues mas que a un orden natural o cultural, obedece a
un orden ontolégico y, por ende, propone la exploracién del inconsciente como
medio privilegiado de reconstruccién de la identidad femenina que se busca
exaltar como positiva (Sudrez, 2002).

Estas ideas recibieron fuertes criticas, se les cuestioné defender la existencia
de una esencia femenina y caer en los mismos errores que se buscaba eliminar: la

? El feminismo de la diferencia surgi6 en la década de 1980 en Italia, Francia y Estados
Unidos. Incluye miltiples posturas, pero en general afirma que la causa de la desigualdad
entre mujeres y hombres es la caracterizacién patriarcal de la mujer y destaca que los esfuerzos
feministas por igualarse con los varones son un error, pues implicarfa insertarse en un mundo
proyectado por y para los hombres (Sudrez, 2002).
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reproduccién de una ideologia tradicional dicotémica, sexualizada y jerarquizada.
No obstante, frente a estas criticas, el feminismo de la diferencia mostré no ser
homogéneo ni estatico."” De sus filas surgieron aproximaciones que trataron de
superar el esencialismo; se evidenci6 que la diferencia hombre/mujer, aunque
central, no era tnica y que hablar de las mujeres como un grupo con rasgos e
inquietudes semejantes no respondia a la realidad que ellas vivian, lo que llevé
a pensar las diferencias en plural y no sélo con base en el sexo (Cacace, 2006).

Las discusiones encabezadas por feministas de diversos grupos minoritarios
reafirmaron las dificultades de hablar del feminismo en singular y de referirse a
la mujer al margen de sus contextos y condiciones especificas, es decir, cuestio-
naron que las demandas politicas y las formas de producir conocimiento pro-
puestas hasta entonces se centraran en la realidad de mujeres blancas burguesas
y heterosexuales, dando por hecho que “[...] factores como los de clase, raza,
religion, preferencia sexual, etc., no crean una diversidad de experiencias que
determina el alcance en el que el sexismo serd una fuerza opresiva en la vida de
las mujeres individuales” (Hooks, 2004:37).

La visién clasista y racista del feminismo —dentro de la cual se toleraron y
reprodujeron los sistemas de dominacién entre las mismas mujeres— recibid las
primeras criticas del llamado feminismo negro,'' cuyas representantes discutie-
ron la importancia de reconocer los vinculos entre las categorfas raza y sexo en
la construccién de las formas especificas de opresién que enfrentaban. A estas
criticas se sumaron lesbianas, indigenas, originarias de paises en vias de desarro-

' En el feminismo de la diferencia se suelen agrupar principalmente el feminismo cultural y
el posmoderno, e incluso autoras como Sudrez (2002) y Olsen (2000) consideran que también
se podria incluir el enfoque radical, base de muchos planteamientos posteriores que derivaron
en el feminismo de la diferencia sin embargo, en este trabajo se ubica al feminismo radical en
la vertiente igualitaria debido a que hace hincapié en las relaciones de opresién entre los sexos
y no en la diferencia (Alvarez, 2005).

"' El feminismo negro surgi6 entre las décadas de 1980y 1990 en el marco de los black studies.
Buscaba reconstruir las representaciones que afectaban a las mujeres negras en los discursos
dominantes e introdujo las variables raza y etnia en el mismo plano que el sexo, como elementos
basicos en la construccién de su identidad. Cuestiond el etnocentrismo, el universalismo y la
homogeneizaciéon de las experiencias de las mujeres y planteé la necesidad de integrar tedrica,
conceptual y practicamente las intersecciones entre género y raza en los analisis feministas de
la opresién (Jabardo, 2008; Hooks, 2004; Collins, 1998).
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llo, musulmanas y, mas tarde, mujeres con discapacidad, quienes se movilizaron
desde la marginalidad y demandaron el privilegio de construir y externar con
voz propia sus vivencias y necesidades (Lugones, 2005). Asi, cobré auge la
premisa de que los sujetos construyen su identidad con base en la articulacién
de las diferencias derivadas de distintas categorias sociales y culturales, lo que
consolidé la base de los actuales feminismos etiquetados como globalizados,'* los
cuales cuestionan, por un lado, la apuesta del feminismo blanco de universalizar
las necesidades de las mujeres y, por otro, su pretensién de hablar en nombre de
las otras, como seniala Hooks (2004:46), “las mujeres blancas que se dedican a
publicar ensayos y libros sobre como ‘desaprender el racismo’ contintian teniendo
una actitud paternalista y condescendiente cuando se relacionan con mujeres
negras [ ...] Nos convierten en ‘objeto’ de su discurso privilegiado sobre la raza.
Como objetos, continuamos siendo diferentes, inferiores”.

En este sentido, la interseccién de categorfas no sélo conlleva la construc-
cién de la identidad, también legitima relaciones de poder que mantienen en
posicién de desventaja a unas mujeres frente a otras y les otorgan mas o menos
posibilidades de interlocucién.'” Con base en sus diferencias, se les niega la

2 De acuerdo con Cacace (2006) y Valcarcel (2008), el feminismo global incluye vertientes
definidas como posestructuralistas, posmodernas, periféricas y/o poscoloniales; todas recibieron
en mayor o menor medida la influencia del posestructuralismo. De la mano de un grupo de
académicas seguidoras de autores como Deleuze, Heidegger, Derrida, Foucault y Lacan para
los que el tema de la djferencia era central, estas perspectivas han revolucionado la teorfa feminista
con base en tres supuestos bésicos: que las divisiones bioldgicas y jerdrquicas de la humanidad
no deben ser asumidas como naturales, sino como categorfas mediadas socialmente; que es nece-
sario repensar la interseccién de identidades, contextos, practicas y situaciones especificas de las
mujeres en su diversidad, y que se debe cuestionar la centralidad de la diferencia sexual y de las
categorfas binarias (Barret y Philips, 1992; Butler, 2006). Especificamente, el enfoque poscolonial
surge de las luchas de grupos de mujeres excluidas que, desde los paises del Sur, han empezado
a hacer escuchar sus voces y sus experiencias en busca de apuntalar un proyecto intelectual y
politico que se aleje del etnocentrismo del feminismo occidental dominante (Sudrez, 2008).

Y De acuerdo con Rancigre, la interlocucién implica mucho mas que poder usar la voz
para indicar-externar algo, sino que estd relacionada con la posibilidad de estar en “posesiéon
del /ogos, es decir, de la palabra, que manifiesta” (2007:14). En este sentido, los interlocuto-
res serdn vélidos y podrin ser tomados en cuenta en un proceso de negociacién, en el que se
constituyan como enunciadores de un conflicto, poseedores de un lenguaje comun y capaces
de mostrar que “hay razén para ver el objeto que ellos designan como el objeto visible del
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capacidad de hablar en sus propios términos, se les excluye de los espacios de
participacién y de negociacién de las demandas y se les confina al silencio, es
decir, s6lo son nombradas y representadas desde el discurso feminista hege-
monico que las define como objeto de explotacién y no como agentes activos,
conscientes de s{ mismas.

Ante tal situacién, los debates feministas posmodernos y poscoloniales propo-
nen erradicar la ilusién de que existe una “voz feminista Ginica” para representar
y defender los derechos de todas las mujeres, y apelan a reconocer la confluencia
de distintas “voces” y miradas, “[...] mujeres feministas pertenecientes a los
mérgenes de los activismos feministas dominantes denuncian el modo en que
sus intereses son cooptados por el feminismo ‘blanco’; por una parte, y, por otra,
c6émo las representaciones de las mujeres marcadas por la diferencia étnica son
racistas, y les quitan el poder a las mujeres” (Sudrez, 2008:51).

Asf, la confrontacién cldsica del feminismo de la igualdad y el de la diferencia
se derrumbd ante el hecho de que “[...] no tenemos una entidad homogénea
‘mujer’ enfrentada a otra entidad homogénea ‘varén’; sino una multiplicidad
de relaciones sociales en las que la diferencia sexual estd construida siempre
en muy diversos modos, y donde la lucha en contra de la subordinacién tiene
que plantearse de formas especificas y diferenciales” (Mouffe, 1999:112). Esta
postura favorecié el desarrollo y consolidacién de perspectivas feministas con
multiples apellidos —negro, indigena, musulman, lesbiano, transexual, queer,
tercermundista e, incluso, el de mujeres con discapacidad—, las cuales no sélo
se ocuparon en sacar a la luz la diversidad de condiciones y necesidades que
vivian las mujeres, también les dieron voz, abrieron espacios para enunciar sus
experiencias y propusieron estrategias para analizar la opresién generada por el
mismo feminismo hegemdnico.

La consensual homogeneidad discursiva de mujeres como grupo se confunde con
la realidad material histéricamente especifica de los grupos de mujeres. Esto da
como resultado la presuposicién de las mujeres como un grupo ya constituido,
un grupo que ha sido denominado sin poder, explotado, sexualmente acosado,
etcétera, por los discursos feministas cientificos, econémicos, legales y socio-
l6gicos. (Notese que esto se asemeja bastante al discurso sexista que define a

conflicto [y que] el lenguaje comun con el cual exponen la distorsién es verdaderamente un
lenguaje comin” (2007:69).
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las mujeres como débiles, emocionales, incapaces de pensamiento matematico,

etc.) (Mohanty, 2008:128).

Ante tales criticas, el feminismo hegeménico buscé ampliar sus reivindi-
caciones y se ocupd de enunciar las condiciones fisicas, sociales, histéricas y
culturales que éstas podfan enfrentar pero, como afirma Sudrez (2008:58), “no
se trataba de ‘afladir colores’, sino de corregir presupuestos, visibilizar meca-
nismos de sujecién y apostar por formas de articulacién entre lo universal y lo
particular”. Se demandaba un cambio de postura frente a las necesidades de
quienes se mantenfan en los mdrgenes del activismo feminista blanco, que las
sacara de la exclusién y cuestionara el papel de victimas pasivas de una doble o
triple opresién, asignado por quienes se autodefinfan superiores y les negaban
la posibilidad de nombrarse a si mismas, a sus experiencias y necesidades.

Las teorias feministas que examinan nuestras practicas culturales como “residuos
feudales” o que nos etiquetan como “tradicionales” también nos representan
como mujeres politicamente inmaduras que necesitan ser educadas y formadas en
el cardcter distintivo del feminismo occidental. Estas teorfas deben impugnarse
(Amos y Pamar, 1984:7 citada en Mohanty, 2008:129).

Bajo dicha consiga los feminismos posmodernos y poscoloniales, que han
recuperado experiencias y teorizado desde el reconocimiento de las diferencias
entre las mujeres, han cobrado mayor fuerza, pero atin falta mucho por hacer en
lo que toca a ciertos grupos y temas que siguen quedando de lado, marginados y
sin posibilidad de ser integrados a las luchas feministas (Hernandez, 2008). Las
mujeres con discapacidad forman parte de dichos grupos excluidos, relegadas al
final de la lista que enuncia la diversidad de las mujeres; hasta hace muy poco
este sector segufa ausente del activismo y de la produccion tedrica feminista,
confinado al silencio y a la invisibilidad.

La teorfa feminista se ampli6 y redefinié mediante la ubicacién de las cuestiones
de clase y raza en el centro del feminismo en cuanto a filosofia y explicacién. Pero
la discapacidad y la vejez fueron cuestiones que no se consideraron en absoluto
o que se descartaron tal como lo hace Caroline Ramazanoglu cuando justifica
su incapacidad de incorporar a su andlisis a las mujeres mayores y a aquellas
con discapacidad. Ramazanoglu escribe: “A pesar de que éstas constituyen dreas
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cruciales de opresion para muchas mujeres, toman diferentes formas en distintas
culturas y por eso resulta dificil generalizar sobre ellas. Son ademads, expresiones
de la diferencia que podrian transformarse mediante cambios de conciencia”
(Ramazanoglu, 1989:95 en Morris, 2008:319).

Los argumentos anteriores resultan frégiles si consideramos que también
el origen étnico o las preferencias sexuales no normativas adquieren formas
diferentes en funcién de las culturas y contextos histéricos, lo que no ha sido
obstaculo para que el feminismo aborde sus probleméticas. Ademds, la afirmacién
de que la discriminacién hacia estos sectores pueda modificarse con cambios de
conciencia aplica igual que para otros sectores, “el racismo puede erradicarse
a través de una educacién obligatoria contra el racismo” (Morris, 2008:320).
Y no por eso se puede negar la posibilidad de anélisis de las problematicas que
enfrentan las mujeres por cuestion de raza o etnia. Otra dificultad para incluir a
las mujeres con discapacidad en los debates feministas ha sido el amplio espectro
de rasgos que puede abarcar y que se afirma complica definir quiénes entrarfan
en la categoria y la creaciéon de marcos analiticos comunes. Esta premisa tam-
bién queda rebasada si recordamos que la diversidad no es rasgo exclusivo del
sector con discapacidad y que justo esa realidad fue la que llevé a los nuevos
feminismos a hacer frente a las diferencias y a tenerlas en cuenta, dejando de
lado los analisis totales, pero reconociendo la necesidad de partir de nociones
generales para describir a los grupos.

No objeto aqui el uso de agrupamientos universales para propésitos descriptivos.
Las mujeres del continente africano pueden ser caracterizadas descriptivamente
como “mujeres de Africa”. Los problemas surgen cuando el término “mujeres
de Africa”, se convierte en un grupo sociolégico homogéneo caracterizado por
sus dependencias comunes o su falta de poder (o incluso por su fuerza): esta-
mos diciendo demasiado, y muy poco al mismo tiempo (Mohanty, 2008:132).

Asi, el problema estd en negar la especificidad histérica, fisica y contextual
de los grupos y asumir que quienes se consideran parte de ellos, poseen per se
caracteristicas y condiciones sociales especificas sin considerar otros factores,
presentes en las relaciones y los contextos en los que se encuentran inmersos.
Pero ademds, la caracterizacién de quiénes y cémo son los miembros de una
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categoria, queda en voz de un sector dominante, que ostenta la autoridad para
definir a /os otros, negandoles la posibilidad de narrar sus experiencias y definirse
con voz propia y desde su perspectiva.

La pretension del feminismo blanco'* de hablar en nombre de las mujeres de
grupos minoritarios como si fueran monoliticos, inmdviles en el tiempo y con
pocas o nulas posibilidades de cambiar su propia situacién, tiene efectos para
las mujeres con discapacidad, quienes tradicionalmente han sido confinadas al
silencio y a la invisibilidad, no sélo en funcién de las etiquetas impuestas por
la sociedad en general y por los varones con discapacidad, sino también por el
pensamiento feminista dominante que con frecuencia las sigue omitiendo de
sus discursos y demandas.

Las personas con discapacidad —hombres y mujeres— tenemos pocas oportuni-
dades para describir nuestras propias experiencias dentro de la cultura general
o dentro de los movimientos politicos radicales. Nuestra experiencia se afsla,
se individualiza; las definiciones que la sociedad nos impone se centran en opi-
niones sobre las capacidades y personalidades individuales. Fsta falta de una
voz, de una representacion de nuestra realidad subjetiva, hace que resulte dificil
para las personas feministas sin discapacidad incorporar nuestra realidad a sus
investigaciones (Morris, 2008:320).

FEn suma, es innegable que hasta hace poco el feminismo habfa invisibilizado
de sus luchas y reivindicaciones a las mujeres con discapacidad y, por ello, los
estudios que han buscado acercarse a las problematicas de este sector son recien-
tes,” escasos y en algunos temas —por ejemplo, en lo relativo a su sexualidad y a
la maternidad— practicamente inexistentes. No obstante, es importante presentar
las dos principales vertientes en las que se pueden agrupar estas primeras apro-

'* Entiéndase también feminismo occidental, hegeménico, dominante, que ante la pretension
de construir metarrelatos para explicar las desigualdades que enfrentan las mujeres como grupo,
se ha atribuido la facultad de subrogar a las mujeres ubicadas en los margenes, el derecho de
tomar voz y posicionarse desde una perspectiva propia (Sudrez, 2008).

¥ Las primeras aproximaciones que buscaron explicar la realidad de las mujeres con
discapacidad desde el punto de vista social surgieron en la década de 1980, cuando algunas
investigadoras feministas identificaron que “gran parte del material académico o popular sobre
discapacidad no diferenciaba entre hombres y mujeres” (Hanna y Rogovsky, 2008:51).
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ximaciones en tedricas de las feministas en torno a las mujeres con discapacidad,
como victimas de la opresién o como actoras con voz propia.

Los primeros intentos por incluir las experiencias de las mujeres con dis-
capacidad a los andlisis feministas surgieron con los trabajos de Jo Campling
(1979), quien sefial6 la necesidad de ubicar la discapacidad en su contexto social
y reconocié que las mujeres enfrentaban situaciones especificas que debian ser
tomadas en cuenta. Su mirada significé un gran avance en la visibilizacién del
sector, pero, igual que otros estudios realizados con sectores minoritarios, se
trataba a estas mujeres y sus problemdticas como si fueran homogéneas, se les
relegaba a espacios sin poder y, con frecuencia, se les vefa como victimas de los
sistemas sociales, econémicos y culturales (Shakespeare, 1998).

En ese sentido, muchas de las investigaciones feministas sobre la realidad de
las mujeres con discapacidad suelen centrarse en un enfoque al que denominaré
victimista, porque las define como un colectivo pasivo y sin posibilidades de
realizacién personal con base en la idea de que ser mujer y tener una discapa-
cidad conlleva, per se, una doble discriminacién y en consecuencia una mayor
exclusién social, politica y econémica que el resto de las mujeres. Las reflexio-
nes de Michelle Fine y Adrianne Asch (1988) son un claro ejemplo de dicho
discurso. Afirman que “la mujer con discapacidad” experimenta sentimientos
de inferioridad frente a los hombres con discapacidades y las mujeres estanda-
res, lo cual tiene origen en los valores masculinos dominantes que perviven en
las sociedades capitalistas que las consideran poco atractivas, improductivas y
fisicamente inutiles para cubrir los roles sociales esperados en toda mujer: ama
de casa, madre y cuidadora.

En la misma linea, Susan Lonsdale (1990:82) destaca que “la categoria de
‘discapacitada’ se combina con su categoria ‘hembra’ para crear un Gnico tipo
de opresién”, pero ademds define como un hecho connatural a la discapacidad,
que estas mujeres son poco felices, tienen baja autoestima y, por ello, minimas
posibilidades de integracién, lo que las confina casi autométicamente a la depen-
denciay la exclusién. Margaret Lloyd (1992) anade que el problema principal de
estas mujeres es que su identidad se sitta en el terreno de la exclusién, lo que las
ubica como inferiores incluso frente a los varones con discapacidad, limitando el
desempeifio del rol femenino tradicional. Asi, aun cuando este enfoque significé
un avance importante respecto al reconocimiento de las formas especificas de
exclusion de las mujeres con discapacidad, la idea de que tal situacién originaba
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problemas en todas las esferas de su desarrollo se mantuvo inamovible y fortalecié
el argumento que define su vida como una tragedia personal.

Este enfoque atn se utiliza con regularidad en muchos espacios académicos,
incluidos los feministas, constituyéndose como argumento cientifico valido
para explicar casi cualquier situacién, problema o necesidad de las mujeres con
discapacidad, sin considerar la complejidad de su experiencias, es decir, se parte
del supuesto de que “[...] la discapacidad inunda todos los demds signos de
nivel social, relegando a una categorfa secundaria todos los logros y funciones
sociales [ ...] es una caracteristica dominante a la que se someten todas las demds
funciones sociales” (Murphy, 1987:90).

El que se destaquen aspectos negativos asociados con la discapacidad lleva a
pensarlas como seres muy infelices y por ello es comtn que muchas investiga-
ciones al respecto busquen esclarecer las formas en que la construccién de esa
identidad deficitaria influye en la formacién de un autoconcepto pobre y de
baja autoestima (Sdnchez y Barrios, 1992); lo que ha llevado al disefio y puesta
en marcha de propuestas de intervencién para compensar esos malestares —en
apariencia inherentes a la discapacidad— mas que a cuestionar los modelos tradi-
cionales que imponen tales premisas o a destacar las posibilidades de desarrollo
personal del sector.

El estudio de Asuncién Moya'® refleja esta situacién, pues si bien destaca
la necesidad de estas mujeres de ser escuchadas y de expresar sus problemas,
no reconoce que la importancia de darles voz sea otorgarles capacidad de
interlocucién sino la urgencia de fortalecerlas personalmente, dado que, por
sus condiciones, serfan “[...] autocriticas, hipersensibles, con sentimientos de
culpabilidad, hostiles, con tendencia a la depresién, todo ello motivado por un
autoconcepto negativo y una baja autoestima” (Moya, 2004:45). Ademds, no se
espera que aspiren a una vida auténoma o similar al resto de las mujeres, se les

' La investigacién de Asuncién Moya tuvo origen en el proyecto “Mujer y discapacidad”,
realizado en los afios 2002 y 2003 en la provincia de Huelva, fue financiado por el Instituto
Andaluz de la Mujer y se propuso crear un grupo de autoconciencia que pudiera constituir-
se en portavoz del colectivo de mujeres con discapacidad en dicha provincia y favorecer un
desarrollo integral de estas mujeres (Moya, 2004:17). Sin embargo, el informe publicado
muestra una clara tendencia victimista y pone énfasis en la nocién que iguala la discapacidad
con tragedia personal que es necesario revertir, dejando poco margen para el reconocimiento
de las experiencias positivas, contestatarias y/o de resistencia ante las normas sociales opresivas.

95



DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

atribuyen pocas posibilidades de cumplir con el rol social establecido —princi-
palmente de esposa y madre—y se afirma que esta situacion tiene consecuencias
en su personalidad:

Al verse imposibilitadas de cumplir con el ideal se viven como deficitarias,
experimentando culpa, verglienza y ansiedad. Desde pequena el cuerpo de
la nifia con discapacidad es marcado como diferente =defectuoso=inferior.
Diversos mensajes y miradas van mermando su autoimagen y su autoestima
ensefidndoles a definirse més por lo que no tienen que por lo que si tienen [ ... ]
Al no cumplir con los estidndares de belleza que les imponen no son vistas
como posibles parejas y ellas mismas pueden percibirse como poco atractivas y
frustradas (Oliver, 2004:165).

Es claro que las investigaciones feministas desde dicho enfoque aportaron
elementos importantes a las discusiones sobre discapacidad, pues no se confor-
maron con reconocer su exclusién como producto de una organizacién social
disefiada bajo un patrén de normalidad que consideraba inferiores a quienes no
se le ajustaban, sino que, ademds, destacaron que “[...] las mujeres con disca-
pacidad se enfrentan a un doble estereotipo: el que corresponde a su estatus de
discapacitada y el que socialmente es atribuido a las mujeres. Esto ha llevado a
hablar de una doble discriminacién [que las enfrenta] a algunos obstéculos dife-
renciales y en gran medida exclusivos de su condicién” (Susinos, 2006:109-110).

No obstante, la premisa de que la suma de la categorfa género y los rasgos
de anormalidad asociados con la discapacidad da como resultado una doble
discriminacién que agrava la opresion, reafirmé el papel de estas mujeres como
victimas pasivas, sin voz y por ende con escasas o nulas posibilidades de discutir
sus condiciones y problemdticas. De la misma forma que el saber masculino
se instauré como portavoz de las explicaciones en torno a la humanidad sin
considerar lo que las mujeres tenfan que decir al respecto, el discurso sobre las
mujeres con discapacidad fue expropiado por el grupo considerado superior —las
sin discapacidad—, quienes se ostentaron como productoras legitimas del saber
especializado sobre las inferiores, como sefala Lépez (2008:17-18):

[...] las mujeres y las personas con discapacidad han compartido una historia de
devaluacién y opresién en la mayoria de los pueblos y civilizaciones, apoyada en
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buena parte por la investigacién y el conocimiento cientifico establecido. Fin am-
bos casos ha permanecido muy arraigada la creencia en una inferioridad natural
o biolégica; tradicionalmente se ha conferido un estatus inferior a las personas
que conforman estos colectivos en funcién de la asignacién de estereotipos y
habitualmente el desarrollo personal, la posicién y los roles desempefiados en la
comunidad han estado supeditados al poder y decisiones de otros.

Asi, mas que la presencia de marcas corporales especificas, son los discursos
sociales hegemdnicos que construyen definiciones totales, jerarquizadas y con
frecuencia erréneas en torno a los grupos ubicados en la periferia, los que re-
producen la opresion, incluso en y desde los mismos espacios de investigacién
que, como el feminismo, abanderan demandas reivindicativas.

Ejercer como discapacitadas durante todo el dia puede convertirse en un proceso
agotador. No me refiero al hecho de tener una minusvalia —en mi caso no poder
andar—. Como la mayorfa de las personas esto lo sobrellevo sin problemas. Aludo
al hecho de tener que pasar parte significativa de cada dia relaciondndome con
un mundo fisico disefiado histéricamente para excluirme y, todavia mas agotador,
tener que afrontar las concepciones previas o erréneas de otras personas sobre
mf (Keith, 1996:89).

En ese sentido, reconocer las circunstancias especificas de las mujeres con
discapacidad, documentar la existencia de una doble opresién y analizar los
factores sociales y contextuales implicados en dichos procesos no es suficiente,
pues con frecuencia se omite lo que las mujeres pueden y quieren decir sobre
sus experiencias y necesidades.

En algunos (muy pocos) libros y articulos, el limitado andlisis que hacen de
nuestras vidas aparece como un drea “especial”, expresada con frecuencia
en términos interrogativos acerca de si las mujeres con minusvalias fisicas o
sensoriales, con dificultades de aprendizaje o con todo ello tienen una “doble
desventaja” a causa de su experiencia del sexismo y de la discapacidad y, en caso
afirmativo, cémo se produce [...] Siempre me siento incoémoda al leer esto sobre
nuestra vida y nuestras preocupaciones cuando las presentan en estos términos
(Morris, 1996:18).
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Pero, ademas, el que se anule su posibilidad de interlocucidn, el que sus voces
hayan sido omitidas de las producciones académicas, tanto feministas como sobre
las personas con discapacidad, las invisibiliza y limita el reconocimiento de su
potencial como agentes activos, capaces de corregir los presupuestos impuestos
desde fuera que reproducen y validan conclusiones basadas en sentimientos de
sobrevaloracién o de compasién que independientemente de sus buenas inten-
ciones denotan niveles de hostilidad “compatibles con la tendencia a ofender
fisica, verbalmente o en ambas formas” (Morris, 1996:20).

En respuesta a lo anterior surgieron /los estudios de la discapacidad a partir de
la experiencia personal, desde los cuales investigadoras feministas con discapaci-
dad sacaron a la luz las condiciones de marginacién e invisibilidad que se hacia
de sus vidas y sus voces, buscaban “luchar contra las fuerzas destructivas que
nos consideran impotentes, pasivas y carentes de atractivo, en esta sociedad
que es la que discapacita, a través de la combinacién de prejuicios personales e
institucionalizados” (Crow, 1996:230). Para lograrlo, develaron sus realidades
desde diferentes dngulos —pero siempre con una mirada critica— y se ocuparon
de nombrar sus experiencias por si mismas, exigir que “sus voces” fueran escu-
chadas por el movimiento feminista y establecer un didlogo donde ambas partes
pudieran ser interlocutoras validas'’ (Cruz, 2004b).

Esta forma de abordar las probleméticas de las mujeres con discapacidad
difiere de la perspectiva tradicional en tanto que, sin dejar de lado el andlisis
de la opresién y la discriminacién, trasciende los sentimientos de compasién al
destacar la capacidad de agencia y resistencia; cataloga al enfoque victimista
como reduccionista en tanto que asocia los rasgos anormales con tragedia per-
sonal y baja autoestima, lo que se usa como explicacién de la discriminacién que
viven las mujeres con discapacidad, cuando es s6lo una de sus manifestaciones
(Morris, 1996; Crow, 1996).

Ademas, el hecho de que la mayoria de los estudios desde esta perspectiva
sean presididos por feministas con diferentes manifestaciones de discapacidad,

" La capacidad de interlocucién va mas alld de la posibilidad de comunicarse a partir de
los pardmetros establecidos socialmente como normales, por ello, el feminismo y el enfoque
social de la discapacidad afirman que incluso quienes por su déficit requieren de mayor apoyo
para comunicarse y tomar decisiones, pueden instituirse como interlocutores y demandar ser
escuchadas (Morris, 2008).
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hizo que la recuperacién de sus experiencias de vida y las de otras mujeres
en condiciones similares cobrara relevancia; permitié contar con referencias
concretas para sus andlisis y ayudé a “cultivar la voz individual mediante la
autodefinicién, y el poder, mediante la unidad de voces [dirigidas a| vencer las
desigualdades y el sometimiento” (Peters, 1998:240), alejdndose de los prejuicios
que las ubicaban como victimas permanentes.

Tenemos que escribir sobre la experiencia personal de nuestro cuerpo y de nues-
tra mente, investigarla y analizarla, porque si no imponemos nuestras propias
definiciones y perspectivas; el mundo no discapacitado seguird haciéndolo por
nosotras de manera que nos aliena y nos descalifica. Algunas de nosotras hemos
hablado sobre estas cuestiones y estas descripciones [ ...]| No obstante, nos da la
sensacién de que el mundo publico, dominado por las no discapacitadas, sigue
sin ser un lugar seguro para comunicar todas nuestras experiencias (Morris,
1996:31).

La obra de Jenny Morris (2008, 1996, 1991) es una de las mds represen-
tativas dentro de esta perspectiva. A partir de una critica al modelo masculino
dominante y al enfoque médico rehabilitador, la autora recupera las aportaciones
de las teorfas feministas posmodernas y del modelo social de la discapacidad
para destacar la necesidad de que las investigaciones en torno a estas mujeres
no sélo hagan visibles las condiciones de opresién y exclusion, sino también las
posibilidades de lucha, confrontacién y resistencia que suelen poner en juego
en los diferentes espacios y relaciones sociales que establecen.

Una representacién de nuestra vida que combine las perspectivas feminista y de
los derechos de las personas discapacitadas tiene que enraizarse en la oposicién a
la opresién; formard parte de la lucha contra la discriminacién y de los prejuicios
que experimentan las mujeres discapacitadas y, como tal, no se centrard sélo en
nuestra exclusion, sino también en nuestra supervivencia (Morris, 1996:19).

Este enfoque argumenta que el hecho de que las mujeres con discapacidad
se vean obligadas a desenvolverse cotidianamente en contextos sociales desfavo-
rables, no siempre genera una visién tragica o de poca valia sobre su vida y sus
posibilidades de desarrollo. Por el contrario, afirma que cada persona construye
formas de enfrentamiento diferentes en funcién de cémo viven la opresion, de
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c6émo la viven sus familiares o personas cercanas y de los recursos que construyen
en diferentes contextos y relaciones, lo cual hace que en espacios donde se favorece
su desarrollo personal, se promueve su independencia y el acceso a derechos, sea
més facil cuestionar las situaciones de opresion y evitar que dominen su vida que
“cuando la educacion recibida ha sido de tipo segregado y se enfatiza la proteccion
miés que la promocién de independencia” (Keith y Morris, 1996:128).

En general, estos aspectos se omiten del discurso oficial sobre la discapacidad
y mas aun cuando se trata de mujeres a quienes, sin considerar sus condiciones
particulares, se niega su capacidad de agencia, pues “Aunque sean personas
adultas y muestren independencia, competencia y desempefio de numerosas
actividades, en el fondo se les sigue considerando inferiores, necesitadas, depen-
dientes, y se piensa que representan una carga para la familia y para la sociedad”
(Lopez, 2008:18).

Por lo anterior, /os estudio de la discapacidad a partir de la experiencia personal,
demandan a las investigaciones feministas no sélo concentrarse en explicar la
exclusion en términos de barreras arquitectdnicas, limitaciones o actitudes de
pena y hostilidad derivadas de las marcas corporales por razén de discapacidad
y sexo, sino también acercarse a las experiencias de las propias mujeres y dar
cuenta de la existencia de otras categorfas que confluyen en la opresién y en las
fortalezas que ellas desarrollan cuando intentan autorrealizarse como mujeres,
mis alld de la discapacidad.

Las feministas han investigado la maternidad, la violencia, el empleo, la pobreza,
todos los aspectos de la vida de las mujeres influidos por la estructuracién social
de género y sus consecuencias econémicas y personales.

Todos ellos son problemas relevantes para las mujeres discapacitadas, aunque
es raro que se incorporen nuestras experiencias a las investigaciones feministas
en estos campos. La exclusién de las mujeres discapacitadas significa que las
descripciones de las experiencias de las mujeres son incompletas [ ...] hace que
la teorfa y el andlisis feminista sean incompletos (Morris, 1996:22).

Asi, aun cuando las mujeres con discapacidad también estdn sujetas a los

ideales que establecen como principal —y en ocasiones tinica— forma de realizacién
de las mujeres cumplir con los roles de la esposa y madre, parece existir consen-
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so en su incapacidad de cumplirlos por no ajustarse a las imdgenes femeninas
establecidas de salud, belleza, perfeccién, y por no cubrir los atributos asociados
a la mujer-objeto sexual, condiciones esperadas para acceder al mercado de las
parejas y a la maternidad. En ese sentido, se da por hecho que disfrutar de una
relacién sexual, establecer una pareja o tener hijos no debe estar en los planes
de una mujer con discapacidad y si alguna se atreve a expresarlo, con frecuencia
se le critica por degenerada o irresponsable (Morris, 1996).

No obstante, investigaciones hechas desde este enfoque han mostrado di-
versas formas en que estas mujeres han saltado tales convenciones sociales para
concretar sus deseos, posiciondndose como agentes activos frente a la opresiéon
y a las imdgenes pasivas y dependientes que se han construido sobre ellas, como
lo senala Lépez (2008:46):

[...] la capacidad de adaptacién de y creatividad de estas mujeres para com-
pensar limitaciones y dificultades, y desempenar las tareas de cuidado materno
con efectividad [permiten] afirmar que con actitudes flexibles, buenas ideas,
adecuada orientacién y servicios de apoyo, las mujeres con discapacidad son
capaces de atender y cuidar bien a sus hijos e hijas, aunque sea de maneras no
convencionales.

En este sentido, aun cuando la discapacidad y el género constituyen cate-
gorfas de andlisis utiles para entender y explicar las vivencias de este sector, se
requiere un trabajo cuidadoso para evitar que se maximice su influencia y no
mirarlas como factores determinantes de las experiencias de vida o como rasgos
que por si mismos dificultan el acceso a una vida de calidad y al ejercicio pleno
de derechos de las mujeres con discapacidad. Es decir, sin negar la existencia de
barreras psicosociales —asociadas al género y a la discapacidad— que limitan el
actuar de este sector, se busca resaltar las diferentes formas de enfrentamiento
y las circunstancia en las que se concretan.

Ademds, se debe considerar que tanto las formas especificas de opresién, como
las vivencias de las mujeres con discapacidad, se diversifican ante la presencia de
factores pocas veces vistos, ante la sobrevaloracién de los rasgos asociados con
la discapacidad, pues es comtn que “[...] cualquier problema que tengamos se
explique por la insuficiencia personal o la limitacién funcional, excluyendo otras
influencias sociales. Estas interpretaciones imponen presupuestos basicos sobre
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las diversas experiencias de la minusvalia y aislan la experiencia de su contexto
discapacitante” (Crow, 1996: 234). Asi, categorias como la edad, la condicién
socioecondmica, la etnia y otras relacionadas con los rasgos diferenciales como
“la edad de aparicién, las diferencias entre personas con deficiencias congénitas,
con deficiencias adquiridas y con deficiencias por el envejecimiento. También el
impacto o naturaleza del déficit motérico, sensorial o de aprendizaje dard lugar a
diferencias que se deben considerar” (Shakespeare, 2000:162), ya que resultan
fundamentales para dar cuenta de las vivencias de las mujeres con discapacidad.

La discriminacién que sufren las mujeres con discapacidad de raza negra y de
minorias étnicas presentan a su vez muchas facetas [ ...] experimentan multiples
obstdculos que se combinan de la segregacién a causa de la discapacidad, el
racismo y el sexismo. Como dice Anita “ocurre en singular, en plural y en mul-
titud de ocasiones y, al acabar el dfa, lo que importa es la totalidad. Te consideras
completamente inferior porque eres las tres cosas” [ ...] No obstante, es evidente
también que estas mujeres poseen un caricter indomable y una determinacién
impresionante para salir airosas frente a la multitud de actitudes negativas de los
compafieros, los profesores, los posibles empresarios y, en algunos casos, de sus
propias familias (Vernon, 1996:86).

Fn suma, la confluencia de las categorfas género y discapacidad configura
formas especificas de discriminacién que sin duda es necesario examinar; sin
embargo, tratar de entender esta situacién sélo como una doble o triple des-
ventaja que somete a este sector por ser mujer y por tener una discapacidad en
una sociedad no preparada para visibilizarlas, ofrece un andlisis limitado de su
realidad y perpetta la idea de que existen modelos tnicos y estaticos (Garcia
de la Cruz y Zarco, 2004).

Por lo anterior, la premisa que orienta este estudio busca reconocer los proce-
sos de exclusién que viven las mujeres con discapacidad por razén de género y
discapacidad en su complejidad, recuperando las diferentes posturas y discursos
que se ponen en juego durante tales procesos por parte de todas y todos los ac-
tores implicados, sin dar por hecho la infelicidad o incapacidad de las mujeres
para manejar su vida de manera independiente, sino ddndoles voz para expresar
las diferentes formas de enfrentamiento ante las etiquetas que tradicionalmente
han definido su condicién como una tragedia personal.
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Género, discapacidad y derecho a la sexualidad:
disciplina y resistencias ante el control del cuerpo anormal

Las luchas feministas y sus producciones teérico-politicas han generado espa-
cios importantes para la discusién y comprensién de las diferencias sexuales,
pero también han mostrado que éstas, articuladas con otras categorias sociales
como la clase social, la etnia, la edad y la condicién fisica, constituyen el prin-
cipal ordenador de las experiencias corporales. El cuerpo es el primero y mas
evidente indicio de nuestra existencia; en éste se producen multiples y comple-
jos procesos fisiolégicos que nos permiten estar presentes, movernos, pensar,
percibir sensaciones y razonar. Pero también el cuerpo es centro receptor de
experiencias diferenciadas en funcién de los significados que se otorgan a sus
caracteristicas en el contexto social en el cual se vive y se desarrolla. En este
sentido, es importante entenderlo como organismo biolégico y psiquico, pero
definido y moldeado desde lo social, portador de signos y simbolos.

La nocién social del cuerpo ha cobrado fuerza como herramienta util para
explicar cémo la cultura significa al cuerpo y sus posibilidades. Fn particular,
los andlisis feministas la han utilizado para cuestionar la idea de que la biologfa
es igual a destino; de hecho, una de las principales demandas del movimiento
tue dejar de ser definidas a partir de sus cuerpos, oponiéndose a la afirmaciéon que
justificaba la desigualdad de derechos y opciones de vida en funcién de que, si
entre hombres y mujeres habia diferencias fisicas claras, en lo social, lo politico
y lo intelectual las cosas no podian ser de otra manera (Cobo, 1995).

En el plano académico, las investigaciones feministas y los estudios de las
mujeres se dieron a la tarea de consolidar categorias de andlisis que permitieran
dar cuenta de esta realidad, entre las cuales destacan el patriarcado y el género,
siendo esta tltima una de las que mas ha cobrado auge como herramienta teérica
para la discusién de las diferencias sexuales de los cuerpos y mostrar cémo éstas
moldean y desarrollan significados especificos, constituyéndose como principal
ordenador de las experiencias corporales, es decir, tener cuerpo de hombre o de
mujer implica la inscripcién a cédigos y acceso sexual desigual, que posibilitardn
relaciones sociales especificas (L.amas, 1994).

La categoria género surgi6 en la década de 1980 y a partir de entonces mu-
chas autoras la han definido e incorporado dimensiones que la han hecho cada
vez mds compleja. Asi, Scott (1990) la define como una categoria compuesta
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de dos partes relacionadas pero analiticamente distintas. La primera: “[...] un
elemento constitutivo de las relaciones sociales basadas en las diferencias que
distinguen los sexos”, constituida por cuatro elementos: simbolos culturales
de lo femenino y lo masculino, conceptos normativos que manifiestan las in-
terpretaciones y significados de los simbolos, nociones politicas o referencias
de instituciones y organizaciones sociales sobre las diferencias por género, asf
como la identidad subjetiva. En la segunda, lo traduce como un campo prima-
rio dentro del cual o por medio del cual se articula el poder; es decir, el género
estructura la percepcién y organizacién concreta y simbdlica de la vida social a
partir de la que distribuye el poder, entendido como el conjunto de relaciones
de fuerza presentes en un dominio dado. Asi, una situacién de poder resulta del
equilibrio o desequilibrio entre dos o mds personas o instituciones, en donde
mediante un discurso se determina lo normal o anormal, verdadero o falso de
una situacion, contexto o actividad, en cualquier 4mbito social.

Marta Lamas (1994) afiade una caracteristica util e importante para el uso de
la categorfa: “[...] aunque la estructura de la sociedad sea patriarcal y las muje-
res, como género, estén subordinadas, los hombres y las mujeres de un mismo
estrato estin mucho mds cercanos entre si que con hombres y mujeres de otro
starus” 1o cual implica que esta categoria no sélo reconoce la variedad de formas
de organizacién, interpretacién y reconocimiento simbélico de las diferencias
sexuales, sino también la especificidad del contexto, la variedad histérico-social
y la presencia de las categorfas clase, etnia, edad e incluso discapacidad. Asi,
para entender la desigualdad entre las mujeres, es importante tener en cuenta
las diferencias corporales y fisicas, entre ellas la discapacidad, la forma desigual
de acceso a ciertos recursos sociales y afectivos, lo cual se puede traducir en la
diversidad de formas en que éstas ejercen sus derechos.

En ese sentido, la categorfa género implica hablar de desigualdad social y
relaciones jerdrquicas de poder, las cuales, considerando el contexto social e
histérico especiﬁco, nos permiten preguntarnos e intentar comprender c6mo
y por qué se establecen relaciones desiguales entre hombres y mujeres. Pero,
ademds, supone un eje de diferenciacién social que constituye un entramado
de relaciones interpersonales e institucionales de poder, articulado con la clase
social, la etnia, el grupo de edad, la condicién fisica, etcétera, y representa una
herramienta de andlisis atil para comprender el tema que nos ocupa, pues es
un factor relevante que apunta a dilucidar las formas en que las construcciones
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culturales y subjetivas de la masculinidad/feminidad, entretejidas con otras
determinantes sociales, reproducen el acceso desigual a la sexualidad de las
mujeres con discapacidad.

El movimiento de las personas con discapacidad, hasta hace muy poco, tam-
bién habfa omitido de sus demandas las necesidades y vivencias de las mujeres
con discapacidad e incluso, actualmente, pese al auge de los discursos que de-
mandan su inclusién plena a todas las esferas de la vida social, este sector sigue
enfrentando importantes rezagos. Con frecuencia se les recluye en el hogar o en
instituciones sociales, suelen enfrentar los mas altos indices de analfabetismo,
menores salarios, mayor dependencia econémica y emocional, pero, sobre todo,
se las incapacita socialmente para el desempefio de roles femeninos tradicionales:
ser madres, esposas, o cuidadoras de otros; son actividades consideradas poco
relevantes e incluso indeseables para estas mujeres (Susinos, 2006).

Ademds, pese a que las investigadoras feministas pusieron énfasis en
abordar desde el punto de vista de las mujeres temas como la salud sexual y
reproductiva, la maternidad, la violencia, el empleo o la pobreza, todos re-
levantes para las mujeres con discapacidad, sus experiencias pocas veces se
incorporan en dichos andlisis y menos ain cuando se trata de sus relaciones
amorosas y sexuales, pues “[...] del mismo modo que se evitan con fuerza
las imdgenes de amor entre personas del mismo sexo, dos discapacitados que
aparecieran en publico en actitud intima merecerian la desaprobacién social”
(Shakespeare,1998:207).

La resistencia a hablar de la sexualidad y la reproduccién de las mujeres con
discapacidad parece estar sustentada en la fuerte influencia que sigue teniendo
en amplios espacios sociales el enfoque médico-rehabilitador, desde el cual la
discapacidad es vista como un problema derivado de rasgos fisicos, mentales
y/o funcionales “defectuosos” de los cuerpos que al apartarse de los cdnones de
normalidad requieren la intervencién de “otros”, principalmente profesionales
de las dreas de salud, educaciéon y psicologia, cuyo punto de vista “[...] suele
tener un impacto importante en la vida de muchas personas con discapacidad
[...] tienen poder para evaluar a las personas, definir sus necesidades, controlar
los recursos que se ponen a su alcance, especificar soluciones y evaluar resulta-
dos (Swain ez al., 2003:134). El poder de los profesionales para decidir sobre
la vida de las personas con discapacidad suele ser excesivo y, con frecuencia, va
de la mano de recomendaciones que lejos de favorecer la autonomia mantiene
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y reproduce imigenes de dependencia, inutilidad, enfermedad y pasividad,
limitando su desarrollo en diferentes areas de su vida.

Muchas mujeres discapacitadas tienen que sufrir un proceso de eximenes mé-
dicos antes de que les den un empleo y es preocupante que la idea que se haga
un médico general de la empleabilidad de una mujer discapacitada constituya un
factor decisivo. Es més, hay ideas y valores especificos respecto a ciertos grupos
de mujeres discapacitadas como las lesbianas, las negras o las que tienen dificul-
tades de aprendizaje, que pueden exacerbar las dificultades que experimentan
las mujeres discapacitadas en general (Begum, 1996:199-200).

Asfi, los profesionales encargados de atender a personas con discapacidad
no estdn exentos, e incluso suelen ser francos reproductores, de las posturas
que las definen como infantes permanentes, supeditadas a tutela, lo que influye
en las posibilidades del sector para acceder a la sexualidad y a tener una familia
propia. “Desde el paradigma médico-reahabilitatorio la sexualidad de personas
con discapacidad es un problema de riesgos/peligros reproductivos y sexuales,
o bien no es un problema porque no es ningtin tema de discusion, simplemente
de ella no se habla” (Oliver, 2004:160). Esta situacién se hace mds compleja
para las mujeres ante las premisas de la ideologfa patriarcal que, por un lado,
definen la pareja heterosexual, el ejercicio de su sexualidad bajo el mismo modelo
y sobre todo la maternidad, como requisitos indispensables para la realizacién de
toda mujer; y al mismo tiempo, imponen estdndares ideales de salud y belleza
a cubrir para ser reconocidas como aptas para alcanzarlos. En general, ambos
aspectos son dificiles de cumplir para las mujeres con discapacidad, quienes
suelen ser descontadas de antemano al ser consideradas poco atractivas, enfer-
mas permanentes, dependientes e incompletas (Susinos, 2006; Ldpez, 2008).

Lo anterior parece estar relacionado con prejuicios que afirman a las personas
con discapacidad —en especial a las mujeres— como asexuadas, o sexualmente
incompetentes y biolégicamente incapaces, pero también con minimas posibi-
lidades de tomar decisiones adecuadas sobre establecer una pareja, permanecer
solteras, vivir solas o tener hijos, etcétera.

Parece, pues, generalizada la visién social que considera que la mujer discapa-
citada no es apta para una relacién social basada en el intercambio, debido al
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estereotipo de dependencia. En consecuencia se debe esperar que estas mujeres
pasen su vida sin compaifiero, porque no lo merecen. Se piensa que “tienen
suerte” si alguien les pide una cita, y deberfan estar agradecidas por la atencién
de un hombre, incluso si ésta supone una relacién no positiva o abusiva (Lépez,

2008:29).

Tales creencias no sélo se traducen en limitaciones para el acceso de las
mujeres con discapacidad a la sexualidad y a la maternidad, sino que también
contribuyen en la poca importancia que se da a la promocién de servicios
adecuados de salud sexual por considerase innecesarios y poco ttiles. Begum
(1996:213) narra experiencias de algunas mujeres al respecto, las cuales
“indicaban que sus médicos de cabecera no les habian indicado que se hi-
ciesen exploracién de mamas ni de cuello de ttero”. En este mismo sentido,
estudios mds recientes confirman que profesionales de diferentes dreas siguen
usando premisas discapacitantes para justificar su resistencia a derivar a las
mujeres a servicios ginecolégicos, evadir las demandas de informacién sobre
sexualidad, oponerse enfaticamente a ofrecer alternativas reproductivas o de
anticoncepcién que no sean la esterilizacién, e incluso a dar seguimiento a
mujeres en gestacién que no estén centradas en sugerir abortos (Noseck ez
al, 2001; Lépez, 2008).

En suma, a pesar de que la identidad femenina patriarcal se basa en los pila-
res de la relacién de pareja, la sexualidad y la maternidad, para las mujeres con
discapacidad estas funciones estin prohibidas y/o limitadas con base en construc-
ciones sociales alrededor de sus cuerpos, considerados deficientes-anormales por
las marcas fisicas, mentales y/o funcionales que articulan la discapacidad, como
una situacién especial del cuerpo, el género, como condicién de desigualdad
social en funcién de la diferencia sexual y la multiplicidad de requerimientos
que se les demanda para optar por dichas posibilidades.

El discapacitado(a), como habitante del lado anormal del mundo, presenta
ciertas especificidades. Aparece como aquel al que le falta algo en su naturaleza
corporal o funcional, no tiene lo que hay que tener: no tiene ni el cuerpo, ni la
inteligencia, ni los sentidos necesarios para ser normal [...] Como la falta es
atribuida a la naturaleza, el sujeto estd eximido de responsabilidad por su inadap-
tacién a las normas, pero simultdneamente le es impuesta la responsabilidad de
someterse (Vallejo, 2007:7).
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Eximir de responsabilidad implica que su condicién justifica —incluso de-
manda— que las personas con discapacidad no cumplan con los requerimientos
sociales normales y que ello no ocasionard sancién, sino, por el contrario, ameritan
medidas de apoyo, diagnésticas y correctivas que determinardn médicamente lo
adecuado o inadecuado en funcién de sus rasgos corporales, en torno de los que
se tejen “[...] reglamentaciones sociales; a partir de las cuales, los individuos
aprenden a utilizar su cuerpo en funcién de metas propias, permeadas de atri-
butos y limitaciones derivados del género, la clase social, la etnia y la condicién
fisica, que se manifiestan en las practicas y posibilidades sexuales sefaladas como
moralmente ‘buenas o ‘malas™ (Cruz, 2004a:96).

Cabe destacar que lo moral'® es un hecho histérico que se construye desde
el ambito de las relaciones sociales ante la necesidad de regular las conductas
deseables o indeseables de los sujetos; es decir, busca definir lo esperado de
cada persona con base en prescripciones impuestas por el orden social, que en
el caso de la sexualidad conlleva estrategias especificas de regulacién y control
de los cuerpos relacionadas principalmente con el establecimiento de pareja y
las formas de hacerlo, el ejercicio de la sexualidad y la reproduccién, actividades
que adquieren valor en funcién de quien aspira a ejercerlas.

Asi, lo moralmente bueno o malo en torno a la sexualidad y la reproduccién
varfa en cada contexto y época, pero también de acuerdo con las caracteristicas
de cada sujeto. En particular, las mujeres con discapacidad suelen ver negada

'® La nocién de moral en las sociedades cristianas y poscristianas tiene su fundamento en la
moral sexual que afirma la exclusividad de las relaciones heterosexuales, la falta de legitimidad
de las relaciones sexuales fuera del matrimonio, la procreacion como fin dnico de la sexualidad;
la obligatoriedad de la monogamia, la fidelidad, la exogamia y la exclusién de la unién libre, el
aborto voluntario y la inseminacién artificial. Estos cédigos siguen vigentes pese a los cuestio-
namientos a la consideracién asimétrica de dichas prohibiciones y recomendaciones que en la
préctica no se aplica de la misma manera a todas las personas, lo que se ha pretendido justificar
en diferencias fisicas, mentales o funcionales que se estima influirdn en la procreacién. Por
ejemplo, se acepta moralmente que los hombres ejerciten su sexualidad para obtener placer,
pero no es asi en el caso de las mujeres; para ellas hay una reglamentacién estricta cuya expli-
cacién inmediata radica en que el placer masculino no trae consigo consecuencias objetivas, el
hombre no concibe ni aparecen en su cuerpo pruebas visibles de haber comenzado el ejercicio
de su sexualidad, mientras que la virginidad y la maternidad constituyen ejes primordiales
del control de la sexualidad y el cuerpo de las mujeres (Camps, 1988; Hierro, 1985, 1993).
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tal posibilidad con base en el imaginario, que establece como requisito poseer
un cuerpo adulto, completo, saludable y sexuado, lo que con frecuencia ellas
no pueden cumplir y, por ende, se les considera incapaces de responder a las
obligaciones asignadas socialmente, se les descalifica como sujetas de derechos
y se pone en tela de juicio su estatus de persona: “Todo el mundo ‘parece’ tener
claro qué significa: ser persona. Empieza la indefinicién cuando esa persona es
mujer, pero cuando, ademds, le agregamos discapacidad, entonces desaparecemos.
No se nos define, porque no se nos ve” (Moya, 2004:27).

Esta postura priva a las mujeres con discapacidad de construir expectativas
de una vida afectiva, sexual y reproductiva normal y, al mismo tiempo, las somete
a las decisiones de otros, que principalmente desde el dmbito de la salud con-
trolan sus cuerpos, los convierten en mercancia y razén de ser de instituciones
y/o profesiones que obtienen ganancia econdémica y moral, por dedicarse en
procurar las mejores condiciones y velar por su bienestar y el de sus familias,
sean éstas reales o potenciales (Oliver, 1998).

El médico de cabecera de Eve tuvo que redactar informes médicos cuando
presentd una solicitud para que se le admitiese como madre adoptiva. “Le
preocupaba de modo especial la idea de que adoptara a un nifio y se tom la
molestia de mencionar mi ceguera en los informes médicos, incluso en los lugares
en los que no correspondia. Fira evidente que él lo consideraba un obsticulo y
pretendia manifestarlo” (Begum, 1996:213).

En ese sentido, el control del cuerpo y la sexualidad de las mujeres con dis-
capacidad no puede considerarse un acto que atafie y responde exclusivamente
a cuestiones bioldgicas,'” es preciso reconocer la importancia de las represen-
taciones, valores, normas y estereotipos sociales que se tejen alrededor de tales
rasgos y que restringen, controlan y manipulan las funciones corporales y las

' La consideracién puramente biolégica y funcional del cuerpo, que en el caso de las personas
con discapacidad se considera defectuoso y necesitado de reparacién, ha convertido el cuerpo
en campo exclusivo de investigaciones biomédicas, que pese a toda critica han contribuido en
mejorar la calidad de vida de la poblacién general. Es innegable que las tecnologias de poder
al servicio del mantenimiento de la vida han hecho posibles condiciones fisicas, mentales y de
salud que antiguamente eran impensables; no obstante, la investigacién de las ciencias sociales
sobre discapacidad se inclina a hacer vivible lo que la medicina ha hecho viable (IMoscoso, 2006).

109



DE CUERPOS INVISIBLES Y PLACERES NEGADOS

interrelaciones entre los cuerpos. Es decir, el cuerpo es en primer término un
objeto social, cuya definicién y uso es aprendido y regulado socialmente mediante
distintas instancias:

[...] las instituciones de control (médicas, educacionales, de recreacién),
la tradicién, las costumbres y los habitos relacionados con la higiene, la
sexualidad, y la alimentacién, etc. El cuerpo posee de esta forma un estatus
objetivo: es un producto dotado de sentido, un instrumento simbélico, una
suerte de construccién biolégica de la realidad hecha por las sociedades
(Rodé, 1994:85).

FEn el mismos sentido, Butler (2002) afirma que no se trata de negar la ma-
terialidad del cuerpo, porque es justamente su dimensién biolégica la primera
evidencia de las diferencias humanas; sin embargo, insiste en que no puede
existir conexién con la materialidad del cuerpo si no es a partir de practicas,
discursos y normas construidas desde las estructuras, lo que da lugar a re-
laciones de poder no sélo diferentes sino, ademds, desiguales. Pero también,
aunque los planteamientos de la autora sobre la diferencia sexual®’ y sobre los
sujetos que performatean' el género desde la disidencia, refieren especifica-
mente a transexuales, travestis y transgéneros —considerados anormales y/o
patolégicos por no ajustarse a la normatividad del género—, esta concepcién
puede extenderse a los rasgos corporales que devienen en discapacidad para
ratificar que no es lo bioldgico lo que construye limites para acceder a la se-
xualidad y la reproduccién, sino los discursos normativos sobre los cuerpos,
construidos por el orden social.

0 Si bien Judith Butler (2002) se refiere a la sexualidad y a la diferencia sexual, sus plantea-
mientos —tanto de la normatividad del sexo y su poder performativo de la materialidad de los
cuerpos, como la normatividad del déficit y un poder performativo similar— pueden extenderse
a otros rasgos, partiendo del hecho de que el déficit no es una realidad simple o una condicién
estdtica del cuerpo, sino un proceso mediante el cual las normas sociales regulan y materializan
el déficit, la deficiencia, la anormalidad y logran tal materializacién a partir de la reiteracién
forzada de esas normas (Lozano, 2010).

2! La performatividad refiere a que nuestra actuacién con respecto al género estard siempre
marcada por un entorno que recompensa o castiga para hacer cumplir dicha performatividad,
lo que la convierte en una préctica social (Lozano, 2010).
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Fl cuerpo es construido socialmente en tres niveles: i) es performativamente
construido mediante discursos que, nombrandolo de determinada manera, lo
hacen ser lo que es y no cualquier otra cosa; i1) es politicamente construido me-
diante estrategias practicas de entrenamiento, disciplinamiento y clasificacién;
y iii) es construido existencialmente, en la confluencia de esos discursos y de
esas politicas (Ferreira, 2010a:60).

Concebir los cuerpos como resultado de construcciones socio-histéricas im-
plica reconocer que tanto lo ptblico como lo mas intimo de los sujetos, incluida
la sexualidad, se constituye desde la organizacién social mediante pricticas
influidas por relaciones de poder que regulan y controlan los cuerpos con base
en saberes, también construidos socialmente, que devienen en mecanismos de
control y establecen un imperialismo cultural que funciona en dos niveles. Por
un lado, estableciendo relaciones dicotémicas y desiguales por relaciones de
poder que definen el estatus de los sujetos en la sociedad; y afectadas, por otro,
distribuyendo de manera diferenciada las actividades y lugares que deben ocupar
los sujetos: quién es, donde debe estar, qué lo caracteriza, cémo reconocerlo,
c6mo ejercer sobre él una constante vigilancia.

El imperialismo cultural conlleva la universalizacién de la experiencia de la
cultura de un grupo dominante y su exposicién como norma, a la vez que se
produce una minusvaloracién o desprecio de otras. El grupo dominante refuerza
su posicion al someter a los otros grupos a sus normas hegemdnicas y recons-
truyen las diferencias (hombre-mujer; blanco-negro, etc.) como desviacién e
inferioridad.

En el caso de las mujeres con discapacidad este fendmeno se comprende bien a
través del concepto ableism,”* que sefiala como nuestra propia cultura y nuestra
sociedad se ha constituido en torno a la idea de “normalidad”, haciendo ver
que todo lo que se escape a dicho estereotipo de normalidad serd considerado
“anormal” o deficiente y, por tanto, devaluado (Susinos, 2006:107).

22 Neologismo inglés cuya traduccién al espafiol es capacitismo. “Hace referencia a la dis-
criminacién de las personas con discapacidad en favor de aquellas no discapacitadas. Ableism
se utiliza en inglés de forma similar a racismo o sexismo, pero en el dmbito de la discapacidad”

(Bolt, 2007:65).
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En ese sentido, las personas con discapacidad, y en particular las mujeres, al
ser definidas como opuestas al ideal de sujeto —entiéndase varén—y poseedoras
de una falta, déficit, desviacién o carencia, se les coloca en el lado inferior de las
diadas, normal-anormal, capaz-incapaz, saludale-patolégico, lo que las ubica en
“zonas ‘invivibles’| ‘inhabitables’ de la vida social [ ...] pobladas por quienes no
gozan de la jerarquia de los sujetos [normales], pero cuya condicién de vivir bajo
el signo de lo ‘invivible’ es necesaria para circunscribir la esfera de los sujetos
[normales]” (Butler, 2002:20).

Las categorias discursivas asociadas con las diferencias-anormalidades son
las que otorgan sentido y valor a los cuerpos normales, es decir, unos cuerpos
importan mds que otros y en aras de adquirir o preservar esa valfa, se constru-
yen y ponen en marcha mecanismos de normalizacion, tecnologias del cuerpo
que regulan sus conductas, los disciplinan® (Foucault, 1976). Es decir, dentro
de la performatividad de género los sujetos no tienen autoridad para poner en
préctica el performance que deciden o les satisface, sino que se ven forzados a
desempefiarse de acuerdo con normas que los incluyen o excluyen en funcién
del sistema binario y los coloca en el lugar de los normales, o en el espacio de las
minorfas, colectivos catalogados como desviados, que por ende son segregados
y discriminados (Butler, 2002).

Pero, ademis, en este proceso de controlar, dominar y objetivar a los sujetos,
las tecnologfas disciplinarias también someten a los sujetos a vigilancia de las
desviaciones y las sancionan bajo el amparo de discursos cientificos y morales,
haciendo mis eficiente el proceso normalizador (Foucault, 1996b). Este proceso
de normalizacién, regulacién y disciplina corporal estd a cargo de profesiona-
les e instituciones, que organizan y definen lo esperado o no de sus relaciones
sociales con base en saberes especializados, construidos en las intersecciones de
los discursivos asociados al género y a los diagnésticos fisicos, psiquicos o fun-
cionales las clasifican y asignan espacios y roles especificos, legitimados por los
ideales sociales de “normalidad”.

# La disciplina es un poder que se ejerce haciéndose invisible, movilizando fuerzas, efectos
y puntos de dominacién, induciendo efectos a partir de un modelo de observacién que tiene su
antecedente en los campamentos militares y se caracteriza por un diagrama de poder, dotado
de una visibilidad general que abarca muchas facetas del cuerpo social como son los colegios,
las universidades, los hospitales, la familia (Giraldo, 2006).
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En este contexto, la sexualidad no es un impulso natural, privado e intimo,
sino “[...] un dispositivo que el poder organiza en su apoderamiento de los
cuerpos, de su materialidad, de sus fuerzas y sus placeres” (Foucault, 1992:188),
un producto de la cultura hegeménica que mediante préicticas discursivas, des-
criptivas, prescriptivas o prohibitivas —desde lo religioso, disposiciones legales,
saberes cientificos, etcétera— constituyen un imperialismo cultural desde el cual
se definen, deciden, promueven o reprimen ciertas conducta sexuales.

La eleccion de pareja y las practicas sexuales y reproductivas desempenan
un papel fundamental en los discursos hegeménicos de género, en tanto que
se erigen como el centro de deseo y realizacién para todas las mujeres, pero
al mismo tiempo se le supone una accién sélo accesible para quienes cumplen
ciertas condiciones de salud fisica y mental, belleza y normalidad, por lo que
aquellas con alguna discapacidad no son consideradas aptas; sus diferencias
suelen ser asumidas como indeseables y, por ende, se justifica la prictica de
posturas eugenésicas y de control de sus cuerpos, que van desde negar infor-
macién sobre sexualidad hasta avalar discursos y actitudes de rechazo por parte
de médicos y de la sociedad en general ante la intencién de las mujeres de
acceder a dichas practicas, e incluso se promueve la esterilizacién forzada bajo
la idea de que pueden tener hijos con limitaciones o porque se les considera
incapaces de procurar cuidados.

Asi, las mujeres con discapacidad son construidas como asexuadas e incapaces
de acceder a practicas sexuales y reproductivas. Se cuestiona su lugar como suje-
tos en funcién de los discursos hegeménicos modernos que definen lo humano
con base en la perfeccién y la racionalidad, cualidades que se ponen en tela de
juicio en estas mujeres y les coarta las posibilidades de actuar autbnomamente.

Algunos humanos no se les reconoce en absoluto como humanos y esto conduce
a otro orden de vida inviable. Si parte de lo que busca el deseo es obtener reco-
nocimiento, entonces el género, en la medida en que estd animado por el deseo,
buscard también reconocimiento. Pero si los proyectos de reconocimiento que
se encuentran a nuestra disposicién son aquellos que “deshacen” a la persona
al conferirle reconocimiento, o que la “deshacen” al negarle reconocimiento,
entonces el reconocimiento se convierte en una sede del poder mediante la cual
se produce lo humano de forma diferencial. Esto significa que en la medida en
que el deseo estd implicado en las normas sociales, se encuentra ligado con la
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cuestién del poder y con el problema de quién retne los requisitos de lo que se
reconoce como humano y quién no (Butler, 2006:14-15).

En este sentido, el estatus de personas es regulado por construcciones so-
ciales que norman los espacios sociales a ocupar y las conductas permitidas en
funcién de rasgos como el sexo, la etnia, el estrato socioeconémico, la edad y,
por supuesto, las condiciones fisicas, mentales y/o funcionales, lo que incide en
la forma en que se nombra y ubica a cada sujeto, alejando a los “anormales” del
ejercicio de su autonomia, de la expresién de su subjetividad y del ejercicio de
derechos. No obstante, estos rasgos se particularizan desde la historia, experiencia
y recursos personales, es decir, el deber ser no siempre es asumido de manera
lineal y pasiva; los discursos hegeménicos suelen ser cuestionados y enfrentados
de distintas formas por los sujetos.

[...] el cuerpo es ademds, y sobre todo, un objeto privado, vale decir, objeto de
una experiencia directa y personal a nivel de la vivencia y de la préctica, producto
de una historia singular, fuente de sensaciones, de mensajes cuya particularidad
es a menudo incomunicable. El cuerpo posee un estatus subjetivo irreductible,
que determina todas las modificaciones de los significados y contenidos adqui-
ridos socialmente (Rodé, 1994:85).

Por tanto, la idea de que las mujeres con discapacidad se ven sometidas por
técnicas disciplinarias que las excluyen de la posibilidad de establecer relacio-
nes erdtico-afectivas y reproductivas no puede generalizarse, pues si bien los
discursos hegeménicos impactan y definen como anormales y poco aptas para
dichas funciones, no todas responden de la misma manera al poder que se ejerce
sobre sus cuerpos. Es decir, no se puede negar que las mujeres con discapacidad
suelen internalizar estas creencias y mitos; sin embargo, también hay evidencias
de “oposicién y rebeldia de estas mujeres frente a tales expectativas sociales”
(Lopez, 2008:29).

Butler (2002), sefiala que las posibilidades subversivas llevadas a cabo por
grupos tradicionalmente excluidos,* significaron un avance importante en los

#* Cabe recordar que Butler (2002) hace referencia a los movimientos sociales encabeza-
dos principalmente por gays y lesbianas en defensa de la diversidad sexual que, pese a no ser
completamente comparables con las luchas de las personas con discapacidad, pueden servir de
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procesos de impugnacién de los discursos dominantes y han servido de referen-
tes para el reconocimiento de la diversidad de posturas que se pueden asumir
ante las estructuras dominantes, que van mds alld de la aceptacién pasiva, pues
ha de reconocerse que “[...] no estamos atrapados por el poder; siempre es
posible modificar su dominio en condiciones determinadas y segtin una estra-
tegia precisa en que pretenden controlar las acciones y decisiones en torno a los
cuerpos” (Giraldo, 2006:118).

Foucault (1994) define como resistencia a esa respuesta al ejercicio del poder
sobre el cuerpo, las afecciones, los afectos, las acciones. La considera parte cons-
titutiva de las relaciones de poder, una practica de libertad que desde distintos
puntos del entramado social se ocupa de resistir al poder que intenta dominar
los cuerpos y de infiltrar cada vez con mayor fuerza la existencia humana, tanto
individual como a nivel de la especie. Asi, tanto la resistencia como el poder no
existen mds que en acto, como despliegue de relacién de fuerzas, es decir, como
enfrentamiento y no es s6lo en términos de negacién sino también como proceso
de creacién y de transformacion de los patrones establecidos.

Esta situacién se ha hecho cada vez mds evidente en las investigaciones
que actualmente buscan recuperar la vida y las experiencias de las mujeres con
discapacidad, especificamente desde los estudios de la discapacidad a partir de la
experiencia personal, los cuales con mds frecuencia han sacado a la luz las pos-
turas criticas y las estrategias de resistencia que suelen poner en préctica desde
este sector, para acceder a un dmbito de desarrollo que por su condicién fisica,
mental y/o funcional se les ha negado: la eleccién de pareja y, en general, sus
derechos sexuales y reproductivos.

El reconocimiento de los derechos de las mujeres y las personas
con discapacidad en la agenda internacional

La atencién que ha cobrado el discurso de reconocimiento de los derechos
humanos en la actualidad tiene su origen en lo ocurrido durante la Segunda

referencia para entender la importancia de las posiciones contestatarias que se construyen frente
a los discursos hegeménicos que pretenden homologar las pricticas de los sujetos sociales de
acuerdo con lo establecido como norma en cada contexto.
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Guerra Mundial y sus secuelas; los paises vencedores reconocieron la lucha por
laigualdad y por ende la superacion de las desigualdades, tema que se consolidd
como centro de las reuniones entre los paises vencedores del conflicto mundial
que llevaron a crear la Organizacién de las Naciones Unidas,” cuya Carta
fundacional establece como principio “[...] reafirmar la fe en los derechos
fundamentales del hombre, en la dignidad y el valor de la persona humana,
en la igualdad de derechos de hombres y mujeres y de las naciones grandes y
pequenas” (ONU, 1945:2).

A partir de entonces, el ahora definido como Derecho internacional de los
derechos humanos, se ha diversificado mediante la creacién de normas, institu-
ciones y procedimientos nacionales y regionales,*® dirigidos a responder a las
exigencias sociales e histéricas que demandan a los Estados garantizar el respeto
y salvaguarda de los derechos (Nikken, 1989). No obstante, con frecuencia
los derechos humanos son accesibles s6lo para sectores privilegiados de la po-
blacién; aun cuando las disposiciones internacionales desecharon en teorfa la
idea de exclusividad de derechos, su reconocimiento en algunos casos, como
el de las personas con discapacidad, ha evolucionado mis lentamente (Mbaya,
2000). Elideal de libertad e igualdad universal sigue sin ser accesible para toda
la poblacién, algunos grupos, temas y necesidades quedaron rezagados. Tal es

» FEn 1945 los pafses vencedores de la Segunda Guerra Mundial se reunieron en San
Francisco, con el fin de constituir una nueva organizacién internacional, sucesora de la Liga
de Naciones que habia fracasado en su funcién de ser garante de paz y seguridad internacional.
Convinieron la creacién de la Organizacién de Naciones Unidas, cuyo documento constitutivo
denominado Carta de San Francisco, entré en vigor en octubre de 1945. La ONU es la mayor
organizacién internacional existente y sus propdsitos son: mantener la paz y la seguridad
internacional, fomentar relaciones de amistad entre las naciones, promover la cooperaciéon
internacional en la solucién de problemas econémicos, sociales, culturales o humanitarios, y
armonizar los esfuerzos de las naciones por alcanzar propésitos comunes (ONU, 2000).

¢ Entre los instrumentos regionales creados para la promocién y salvaguarda de los derechos
humanos se cuentan en Furopa con el Convenio para la Proteccién de los Derechos Humanos
y de las Libertades Fundamentales, aprobada el 4 de noviembre de 1950; en América, la Con-
vencién Americana sobre Derechos Humanos, conocida también como Pacto de San José de Costa
Rica, que se aprob6 el 22 de noviembre de 1969 y entré en vigor en 1978. En 1981 surgié la
Carta Africana de los Derechos de los Pueblos, en vigencia a partir de 1986 v, finalmente, en
1994 se aprob6 la Carta Arabe de Derechos Humanos (ONU, 2002).
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el caso de las mujeres y las personas con discapacidad, pues a pesar de que en
las décadas de 1970y 1980 ambos grupos empezaron a ser sujetos visibles y sus
derechos reconocidos e incluidos en la agenda publica internacional, ain siguen
sin considerarse sus condiciones y necesidades especificas (Reina ez al., 2007).

En especial, las mujeres con discapacidad parecen seguir siendo invisibles
tanto para las feministas como para el movimiento de las personas con discapa-
cidad, quienes han dejado rezagadas sus demandas, en especial las relacionadas
con el control de su cuerpo, de sus précticas sexuales y reproductivas.

La devaluacién, discriminacién y subordinacién histérica de las mujeres las
ha llevado a mantenerse en condiciones de iniquidad y desprovistas de derechos
en practicamente todo el mundo. En ese contexto, los movimientos feministas
cuestionaron el orden social que las alejaba de los espacios de toma de decisién
y las confinaba al 4mbito privado, al tiempo que promovieron el sufragio uni-
versal como reivindicacién fundamentalmente de los siglos XIX y XX, “[...]
lo importante era convertirse en ciudadanas, para lo cual el derecho al voto se
constituia en el valor simbdlico por excelencia” (Acosta, 2001:3). Tal situacién
se concentro en las primeras décadas del siglo XX y, paulatinamente, las luchas
por el sufragio empezaron a alcanzar sus metas en diversas partes del mundo
(Alonso, 2004). No obstante, las condiciones de desventaja social y politica de
las mujeres permanecieron inamovibles hasta bien entrada la segunda mitad
del siglo, cuando su incorporacién masiva al &mbito publico, aunada a las mo-
vilizaciones feministas, las visibilizaron e hicieron escuchar sus demandas de
inclusién social ante los gobiernos y los organismos internacionales.?’

Los primeros pasos en el reconocimiento de los derechos de las mujeres en
la agenda de la ONU se concentraron en buscar la produccién de informacién
sobre la situacién que enfrentaban a escala mundial con miras a caracterizar
sus necesidades y promover principalmente sus derechos juridicos y civiles.
Los resultados al respecto mostraron la necesidad de crear organismos, instru-
mentos y estrategias especificas para su atencién, lo que llevé a la creacion de la

" Pese a que algunos paises otorgaron el voto a las mujeres desde los primeros afios del siglo
XX, fue hasta 1952 cuando la ONU promulgé la Convencién sobre los Derechos Politicos de la
Mujer, primer instrumento juridico referido exclusivamente a los derechos de la mujer, en el
que se estableci6 el derecho de las mujeres al voto y a ejercer funciones publicas en condiciones
de igualdad con los hombres (ONU, 2002).
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Estrategia Internacional para el Desarrollo, 1971-1980, en la que por primera
vez se incluyd, aunque en forma breve, la necesidad de integrar a las mujeres al
desarrollo (Garcia, 2005). Ademds, en 1975 se celebré en México la Primera
Conferencia mundial sobre la condicién juridica y social de la mujer,”® en cuya
Declaracién nuevamente quedé asentada, cuando menos en teoria, la igualdad
de derechos con respecto a los hombres y se insté a los Estados a crear condi-
ciones para lograr su desarrollo y participacién social plena, con la idea de que
las limitaciones que enfrentaban eran un grave obstéculo para el desarrollo de
los Estados (Unifem, 2004; ONU, 1975).

La Conferencia de México inaugur6 la primera década de la ONU en favor
de la mujer, en cuyo marco se crearon instancias para documentar la situacién de
las mujeres en todo el mundo y en disefiar estrategias para mejorar sus condicio-
nes de vida.*” Ademds, se aprobé la CEDAW* y su Protocolo Facultativo, instru-

# TLa Conferencia coincidié con el Afio Internacional de la Mujer, en 1975, declarado
con el fin de destacar que la discriminacién contra la mujer segufa siendo un problema en la
mayor parte del mundo y dio lugar al Decenio de las Naciones Unidas para la Mujer (1976-
1985). Laa Conferencia de México fue la primera cumbre mundial donde las propias mujeres
desempefiaron un papel importante tanto en las delegaciones oficiales como en el Foro alterno
independiente denominado Tribuna del Afio Internacional de la Mujer, llevado a cabo por
feministas que se oponfan a la propuesta oficial y que concentré unas 4,000 delegadas y dele-
gados (Unifem, 2004; De Barbieri, 1977).

¥ El Instituto Internacional de Investigaciones y Capacitacién para la Promocién de la Mujer
(INSTRAW) fue creado por el Comité Econémico y Social de la ONU en 1976, siguiendo las
recomendaciones de la primera Conferencia Mundial sobre la Mujer, en la que se evidenciaron
las carencias en la investigacién y el vacio de informacién estadistica sobre la situacién de las
mujeres. La labor del INSTRAW se centra en elaborar nuevos sistemas de andlisis conceptual y
nuevas metodologias de investigacién y capacitacién sobre género, con el propésito de facilitar
la planificacién de politicas y programas de desarrollo, nacionales e internacionales mds eficaces
y acordes con la realidad de la vida de las mujeres (INSTRAW, 1988:9).

Asimismo, se cred el Fondo de Desarrollo de las Naciones Unidas para la Mujer (Unifem),
el cual surgié en 1976 por iniciativa del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo
(PNUD), con el objetivo de “poner en prictica proyectos que ayuden a la mujer a integrarse en
el proceso de desarrollo mediante la realizacién de actividades en pequeiia escala generadoras
de ingresos” (Salvioli, 1996:5).

3 Esta Convencién consta de un predmbulo y 30 articulos, en los cuales se exige a los Estados
adoptar medidas para el reconocimiento de los derechos de las mujeres y crear o armonizar un
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mentos juridicamente vinculantes que proveen un marco para que los Estados
legislen y adopten medidas para eliminar la discriminacién hacia las mujeres con
miras a alcanzar la igualdad entre los géneros. Asimismo, sefiala que la cultura
y la tradicién influyen y moldean los roles de género y las relaciones familiares,
por lo que insta a promover, desde la familia, una educacién que reconozca la
igualdad entre hombres y mujeres. También destaca la importancia de proteger
los derechos de las mujeres en el dmbito educativo escolarizado, en su acceso y
permanencia en espacios laborales y en los servicios de salud, atencién médica,
planificacién familiar y cuidados durante el embarazo, parto y posparto. Fue el
primer tratado que atendié los derechos reproductivos y procuré la proteccién
de las mujeres contra toda forma de violencia, trafico o explotacién sexual (ONU,
1979; Ramirez, 2009).

No obstante, cuando habla de los grupos prioritarios de atencién, la CEDAW
s6lo reconoce, en su articulo 14, a las mujeres rurales (ONU, 1979), lo que
muestra un interés implicito por atender los derechos de las mujeres en su di-
versidad, pero sin reconocerlas del todo, por lo que su campo de accién se vio
limitado y sus resultados s6lo beneficiaron a un pequefio sector privilegiado
(Ramirez, 2009; IIDH, 2004).

Asi, pese a la importancia que cobrd la aprobacién de la CEDAW y otros logros
en la materia durante ese quinquenio, la evaluacién realizada durante la Segunda
Conferencia en Copenhague (1980) mostréd que la distancia entre los derechos
garantizados y la posibilidad de las mujeres de ejercerlos atin era muy amplia
y se afirmé que “[...] en muchos paises se habia logrado la igualdad juridica,
pero no la igualdad en la prictica, en la vida cotidiana” (Unifem, 2004:13).
Ademas, se reconocié que las acciones segufan partiendo de un modelo tnico
de mujer en el que s6lo se podia incluir a un pequefio sector y se dejaba fuera
a una gran parte que representaba la diversidad.

Para saldar esta brecha, la Declaracién de la Segunda Conferencia apunté
la necesidad de garantizar que todas las mujeres alcanzaran, en igualdad de
condiciones, el acceso a la educacién, las oportunidades de empleo y servicios
adecuados de atencién de la salud. También exhorté a los Estados a erradicar
actitudes estereotipadas hacia la mujer e introdujo en la agenda aspectos de suma

sistema legal que asegure su igualdad de oportunidades en la vida politica y publica, al tiempo
que prohiba su discriminacién en los dmbitos sociales publicos y privados (IIDH, 2004).
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importancia,’ en especial la incorporacién de las mujeres con discapacidad,
aunque “la mencién fue minima y reflejé la escasa participacién de las personas
con discapacidad en dicho proceso” (Reina ez al., 2007:144).

No obstante, cinco afios después, la Conferencia Mundial de Mujeres de
Nairobi** identificé que no habfa mejoras sustanciales en la situacién y condicién
de las mujeres y se sefialé que los esfuerzos para reducir la discriminacién seguian
beneficiando tinicamente a un pequefio sector. Esta afirmacién obligé a reconocer
con mayor énfasis la diversidad de condiciones, caracteristicas y necesidades de
las mujeres, lo que aunado al aumento de participacién de organizaciones de la
sociedad civil, entre éstas algunas de mujeres con discapacidad, contribuyé a
que el apartado sobre las estrategias de la Declaracién de Nairobi las incluyera
entre los grupos vulnerables, hecho trascendental en su momento pero sin eco
en otros tratados, programas o convenciones (ONU, 1995¢; Reina ez al., 2007).

Asi, aun cuando no se reconocid la importancia de integrar las desigualdades
de géneroy las necesidades de las mujeres en su diversidad, en las discusiones de
los diferentes foros y conferencias internacionales™ en ultima década del siglo
XX sf se consiguieron algunos avances en el reconocimiento de sus derechos.
En especial, esta situacion se hizo evidente en la Segunda Conferencia Mundial
sobre Derechos Humanos,* donde la presencia de los movimientos de mujeres

31 Ejemplos de ello son las recomendaciones a los Estados parte para que adoptasen medidas
para garantizar el derecho de las mujeres a la propiedad, al control de bienes, a la herencia, a la
patria potestad y a la pérdida de la nacionalidad, aspectos que en algunos paises y para algunos
grupos de mujeres, entre ellas las que poseen alguna discapacidad fisica o mental, siguen siendo
materia pendiente (Serrano y Mathianson, 2003).

32 La Tercera Conferencia Mundial de la Mujer de Nairobi tenfa por objetivo el examen
y la evaluacién de los logros del Decenio de las Naciones Unidas para la Mujer, mediante la
recuperacién y andlisis de informes emitidos por los Estados parte sobre las acciones realizadas
en la materia (Garcfa, 2005).

3 Un ejemplo de ello es su incorporacién en temas en los que hasta entonces no habfan
sido incluidas, como en la Declaracién de la Cumbre de la Tierra, celebrada en Rio de Janeiro,
cuyo principio 20 sefiala que: “ILas mujeres desempefian un papel fundamental en la ordena-
cién del medio ambiente y en el desarrollo. Es, por tanto, imprescindible contar con su plena
participacién para lograr el desarrollo sostenible” (ONU, 1992:4).

% La Segunda Conferencia Mundial sobre Derechos Humanos se llevé a cabo en Viena,
en junio de 1993, y gracias a la participacién de diversos grupos de mujeres su Programa de
Accién incluyé un capitulo sobre los derechos de la mujer. En lo relativo a los derechos de la
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hizo explicita la discriminacién de la que eran objeto y demando a los Estados
se reconociera que el goce de sus derechos requeria de atencién especifica, sobre
todo en lo referente a la erradicacién de la violencia, el acoso y la explotacién
sexuales, asi como las formas de discriminacién basadas en el sexo. En conse-
cuencia, en 1994 el Programa de Accién aprobado en la Conferencia Mundial
sobre Poblacién y Desarrollo de El Cairo recuperé estos principios, consagré
un capitulo a la equidad entre los sexos e incluyé objetivos para la mejora de
la condicién de la mujer y de la nifia, al tiempo que definié la importancia de la
participacién del hombre en la busqueda de la igualdad (Vaquerano, 2008).

Ademads, uno de los aspectos mds importantes de la Conferencia de El
Cairo fue que se reconoci6 la sexualidad como un derecho de todas las muje-
res, independientemente de su posibilidad de ser madres, lo que contribuyé
a separar la sexualidad de la procreacién y, también, se recomendé a los Es-
tados adoptar medidas para asegurar servicios de planificacién familiar con
miras a permitir que las mujeres controlen su propia fecundidad y/o ejerzan
su maternidad sin riesgos (Unifem, 2004). Este hecho marcé un hito en la
evolucién de los derechos de las mujeres, pues se acercé a una de las demandas
mis sentidas del movimiento feminista contemporaneo: el control del cuerpo
y la sexualidad, lo que amplié el panorama de los derechos reconocidos hasta
entonces por la CEDAW, que se limitaba al reconocimiento de la reproduccion
como factor inherente y tnico vinculado a su sexualidad. No obstante, estos
avances beneficiaron, otra vez, sélo al pequeio sector de la poblacién que res-
pondjia al arquetipo “mujer”; dejando de lado a las mujeres en condiciones y
con necesidades particulares.

El rumbo de las politicas internacionales durante este periodo, aunado a la
presion ejercidas por feministas del continente, llevé a que en América Latina
también se impulsaran acciones para erradicar la discriminacién y la violencia
contra las mujeres. Una de éstas fue la propuesta de la Comisién Interamerica-
na de Mujeres (CIM),* de crear la Convencién Interamericana para Prevenir,

nifiez hizo hincapié en proteger a las nifias y en el 4rea de educacién en derechos humanos
estableci6 la importancia de que los programas incluyeran los derechos de la mujer (ONU,
1993a).

3 Durante la Sexta Conferencia Internacional Americana realizada en L.a Habana, Cuba,
en 1928, la OFEA creé la Comisién Interamericana de Mujeres, organismo especializado en el
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Sancionar y Erradicar la violencia contra la Mujer,*® aprobada por la Asamblea
General de la Organizacién de Estados Americanos en Belém do Para, en 1994
(Salvioli, 1996).

Los aportes mds significativos de esta Convencién fueron el reconocimiento
de que la violencia no sélo se ejercia de persona a persona, sino que incluia la
accién u omisién “fisica, sexual y psicoldgica [ ...] perpetrada o tolerada por el
Estado o sus agentes” (OEA, 2004:2), y el establecimiento de mecanismos para
garantizar el cumplimiento de sus recomendaciones,’” entre las que destacan la
adopcién de politicas de prevencién y sancion, la creacién de estrategias para
atender a las victimas, el disefio de programas de instruccién a fin de erradi-
carla, y la mencién especial a la situacién de mayor vulnerabilidad de la mujer
por razén de su raza, su edad, su etnia, su condicién de migrante, de refugiada
o de desplazada y cuando estd embarazada, con discapacidad o privada de su
libertad (Lomellin, 2005).

Este ultimo sefialamiento es otro aspecto innovador de la Convencién, por
primera vez se visibilizé y se recomendé atender las condiciones que podian
aumentar la vulnerabilidad de las mujeres, enunciando explicitamente la disca-
pacidad. Esta situacién se repitié en 1995, en la Cuarta Conferencia Mundial
de la Mujer de Begjing,*® cuya Declaracién y Plataforma de Accién incluyeron a

disefio y puesta en marcha de politicas regionales para la promocién de los derechos de la mujer
ylaigualdad de género. Fue el primer 6rgano creado expresamente con el propésito de asegurar
el reconocimiento de los derechos civiles y politicos de la mujer y, como tal, ha desempefiado
un papel importante en la elaboracién de diagnésticos y estudios sobre la situacién de la mujer
en todo el continente (Lomellin, 2005).

¢ Este instrumento se centré en la atencién de la violencia contra las mujeres, que define
como una violacién a los derechos humanos generada por la desigualdad histérica de las rela-
ciones de poder que han mantenido a las mujeres subordinadas a los varones y que se expresa
en acciones u omisiones basadas en el sexo que causen muerte, dafio o sufrimiento fisico, sexual
o psicolégico a la mujer, tanto en el 4mbito publico como en el privado. Es tnico en su tipo
e incluye aspectos innovadores en la materia al afirmar que la violencia no sélo se ejerce de
persona a persona, sino también en acciones u omisiones institucionales (OEA, 1994).

37 Los Estados estdn obligados a informar a la CIM las medidas adoptadas y cualquier per-
sona, grupo u organizacién puede denunciar su incumplimiento (OEA, 1994; Lomellin, 2005).

3% La Cuarta Conferencia Mundial de la Mujer propuso eliminar los obsticulos para la
participacién de la mujer en todas las esferas de la vida publica y privada. En ella, 189 gobiernos
adoptaron la Declaracién y Plataforma de Accién de Beijing, la cual establecia objetivos y estrategias
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las mujeres con discapacidad, reconocieron las multiples barreras que enfrentan
y delinearon acciones especificas para favorecer su plena participacién social
(Remnaet al., 2007).

Ejemplos de lo anterior son el objetivo estratégico D1, que propone “garan-
tizar el acceso de las mujeres con discapacidad a la informacién y a los servicios
disponibles en el dmbito de la violencia contra la mujer (ONU, 1995b:62), y
el objetivo estratégico F4, que propone “prestar apoyo a los programas que
mejoren la autosuficiencia de grupos especiales de mujeres, como las mujeres
jévenes, las mujeres con discapacidad, las mujeres ancianas y las mujeres que
pertenezcan a minorias raciales y étnicas” (ONU, 1995b:89).

Ademds, se plantearon acciones concretas para potenciar el desarrollo de
estadisticas sobre este sector, para erradicar la discriminacién y la segregacion
laboral, para disminuir sus niveles de pobreza y de violencia, y se incluyeron
estrategias para el acceso equitativo a la educacion, a espacios de toma de decision
y a servicios de salud. Lo anterior posicion como nunca antes a las mujeres
con discapacidad en el derecho internacional; no obstante, llama la atencién la
ausencia de recomendaciones explicitas para el reconocimiento y promocién de
sus derechos sexuales y reproductivos, lo que parece sostenerse en la idea de que
estos aspectos no son una prioridad para ellas.

Asi, pese a que actualmente las resoluciones emanadas de los distintos foros
internacionales pueden verse reflejadas en recomendaciones y compromisos
dirigidos a mejorar la situacién y las condicién de las mujeres en general, y en
particular a las “con discapacidad”; ain persiste la brecha entre lo proclamado
y la realidad, pues con frecuencia las iniciativas y disposiciones son ineficaces,
tienen un cardcter secundario, no son conocidas o se aplican de manera parcial,
dejando de lado temas y grupos especificos de mujeres que “es fundamental in-
volucrar para seguir avanzando de manera més contundente” (Unifem, 2004:5).

Las mujeres con discapacidad forman parte de los sectores que han partici-
pado de manera mas limitada en el proceso de reconocimiento de sus derechos,
en particular en los relativos a la sexualidad y la procreacion, aspectos que no
han sido de interés de los gobiernos ni de las organizaciones feministas y de
mujeres, ni de los grupos que promueven los derechos de las personas con dis-

que debian adoptar los gobiernos, las organizaciones sociales y el sector privado a més tardar el
afio 2000, con la finalidad de eliminar los obstaculos para el adelanto de la mujer (ONU, 1995b).
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capacidad, que hasta las dltimas décadas han empezado a ser visibilizados por
la legislacién internacional.

Las personas con discapacidad, al igual que las mujeres, en teorfa parecian
estar incluidas en los principios del derecho internacional de los derechos hu-
manos. No obstante, en la prictica la atencién y apoyo a este sector se centrd
en principio en heridos de guerra;®® asi se dejé de lado a ciertos grupos como
las mujeres, quienes debieron recorrer un camino mas largo y complicado para
visibilizarse como sujetos de derechos. Algunos autores (Eroles, 2008; Reina
et al., 2007; Serrano y Mathianson, 2003) sefialan que esta situacién también
dej6 fuera a ciertos tipos de discapacidad, pues el hecho de que esta poblacién
incluya a personas con diversas condiciones fisicas, sensoriales, intelectuales
y psiquicas hace que su integracién al contexto social, que no consideré su
existencia, requiera multiples acciones dificiles de agrupar. Esto llevé a que la
respuesta de la ONU para atender la discapacidad siguiera un proceso lento y
que en sus origenes pusiera énfasis en atenderles médicamente y rehabilitarles
mediante “medidas de beneficencia”, mds que de reconocimiento de derechos
(Sanjosé, 2007).

Las primeras normas internacionales dirigidas a este sector surgieron en el
periodo de 1950 a 1970, cuando principalmente desde un enfoque asistencial
diferentes organismos de la ONU coordinaron acciones dirigidas a evitar rasgos
fisicos considerados indeseables o anormales, y a poner en marcha mecanismos
para restituir la normalidad de quienes ya estaban “dafiados”*’ (Cardona, 2007).
En especial, se puso énfasis en la prevencién, educacion, tratamiento, capaci-
tacién y colocacién laboral de este sector, al tiempo que se acordd establecer
programas de rehabilitaciéon (ONU, 1995¢). En consecuencia, el Consejo Eco-

%% Las acciones que a la fecha sigue prestando la ONU a los heridos en conflictos violentos
estdn a cargo de varios 6rganos y agencias, principalmente dependientes del Departamento de
Asuntos Humanitarios. Asimismo, trabaja en antiguas zonas de guerra para desactivar minas
antipersonales, responsables de la mutilacidn de cientos de miles de personas (ONU, 1995¢).

*0 Cabe sefialar que en los primeros cinco afios de trabajo de la ONU, este grupo no se integré
en su agenda en forma explicita, fue hasta la década de 1950 cuando la Comisién Social se dio
a la tarea de coordinar acciones —mediante una Conferencia, realizada en Ginebra del 26 de
febrero al 3 de marzo de 1950~ para que los diversos organismos del sistema se involucraran
en la atencién del sector. En el evento participaron la Secretarfa de la ONU, la OIT, la OMS; la
UNESCO, la Organizacién Internacional para los Refugiados (OIR) y la Unicef (ONU, 1995¢).
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némico y Social de la ONU aprob6 la resolucién “Rehabilitacién social de los
disminuidos fisicos”, en la que se promovian acciones y programas dirigidos a la
“rehabilitacién”, es decir, a favorecer el desarrollo de habilidades para acercarlos
lo mas posible a lo “normal” (Sanjosé y Cardona, 2005).

Estas acciones significaron un avance importante en el reconocimiento del
sector; sin embargo, sus alcances fueron insuficientes y fragmentados: partian
de una imagen arquetipica de la discapacidad que sélo inclufa las “limitaciones
fisicas” y dejaba fuera a gran parte de la poblacién. Ademds, se centraban en
evitar o disminuir riesgos de adquirir “deficiencias-limitaciones” y en hacerlas
menos notorias a partir de la intervencién directa en el cuerpo, para mejorarlo o
para favorecer el desarrollo de habilidades, sin considerar las condiciones socia-
les que debian enfrentar ni los efectos de éstas en sus vidas y en sus relaciones,
ubicdandolos como receptores pasivos de un “beneficio” y no como sujetos de de-
rechos con posibilidad de desarrollarse plenamente y de integrarse a la sociedad.

Para 1969 se procuré un cambio de enfoque que se evidencié en la Declara-
cién sobre el Progreso y el Desarrollo en lo Social,*' cuyo articulo 11 propone
“[...] proveer servicios de seguridad y de asistencia social a toda persona
que por enfermedad, invalidez o vejez no pudiera ganarse la vida, temporal o
permanentemente” (ONU, 1969:5), y el articulo 19 recomienda a los Estados:

[...] adoptar medidas apropiadas para la rehabilitacién de las personas mental o
fisicamente impedidas, especialmente los nifios y los jévenes, a fin de permitirles,
en la mayor medida posible, ser miembros utiles de la sociedad —entre estas
medidas deben figurar la provisién de tratamiento y protesis y otros aparatos
técnicos, los servicios de educacion, orientacién profesional y social, formacién
y colocacion selectiva y la demds ayuda necesaria—y la creacién de condiciones
sociales en las que los impedidos no sean objeto de discriminacién debida a sus
incapacidades (ONU, 1969:9).

Laimportancia de este articulo radica en el cambio de las nociones de protec-
cién y asistencia, base de las propuestas de atencién hasta entonces, por el prin-

cipio de integracién social. Sin embargo, es evidente que esta idea nuevamente
estd relacionada con ofrecer rehabilitacién y apoyos técnicos que las acerquen a

*! Aprobada por la Asamblea General de la ONU el 11 de diciembre de 1969 (ONU, 1969).
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la “normalidad” y las habiliten para convertirse en miembros iitiles para la sociedad,
es decir, la mirada sigui6 puesta en la diferencia-deficiencia motivo de “inutili-
dad”, lo que pretendia erradicarse interviniendo sobre la persona sin considerar
las condiciones sociales que limitaban su desarrollo (Sanjosé y Cardona, 2005).

En ese periodo surgieron los primeros instrumentos sobre derechos de
las personas con discapacidad: la Declaracién de los Derechos del Retrasado
Mental* y la Declaracion de los Derechos de los Impedidos,* mismas que pre-
pararon el terreno para la adopcién de un conjunto més completo de principios
que favorecieran su integracién a la sociedad (Quinn y Degener, 2002). A este
respecto, la primera fue una propuesta novedosa para la época al reconocer los
derechos de este grupo (Cardona, 2005). No obstante, su importancia es relativa,
pues no fue juridicamente obligatoria, lo que restringié las posibilidades de que
los Estados se comprometieran en su aplicacién; incluso contiene un principio
que prevé y avala su propio incumplimiento:

7. St algunos retrasados mentales no son capaces, debido a la gravedad de su
impedimento, de ejercer efectivamente todos sus derechos, o si se hace necesario
limitar o incluso suprimir tales derechos, el procedimiento que se emplee a los
fines de esa limitacién o supresién deberd entrafiar salvaguardas juridicas que
protejan al retrasado mental contra toda forma de abuso... (ONU, 1971:1-2).

Pese a lo anterior, este instrumento sent6 las bases para el desarrollo de
otras acciones que empezaron a cubrir huecos dejados por este primer intento
de reconocer de forma explicita los derechos de este sector (Quinn y Degener,

*2 Adoptada por la Asamblea General el 20 de diciembre de 1971. Contiene siete principios
en los que se afirma que las personas con retraso mental tienen, Aasta donde resulta factible, los
mismos derechos que el resto de seres humanos, incluidas atencién médica y educacién ade-
cuadas, seguridad econémica, un tutor cualificado, proteccidn frente a la explotacion y acceso
a procesos judiciales. Asimismo, recomienda que, de ser posible, estas personas deben vivir con
sus familias o con familias de acogida y participar en la vida comunitaria (ONU, 1971).

* Adoptada por la Asamblea General el 9 de diciembre de 1975, reafirmé los derechos
de este sector en materia de educacién, atencién sanitaria, colocacién laboral y, ademds, re-
conoci6 su derecho a la seguridad econémica y social, a vivir con sus familias, a participar en
acontecimientos sociales y recreativos, a recibir proteccién frente a la explotacién, abuso o trato
degradante y a disponer de ayuda legal (ONU, 1975).
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2002). Tal fue el caso de la Declaracién de los Derechos de los Impedidos,
primer instrumento especifico dirigido a las personas con discapacidad en ge-
neral,* desde el cual se promovi6 el reconocimiento de la igualdad de derechos
politicos y civiles, incluyendo medidas que les permitiesen ser autosuficientes
pero, al igual que el anterior, este instrumento tampoco fue vinculante aunque
s incluyd al sector en general sin distinguir tipos, caracteristicas o condiciones
sociales:

2. Elimpedido debe gozar de todos los derechos enunciados en la presente De-
claracién. Deben reconocerse esos derechos a todos los impedidos, sin excepcién
alguna y sin distincién ni discriminacién por motivos de raza, color, sexo, idioma,
religién, opiniones politicas o de otra indole, origen nacional o social, fortuna,
nacimiento o cualquier otra circunstancia... (ONU, 1975a:2).

FEsta afirmacién obliga a sacar del anonimato las condiciones y necesidades
de una gran parte de las personas que no eran visibles hasta entonces, como es
el caso de las mujeres, pero nuevamente disculpa los esfuerzos limitados de los
paises en desarrollo para la realizacién de las actividades propuestas y destaca
la prevencién y la rehabilitacién sobre la integracion social.*

Aun asf, el discurso social se mantuvo y afianzé en 1981, con la declaracién
del Ao Internacional de los Impedidos (Quinn y Degener, 2002; ONU, 1975a),
acontecimiento que también impulsé la elaboracién de programas, proyectos de
investigacion, conferencias, simposios, innovaciones politicas y recomendaciones
en la materia.* Uno de los mé4s importantes, la aprobacién en 1982 del Programa
de Accion Mundial para los Impedidos,*” cuyos objetivos incluyeron: prevencién

* Se define al impedido como “[...] toda persona incapacitada de subvenir por sf misma,
en su totalidad o en parte, las necesidades de una vida individual o social normal a consecuen-
cia de una deficiencia congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales” (ONU, 1975a:1).

* Fsta prioridad parece ser herencia de afios anteriores y pese a los avances en la materia,
actualmente siguen apareciendo como soluciones tnicas al “problema” de la discapacidad
(Cardona, 2007).

* De estas acciones destaca el Congreso Fundacional de la Organizacién Mundial de Per-
sonas Impedidas, celebrado en Singapur, del 30 de noviembre al 6 de diciembre (ONU, 1995¢).

* El programa fue aprobado el 3 de diciembre de 1982 y de esa fecha al 22 de noviembre de
1983 la Asamblea General defini6 las estrategias y el enfoque de su aplicacién que se propuso,
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y rehabilitacién —bases del modelo asistencial ain vigente— y equiparacién de
oportunidades, entendido como “[...] proceso mediante el cual el sistema gene-
ral de la sociedad, tal como el medio fisico y cultural, la vivienda y el transporte,
los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de educacién y trabajo, la
vida cultural y social, incluidas las instalaciones deportivas y de recreacion, se
hacen accesibles para todos” (ONU, 1982:4).

Esta acotacién muestra el cambio hacia un modelo social al reconocer que el
contexto social “determina el efecto de una deficiencia o discapacidad sobre la
vida diaria de la persona” (ONU, 1982:6). Asi, las recomendaciones se orientaron
aenfrentar esa exclusion estructural mediante la creacién de politicas en favor de
su igualdad de oportunidades, obligaciones y derechos.* Ademds, en particular,
resulta relevante que este instrumento haya recuperado algunos principios de la
Declaracién de los Derechos de los Impedidos de 1975, dedicado a la atencién
a grupos especiales, que refiere:

45. Las consecuencias de las deficiencias y de la discapacidad son especialmente
graves para la mujer. Son numerosos los paises donde las mujeres estdn some-
tidas a desventajas sociales, culturales y econémicas que constituyen un freno
a su acceso, por ejemplo, a la atencién médica, a la educacion, a la formacién
profesional y al empleo. Si ademds, tienen una deficiencia fisica o mental, dis-
minuyen sus posibilidades de sobreponerse a su desventaja. Su participacién
en la vida de la comunidad se hace, por ello, més dificil. Dentro de las familias,
la responsabilidad de los cuidados que se dan a un pariente con discapacidad

serfa multisectorial y multidisciplinario. El documento final incluye objetivos, antecedentes
y conceptos (parrafos 1 a 36), situacién actual (parrafos 37 a 81) y ejecucién del programa
(parrafos 82 a 200). A grandes rasgos, propone integrar el tema en politicas nacionales para
el desarrollo socioecondmico, la realizacion de actividades de prevencién de la discapacidad
incluido el uso de la tecnologfa, y una legislacién que pusiera fin a la discriminacién en el acceso
a las instalaciones, a la seguridad social, a la educacion y al empleo. En el plano internacional,
se pidio a los gobiernos que cooperasen tanto entre ellos mismos como con la ONU y con las
organizaciones no gubernamentales (ONU, 1982).

* Las recomendaciones para lograr el objetivo relativo a la equiparacién de oportunidades
se detallan en los pdrrafos 108 a 138 bajo los subtitulos legislacion, medio fisico, mantenimiento
del ingreso y seguridad social, educacién y formacién, empleo, recreacion, cultura, religién y
deportes (ONU, 1982: 25-29).
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incumbe a menudo a las mujeres, lo que reduce considerablemente su libertad
y sus posibilidades de participar en otras actividades (ONU, 1982:13).

La incorporacién de esta referencia fue importante, pero insuficiente, si con-
sideramos que sélo aparece en la seccién de diagnéstico del Programay no en la
dedicada a las Propuestas para la ejecucion, 1o que limité la puesta en marcha de
estrategias para atender las necesidades de estos grupos, incluidas las mujeres,
aunado a que la aplicacién del Programa en general no fue la esperada y los
grandes prop6sitos se diluyeron (Cardona, 2007).

En diciembre de 1982 se proclamé el Decenio de las Naciones Unidas para
los Impedidos (1983-1992),* con la premisa de establecer un marco temporal
que permitiese tanto el desarrollo y ejecucién de las acciones del Programa de
Accion Mundial, como su evaluacién y seguimiento (ONU, 1982). Y en agosto de
1987 —al cumplirse la mitad del decenio—se llevé a cabo la primera evaluacion,*
la cual mostr6 que el ritmo del progreso era lento. Se sefial6 que el tratamiento
del tema requeria un contexto interdisciplinario, el desarrollo de una campana
de informacién y una evaluacién mds amplia y bien coordinada. Ademads, se
acordo¢ establecer una base de datos sobre la discapacidad, crear programas de
cooperacién técnica y un proyecto para convocar a una Conferencia especial para
su redaccién (Cardona, 2007; Sanjése y Cardona, 2005). En los afios siguientes,
se pusieron en marcha instrumentos y acciones, pero no se concretd la elabo-
raci6n de la Convencién internacional planeada.’’ No obstante, para intentar

* El 3 de diciembre de 1982 en la misma Resolucién de la Asamblea General en la que se
aprob¢ el Programa de Accién Mundial para los Impedidos (37/52), se proclamd la Declaracion
del Decenio Mundial de las Personas con Discapacidad (ONU, 1995¢).

39 Tal y como se prevé en el ultimo pdrrafo del Programa. Para realizar la primera evaluacion
del Programa de Accién para los Impedidos, se reunieron en Estocolmo, Suecia, expertos en el
tema de todo el mundo. El reporte se puede encontrar en el informe A/42/56 de la Asamblea
General. A ésta, le siguié una evaluacién més que se reporto en el informe A/47/415, realizado
en el cuadragésimo séptimo periodo de sesiones en 1992 y en 1997 se realizd el examen del
tercer informe A/52/351del secretario general; en 2002, el secretario general presenté el in-
forme del cuarto examen y evaluacion (A/58/61). Los resultados en todos los casos mostraron
el incumplimiento de los compromisos establecidos (Cardona, 2007).

! Elinforme presentado en 1991 por Leandro Despouy, relator especial de la Subcomisién
de Prevencién de las Discriminaciones y Proteccién a las Minorfas, hizo un balance negativo
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llenar ese hueco, en 1993 se aprobaron Las normas uniformes sobre igualdad
de oportunidades para las personas con discapacidad,’ las cuales, pese a que
tampoco son un documento juridicamente vinculante, constituyé el instrumento
internacional mas importante en la materia hasta entonces y el primer paso para
la elaboracién de una Convencién internacional especifica (Gorbefa, 1997).

Las Normas Uniformes incluyeron medidas que los Estados debfan adoptar
para hacer que la sociedad tomara conciencia de los derechos de las personas con
discapacidad y abandonaran la idea de que son una “carga social” poco util. Al
mismo tiempo, sentaron bases para crear condiciones y acciones en favor de la
igualdad de oportunidades, asi como los mecanismos de supervisién y segui-
miento para hacerlo posible (ONU, 1993). Estos principios fueron recuperados
en otros foros y conferencias internacionales celebrados por la ONU durante la
tltima década del siglo XX, como en el Programa de Accién de la Conferencia
Mundial sobre Derechos Humanos de Viena en 1993, donde se reconocié que
“todos los derechos humanos y las libertades fundamentales son universales, por
lo que comprenden sin reservas a las personas con discapacidad” y que cualquier
discriminacién intencionada o no hacia este sector constituye una violacién de
sus derechos (ONU, 1993a).

La Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo, en El Cairo,
1994, incluyo la importancia de la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad y exhort6 a los Estados a impulsar sus derechos y su participa-
cién en todas las esferas de la vida social, econémica y cultural con el propésito
de crear y mejorar las condiciones para alcanzar su autosuficiencia y la igualdad
de oportunidades (ONU, 1994). En particular, las mujeres con discapacidad s6lo
fueron incluidas en la Plataforma de Accién de la Cuarta Conferencia Mun-
dial sobre la Mujer de Beijing, que ese mismo afio reconocié a la discapacidad
como posible barrera para que las mujeres alcanzaran la igualdad y recomienda,
“Intensificar esfuerzos para garantizar el disfrute en condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales a todas las mujeres y las

del Decenio. Las principales causas esgrimidas fueron la falta de fondos y un planteamiento
incorrecto de las cuestiones referidas a la discapacidad, que dificulté su integracién a las politicas
de cada regién (Despouy, 1993:63).

32 Aprobadas por la Asamblea General el 20 de diciembre de 1993, en su cuadragésimo
octavo periodo de sesiones.
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nifias que enfrentan multiples barreras para lograr su potenciacién y su adelanto
por factores como [ ...] la discapacidad” (ONU, 1995b:4).

Durante los tltimos afios del siglo XX, las comisiones regionales de la ONU
emprendieron proyectos al respecto,’* lo mismo que otros de sus organismos que
sumaron a sus agendas el tema de la discapacidad.’* No obstante, estas acciones
no lograron extender los derechos humanos a todas las personas con discapa-
cidad y menos ain a las mujeres, quienes siguieron quedando relegadas, pues
aunque en algunos casos fueron mencionadas, sus condiciones y necesidades
particulares no se recuperaron de manera explicita. Esto llevé a que gobiernos
y organizaciones civiles admitieran la necesidad de una Convencién especifica.

53 La Comisién Econémica para Europa (CEPE) organiza seminarios en varios pafses para
analizar el estado de los servicios de rehabilitacién, de las ayudas técnicas y de la movilidad
de las personas con discapacidad. También impulsa acciones para mejorar sus condiciones de
vida, mientras que la Comisién Econémica y Social para Asia y el Pacifico (CESPAP) organizé
seminarios de capacitacién para la gestién de organizaciones de autoayuda, realizaciéon de
encuestas, preparacién de directrices técnicas y organizacién de conferencias regionales para
organizaciones civiles; ademds, promovié el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos
en la regién de Asia y el Pacifico (1993-2002). En 1980, en la Conferencia Regional Africana
sobre el Afio Internacional de los Impedidos, la Comisién Econémica para Africa (CEPA) creé
el Instituto Africano de Rehabilitacién, con el fin de desarrollar programas regionales para
la integracién socioeconémica de los discapacitados en Africa. La Comisién Econémica para
América Latinay el Caribe impuls6 la reconstruccién de zonas de conflictos armados; propuso
eliminar las restricciones financieras y la imagen negativa de este sector e impulsé la creacién
de un instrumento interamericano, mismo que entrd en vigor a principios del nuevo siglo y
fue un antecedente importante de la Convencién Internacional (ONU, 1995¢; Cardona, 2007).

’* La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) promovié acciones dirigidas a la rehabili-
tacién y asistencia técnica; el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (Unicef) financié
programas dirigidos a la poblacién infantil; la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT)
buscé facilitar el acceso al trabajo y la integraciéon econémica mediante la creacién de normas
internacionales, y la Divisién de Estadistica de la ONU empezé una labor metodolégica para
reunir informacién suficiente, precisa y actualizada en la materia, publicando la Base interna-
cional de datos estadisticos sobre impedimentos fisicos (1988), el Compendio de datos estadisticos sobre
los impedidos (1990) y el Manual for the Development of Statistical Information on Disability Pro-
grammes and Policies (1996). En éstos se plantean directrices y principios para la elaboracién
de estadisticas de discapacidad, ademds propone el Handbook on Census and Survey Methods for
Development of Impairment, Disability, and Handicap Statistics, que actualmente es utilizada en
diversos censos nacionales en América Latina y El Caribe (Cardona, 2007).
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La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad fue
el primer tratado de derechos humanos adoptado en el siglo XXI y marcé un
cambio radical en la percepcidn, atencién y reconocimiento del tema en el 4m-
bito internacional, pero tiene como antecedente la iniciativa de la Organizacién
de los Estados Americanos que, en junio de 1999, aprobé y dej6 abierta para
firma la Convencién interamericana para la eliminacién de todas las formas de
discriminacién contra las personas con discapacidad,’ cuya entrada en vigor
sucedi6 hasta septiembre de 2001, luego de cumplir el punto 3 de su articulo
VIIL, “[...] entrard en vigor para los Estados ratificantes el trigésimo dia a partir
de la fecha en que se haya depositado el sexto instrumento de ratificacién de un
Estado miembro de la Organizacién de los Estados Americanos” (OEA, 2001:3).

La Convencién interamericana establecié como su objetivo la prevencién y
eliminacién de todas las formas de discriminacién contra las personas con discapa-
cidad y la promocién de su plena integracién en la sociedad. No obstante, ha sido
cuestionada por algunas omisiones, carencias y limitaciones, entre las que destaca
la poca preocupacién por mencionar la diversidad dentro del colectivo por razén
de sexo y edad, lo que deja de lado las condiciones especificas de mujeres, nifios
y nifias. Ademds, se le sefiala por su ambigtiedad y por la falta de estrategias para
concretar sus sugerencias, “[ ... ] declara ser un instrumento antidiscriminatorio
pero poco avanza en ese sentido, mds alld de adoptar una definicién al respecto.
Se trata de un instrumento que sefala simplemente objetivos generales y medi-
das ilustrativas que el Estado debe adoptar, sin especificar obligaciones claras,
y mucho menos reconocer derechos”. También carece de claridad al definir los
derechos del sector y las obligaciones del Estado; no cuenta con un Protocolo de
accién y, por ende, su rango de accién ha sido limitado (Courtis, 2007:83-84).

En cualquier caso, fue un punto de partida que sigui6 abriendo paso a la
creacién de la convencién especifica, lo que se destacé en septiembre de 2001
durante la Conferencia Mundial contra el Racismo, la Discriminacién Racial,
la Xenofobia y las Formas Conexas de Intolerancia®® (Garcfa y Gispert, 2007);

% El documento fue aprobado en la ciudad de Guatemala, Guatemala, el 8 de junio de
1999, fecha en que qued¢ abierto para firma. Es el dnico instrumento convencional en materia
de derechos humanos previo a la Convencién Internacional (Courtis, 2007).

%6 Se llevo a cabo en Durban, Sudafrica, del 31 de agosto al 8 de septiembre de 2001
(ONU, 2001).
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y posteriormente, en noviembre de ese mismo afio, en una propuesta formal
presentada por el gobierno de México ante la Asamblea General,’” lo que dio
lugar a la creacién de un Comité Especial®® a cargo de proponer el disefio de
un instrumento “amplio e integral para promover y proteger los derechos y la
dignidad de las personas con discapacidad, sobre la base de un enfoque holistico
[...] y teniendo en cuenta las recomendaciones de la Comisién de Derechos
Humanos y de la Comisién de Desarrollo Social” (Palacios, 2008:236).

Durante las sesiones del Comité, se debié evidenciar que los tratados exis-
tentes resultaban insuficientes para atender los derechos de las personas con
discapacidad, dado que no reconocian ni hacfan explicitas sus condiciones y
necesidades. El objetivo era hacerlas “legalmente visibles” y el primer paso se
concret6 durante el primer periodo de sesiones del Comité,’ al cual asistieron
organizaciones de la sociedad civil especializadas en el tema, que con su presencia
dejaron clara la falta de reconocimiento de sus necesidades:

La Sede de las Naciones Unidas en Nueva York evidencié lo mal que estaba
preparada para recibir a activistas que, para movilizarse, informarse y comu-
nicarse, echaban mano de un arsenal de ayudas técnicas que inclufan sillas de
ruedas mecdnicas y eléctricas, bastones, muletas, bancos, regletas para Braille,
intérpretes de lenguaje de sefias, aparatos para comunicacién de sordo-ciegas,
etcétera (Astorga, 2009:264).

Luego de esta evidencia y de multiples reuniones de trabajo, el 13 de di-
ciembre de 2006 se aprobé la Convencién sobre los derechos de las personas

57 La propuesta fue aprobada en la resolucion 56/168 de la Asamblea General de la ONU,
durante su quincuagésimo sexto periodo de sesiones (Sanjosé, 2007 y Astorga, 2009).

¥ El Comité fue presidido por una presidencia y cuatro vicepresidencias; trabajé durante
ocho periodos de sesiones. Del primero al quinto periodo la Presidencia estuvo a cargo del
embajador de Fcuador, Luis Gallegos Chiriboga y los tres periodos subsecuentes fueron pre-
sididos por el embajador Don MacKay de Nueva Zelanda. También participaron organismos
internacionales, comisiones nacionales de derechos humanos, representantes de gobiernos y
organizaciones no gubernamentales, quienes por primera vez participaron en la formulacién
de un tratado de proteccién a los derechos humanos (Garcia y Gispert, 2007).

3 El primer periodo de sesiones se llevé a cabo del 29 de julio al 9 de agosto de 2002, en
la sede de las Naciones Unidas en Nueva York (Palacios, 2008).
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con discapacidad,® y quedé abierta para su firma y ratificacién®' a partir del 30
de marzo de 2007; entr6 en vigor el 3 de mayo de 2008,%* lo que “visibiliz4”
juridicamente al sector y al mismo tiempo marcé un cambio en el paradigma
que las reducia a objetos de asistencia social para convertirlas en sujetos de
derechos® (Sanjosé, 2007). Asi, la Convencién reconoce que la discapacidad,
lejos de ser una condicién personal, “[...] es un concepto que evoluciona y
que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién plenay efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demds” (Conapred, 2007:9). Son
dichas barreras las que impiden a las personas con deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales participar plena y efectivamente en la sociedad. Es
decir, la discapacidad no es un “problema” de la persona, sino de la sociedad

8 La Convencién fue aprobada en la Resolucion 61/106 del 13 de diciembre de 2006.
Cuenta con un Predmbulo y 50 articulos, a lo largo de 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. Hasta julio de 2009 la habfan
ratificado 62 Estados y la firmaron 142, mientras que el Protocolo Facultativo habfa sido fir-
mado por 85 Estados y ratificado por 42. De los 62 Estados parte de la Convencién, 16 son
de Africa, 17 de Asia, 3 de Europa Oriental, 9 de Europa Occidental y otros Estados y 17 de
América Latinay el Caribe. La lista completa de los pafses firmantes y las ratificaciones pueden
consultarse en: http://www.un.org/disabilities/

¢! Al ratificar una convencién, el pafs acepta las obligaciones juridicas que le corresponden
en virtud del tratado v, al entrar en vigor, debe adoptar la legislacién adecuada para hacerla
cumplir (ONU, 2000).

62 La Convencién entr6 en vigor una vez que fue ratificada por 20 paises, de acuerdo con
lo previsto en su articulo 45: “1. L.a Convencién entrard en vigor el trigésimo dia a partir de la
fecha en que haya sido depositado el vigésimo instrumento de ratificacién o adhesién. 2. Para
cada Estado y organizacién regional de integracién que ratifique la Convencidn, se adhiera
aella o la confirme oficialmente una vez que haya sido depositado el vigésimo instrumento a
sus efectos, la Convencion entrard en vigor el trigésimo dfa a partir de la fecha en que haya
sido depositado su propio instrumento” (Conapred, 2007:39).

6 Una evidencia de ese cambio de paradigma se encuentra tanto en la misma definicién
de discapacidad que incluye la Convencién, como en su Protocolo Facultativo y en su Comité
Fjecutivo, los cuales consideran la admisién de denuncias de incumplimiento por parte de
personas fisicas o juridicas residentes de los Estados parte, que aleguen ser victimas de violacién
de las disposiciones de la Convencién (Palacios y Walls, 2008).
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y, por ello, propone remover barreras sociales 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). Con este
principio se anula toda referencia centrada exclusivamente en el enfoque que
prioriza la “asistencia”, la “rehabilitacién” o la “proteccién”, pues se asume
que hay barreras en la sociedad que se deben cambiar.

Otros principios bésicos que dan fundamento a la Convencién han sido
previamente reconocidos por otros tratados internacionales, por ejemplo, el
respeto a la dignidad de toda persona, la autonomia individual, la libertad de
tomar decisiones y la independencia; la no discriminacién; la igualdad de opor-
tunidades; y la igualdad entre hombres y mujeres, se integraron en el articulo

3 (Conapred, 2007:13):

a) el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones y la independencia de las personas;

b) 1a no discriminacién;

¢) la participacién e inclusién plenas y efectivas en la sociedad;

d) el respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humanas;

¢) laigualdad de oportunidades;

/) laaccesibilidad;

¢) laigualdad entre el hombre y la mujer;

/) el respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con disca-
pacidad y de su derecho a preservar su identidad.

En especial, resulta pertinente destacar el principio relativo a la autonomia
individual, libertad de tomar decisiones e independencia de las personas,
dado que se opone a la concepcién tradicional respecto de las personas con
discapacidad, concebidas comtinmente como seres dependientes, nifios o nifias
eternos y, por ello, objetos de atencién, proteccién y cuidado; no como sujetos
de derecho que pueden decidir sobre todos los aspectos de su vida, incluida
su sexualidad. Ademds, se incluye el respeto a la diferencia y la mirada de
género, lo que enriquece el acervo comun de los derechos humanos al incor-
porar la premisa de que todos los miembros de la sociedad somos diferentes
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y es necesario reconocer, aceptar e integrar esas diferencias con el fin de no
menoscabar “[...] el reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes y
de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia
humana” (Conapred, 2007:9).

También, se recomienda tomar medidas para favorecer la conciencia social
sobre la problemadtica, promover imagenes positivas sobre las personas con
discapacidad y erradicar los prejuicios, los estereotipos y las practicas nocivas
hacia este sector, incluidos los que se basan en la edad o el género (Palacios,
2008; Conapred, 2007). Esta dltima acotacién se especifica en el articulo 6, en
el que reconoce que es uno de los sectores que enfrenta obsticulos particulares
que limitan su desarrollo pleno y exhorta a los gobiernos a poner en marcha y
hacer cumplir leyes que les garanticen el ejercicio pleno de los mismos derechos
y libertades que otras personas en la sociedad:

1. Los Estados parte reconocen que las mujeres y nifias con discapacidad estin
sujetas a multiples formas de discriminacién y, a ese respecto, adoptardn
medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad de
condiciones de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

2. Los Estados parte tomaran todas las medidas pertinentes para asegurar el
pleno desarrollo, adelanto y potenciacién de la mujer, con el propésito de
garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos y las libertades fun-
damentales establecidos en la presente Convencién (Conapred, 2007:15).

El enfoque de género y la importancia de hacer visible las necesidades de
las mujeres con discapacidad estd presente en toda la Convencién y se deja
ver en la mayorfa de los derechos establecidos en el documento, como en el
derecho a igual reconocimiento de la personalidad juridica y acceso a la justicia
(articulos 12 al 16), en donde se exige a los Estados: garantizar el acceso a la
justicia en igualdad de condiciones que el resto de la comunidad; promover
la capacitacién en la materia a quienes trabajan en administracién y procuracién
de justicia; y, adoptar leyes y politicas, en particular las “centradas en la mujer
y en la infancia, para asegurar que los casos de explotacién, violencia y abuso
contra personas con discapacidad sean detectados, investigados y, en su caso,
juzgados” (Conapred, 2007:20).
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En especial, interesa resaltar el contenido del articulo 23, 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 reproduc-
tivos de las mujeres con discapacidad, incluida la posibilidad de controlar sus
préicticas sexuales y su fertilidad, aspecto que se desarrollara con profundidad
en el siguiente apartado (Sanjosé, 2007). En suma, este instrumento desarrolla
un conjunto integral y coherente de medidas para asegurar el goce pleno e igua-
litario de todos los derechos humanos por todas las personas con discapacidad,
derechos que ya tenfan pero que no se les respetaban. Es decir, no afirma la
existencia de derechos especificos de las personas con discapacidad, sino que
les reconoce su capacidad® en dos niveles: ser titular de un derecho y tener la
posibilidad de obrar y ejercer el derecho, incluida la capacidad de acudir a los
tribunales en caso de reconocer la violacién a los mismos (Bariffi, 2009).

Mujeres con discapacidad; derechos sexuales y reproductivos

La revisi6én anterior muestra cémo el tema de las mujeres con discapacidad ha
sido incorporado a la agenda internacional tardiamente, en comparacién con
los avances que tuvieron las mujeres en general y aun las mismas personas con
discapacidad que, pese a su larga lucha para alcanzar su reconocimiento, con
frecuencia se han desconocido tanto las condiciones como las necesidades es-
pecificas del sector femenino. LLa primera mencién que buscé hacerlas visibles
en la agenda internacional se dio durante la Segunda Conferencia Mundial de
Mujeres en Copenhague (1980), con una pequeiia acotacién, donde se exigia a
los gobiernos prestar atencién especial a las necesidades de las mujeres con dis-
capacidad, a las adultas mayores y a las que vivian solas (Reina ez al., 2007:144).

En materia laboral también se empezaron a registrar avances, las mujeres
fueron incorporadas en el Convenio 159 de la Organizacién Internacional del

¢ Kl desconocimiento de la capacidad juridica de una persona o grupo de personas se
traduce en la negacién tanto del derecho a la personalidad juridica como de la capacidad de
obrar. En ese sentido, cuando existe legislacién que reconoce los derechos del grupo excluido
(titularidad de derechos) pero en la realidad no se generan las condiciones para que puedan
ejercerlos, existe un reconocimiento parcial de la capacidad juridica del grupo (Cangado, 2003).
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Trabajo de 1983, cuyo articulo 4 menciona la igualdad de oportunidades y de
trato entre los trabajadores invalidos y se exige “[...] tomar medidas positivas
para lograr la igualdad efectiva de oportunidades y de trato para trabajadoras
invélidas y trabajadores invalidos”.** Aunque minima, esta incorporacion resulta
relevante en tanto que se trata del Gnico instrumento juridicamente vinculante
de la OIT que las menciona, pues aunque también aparece una referencia en el
Convenio 168 sobre el fomento del empleo y la proteccion contra el desempleo,
éste no genera obligaciones a los Estados (Serrano y Mathianson, 2003).

Pese a ser limitadas, estas inclusiones fueron significativas y permitieron
que algunos grupos de la sociedad civil interesados en impulsar los derechos
de las mujeres con discapacidad se organizaran en busca de tener una partici-
pacién mds numerosa y activa en la Tercera Conferencia Mundial de Mujeres
en Nairobi, 1985, lo que dio como resultado la incorporacién del sector de
manera explicita en el apartado relativo a las estrategias de accién, incluidas
entre los grupos que merecian mayor atencién por las condiciones de doble
vulnerabilidad que solfan enfrentar debido a su sexo y a la discapacidad (Se-
rrano y Mathianson, 2003).

Asi, aun cuando las mujeres con discapacidad no fueron incluidas de manera
explicita en la CEDAW, en 1979, la intervencién de los grupos de la sociedad
civil y las breves pero significativas menciones que se hicieron en las conferencias
internacionales, contribuyeron a que el Comité para la supervision de este tratado
produjera, en 1991, la Recomendacién General 18, que insta a los Estados parte
aincluir en sus reportes informacién sobre las mujeres con discapacidad y sobre
las medidas adoptadas para atender su situacién particular: “[...] incluidas las
medidas especiales para garantizar que tengan acceso equitativo a la educacién
y el empleo, los servicios de salud y la seguridad social, y asegurar que puedan
participar en todos los dmbitos de la vida social y cultural” (ONU, 1991).

% Convenio 159 sobre la readaptacién profesional y el empleo (personas invélidas) se firmé en
Ginebra en 1983. Véase: http://www.down2 1.org/legislacion/internacionales/conveniol59.asp

% T.a Recomendacién 18 fue establecida durante la décima sesién del Comité de supervi-
si6n de la CEDAW, celebrada en 1991. Se fundamenta en el examen de los informes periddicos
recibidos de los Estados parte, en los cuales se hace patente la escasa informacién sobre las
mujeres con discapacidad, y en el parrafo 296 de la Declaracién de Nairobi relativa a la toma de
medidas para el adelanto de la mujer, en el cual las mujeres con discapacidad son consideradas
un grupo que requiere especial interés (ONU, 1991).
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Tal inclusién fue muy importante, pues hasta entonces las mujeres con dis-
capacidad habfan sido invisibles dentro de las politicas de derechos humanos
de la ONU. Sin embargo, se limitaron sélo a ciertos temas y no repercutieron
como se esperaba en la redaccién de las Normas Uniformes sobre la igualdad
de oportunidades para las personas con discapacidad, acordadas en 1993, donde
s6lo se hace una acotacién breve sobre la atencién que debe darse de manera
especifica en materia educativa (ONU, 1993:12):

Articulo 6. Educacién

Los Estados deben reconocer el principio de la igualdad de oportunidades
de educacién en los niveles primario, secundario y superior para los nifos, los
jévenes y los adultos con discapacidad en entornos integrados, y deben velar
por que la educacién de las personas con discapacidad constituya una parte
integrante del sistema de ensefianza [...].

5. Debe prestarse especial atencién a los siguientes grupos:
a) Nifios muy pequefios con discapacidad.
b) Nifios preescolares con discapacidad.
¢) Adultos con discapacidad, sobre todo las mujeres.

FEn 1995, las resoluciones aprobadas en la Cuarta Conferencia Mundial de
Mujeres de la ONU, la Declaracién y Plataforma de Accién de Beijing, inclu-
yeron varios puntos relativos a las mujeres con discapacidad: se reconocieron
las multiples barreras que ellas enfrentan y se delinearon acciones especificas
en las estrategias acordadas acerca de la erradicacién de la pobreza y la vio-
lencia en contra de la mujer, y en las de salud, educacién, empleo, liderazgo,
igualdad ante la ley, estadisticas, entre otras. La participacién de organizaciones
de la sociedad civil sobre discapacidad permitié poner el acento en algunas
problematicas sentidas del sector, en especial se abord¢ 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
Mathianson, 2003).

Estas referencias permitieron visibilizar un aspecto de las mujeres con
discapacidad que hasta entonces habia permanecido relativamente oculto: se
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descubrié que el cuerpo, la violencia y la sexualidad formaban parte también
de sus preocupaciones y marcaron un nuevo rumbo de la temdtica en la agenda
internacional; sin embargo, ain habia rasgos “victimistas” y tendientes a la
“protecci6n”, mismos que se terminaron de desvanecer en la Convencién In-
ternacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Al ser de naturaleza vinculante, la Convencién posee una fuerza superior a
los estandares que le anteceden histéricamente y, por ello, su contenido es inédito
tanto en su forma como en sus demandas. Es un instrumento innovador que
incorpora elementos del desarrollo social a una convencién antidiscriminatoria,
suscitando asf una cobertura amplia para promover y garantizar el goce efectivo
de los derechos de sus destinatarios, en especial de las mujeres con discapacidad,
sobre las cuales contiene recomendaciones especificas (Reina ez al., 2007). El
articulo especifico sobre las mujeres con discapacidad se realiz6 con base en el
reconocimiento de que las mujeres y las nifias con discapacidad estin sujetas a
multiples formas de discriminacién; establece el compromiso de los Estados
a adoptar medidas para asegurar el ejercicio pleno y en igualdad de condiciones
de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de este colectivo.
Ademis, las disposiciones comprometen a los Estados 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 y las li-
bertades fundamentales establecidos...” (Conapred, 2007:15-16).

En este sentido, la intervencién de las organizaciones de la sociedad civil fue
fundamental para lograr no sélo incluir a las mujeres como grupo vulnerable,
sino para atravesar la dimensién de género en todo el documento.”” Desde el
Preambulo, se integran tres parrafos referentes al sexo que sirven de base para
comprender el riesgo particular de discriminacién que enfrentan las mujeres
y las nifias con discapacidad, asi como la necesidad de incorporar dicha pers-
pectiva en todas las actividades relativas a la Convencién. L.o mismo ocurre en
los Principios Generales, donde se define la igualdad de género como uno de
sus fundamentos y, en lo relativo a la Toma de Conciencia que establece, entre

¢’ Existen disposiciones especificas en el Predmbulo y los articulos: 3. Principios generales;
8. Toma de conciencia; 16. Proteccién de las mujeres con discapacidad contra la explotacién,
la violencia y el abuso; 25. Salud; 28. Nivel de vida adecuado y proteccién social, y 34. Comité
sobre los derechos de las personas con discapacidad (Conapred, 2007).
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otras disposiciones, la obligacién de los Estados de combatir los estereotipos,
los prejuicios y las pricticas nocivas basadas en el género (Conapred, 2007).

Es muy probable que estas disposiciones no agoten el amplio espectro de
situaciones de desventaja y discriminacién que enfrentan las mujeres con dis-
capacidad, pero sf las hacen visibles y generan obligaciones especificas, con una
claridad nunca antes vista en el campo de los derechos humanos a escala inter-
nacional, para proteger los derechos que ya tenfan pero no se les respetaban, 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
debates en su incorporacién al Derecho internacional de los derechos humanos es el
de la salud sexual y reproductiva; en el proceso de redaccién de la Convencién no
fue la excepcidn, pues si bien queda claro que las personas con discapacidad son
seres humanos integrales con las mismas caracteristicas y necesidades que todas
las personas, esta afirmacion no se ve reflejada en lo que se refiere a la sexuali-
dad, drea que suele ser anulada con base en prejuicios que definen a este sector,
en particular a las mujeres, como infantes eternos, dependientes y asexuados.

El reconocimiento de los derechos sexuales y reproductivos en la agenda
internacional tuvo su origen en las preocupaciones por el crecimiento excesivo
de la poblacién, las cuales se hicieron explicitas en 1966, cuando la Asamblea
General de la ONU reconoci6 “[...] la soberania de las naciones para formular
y promover sus propias politicas demograficas teniendo debidamente en cuenta
el principio de que la dimensién de la familia debe ser objeto de libre eleccién
por cada familia” (ONU, 1966a:45).

Esta resolucion fue recuperada durante la Conferencia Internacional de
Derechos Humanos en Teherdn (1968), cuyo articulo 16 senalé por primera
vez la posibilidad de elegir libremente el nimero y espaciamiento de los hijos,
como un derecho humano: “ILa comunidad internacional debe seguir velando
por la familia y el nifio. Los padres tienen el derecho humano fundamental
de determinar libremente el numero de sus hijos y los intervalos entre los na-

%8 Resolucién 2211 (XXI) “Crecimiento demogréfico y desarrollo econémico”, aprobada el
17 de diciembre de 1966 en la 1497a sesi6n plenaria en http://www.un.org/spanish/documents/
ga/res/21/ares21.htm
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cimientos” (ONU, 1968:2). La referencia a “los padres” deja claro el interés
de la comunidad internacional, de ese momento, para asignar a la familia y/o
a la pareja un papel fundamental en la eleccién o no de la procreacién, negan-
do o en el menor de los casos reduciendo la posibilidad de que las mujeres
participaran activamente en una decisién que involucra y tiene consecuencias
directas en su cuerpo, pues son ellas y no los hombres quienes se embarazan
y en la mayoria de las sociedades del mundo son las principales responsables
del cuidado y la crianza de los hijos. En funcién de lo anterior, fue necesario
reconocer que las mujeres tenemos mayores intereses en los derechos sexuales
y reproductivos que los hombres y una mas intima y directa preocupacién con
la salud sexual y reproductiva. Tal situacién, aunada a otros factores, llevé
a que la preocupacién por la salud sexual y el control de la reproduccién se
posicionara como uno de los temas prioritarios en la agenda de los movi-
mientos de mujeres y de los feminismos de la nueva ola en el mundo, que se
consolidaron en la década de 1980 con un aumento considerable de grupos y
organizaciones de mujeres que: “[...] denuncian los atropellos, de que son
objeto, por parte de las personas encargadas de prestar servicios de salud
materna y planificacién familiar” (De los Rios, 1998:53). Ante esta necesidad
y en el marco de importantes cambios sociales, politicos y econdémicos,” redes y
grupos de asociaciones se dieron a la tarea de identificar las demandas de las
mujeres en salud reproductiva, a fin de proponer politicas ptblicas destinadas
a mejorar las alternativas de atencién a la salud e integrar a los hombres en el
control de la fertilidad (Cardaci, 2002).

En el seno de estos grupos se construyé y promovié el concepto de derechos
sexuales y reproductivos, cuyo reconocimiento ha significado un avance importante
para prevenir y atender las consecuencias de la coercién y discriminacién que
muchas mujeres siguen viviendo en materia del control de su reproduccién y
del disfrute de una sexualidad saludable (De los Rios, 1998). El marco con-
ceptual y juridico de lo que hoy llamamos derechos sexuales y reproductivos,

% En esta década se nota ya un incremento de la esperanza de vida, se reducen las tasas de
fecundidad y se mejoran las condiciones para el acceso de las mujeres a la educacién, al mer-
cado laboral y a los servicios de salud, ademds del aumento en la cobertura de los servicios de
control de la fertilidad y salud reproductiva, y en el dmbito politico y social también aumenta
la participacién de las mujeres (Conapo, 1998).
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lo constituyen bésicamente cuatro documentos: la CEDAW, la Conferencia
Internacional de Derechos Humanos de Viena, la Conferencia sobre Pobla-
cién y Desarrollo de El Cairo y la Cuarta Conferencia Mundial de la Mujer,
celebrada en Beijing.

En lo referente ala CEDAW, el abordaje que se hace de los derechos sexuales
y reproductivos de las mujeres resulta particularmente importante, en princi-
plo porque es un tratado con cardcter vinculante y, por tanto, es juridicamente
obligatorio. Ademads, pone énfasis en el derecho a la igualdad de oportunidades
para hombres y mujeres, al tiempo que sefala el derecho a obtener material
informativo especifico que contribuya a asegurar la salud y el bienestar, in-
cluido el tendiente a orientar sobre planificacién familiar y promueve el acceso
y derechos a los servicios de atencién médica durante todo su ciclo vital, en
particular en relacién con la planificacién familiar, el embarazo, el parto y el
periodo posterior al parto (articulos 11, 12, 14 y 16). Otros articulos establecen
la responsabilidad de los Estados tanto a adoptar las medidas necesarias para
la eliminacién de la discriminacién como para garantizar el derecho a elegir
libremente el ntimero de hijos, el intervalo entre éstos y el acceso a la informa-
ci6n al respecto (ONU, 1979).

El segundo tratado que da cabida a los derechos sexuales y reproductivos
es el documento de la Conferencia sobre Derechos Humanos de Viena (1993),
donde se expres6 que los derechos de la mujer, incluidos los relacionados con
su reproduccién, forman parte integral e inalienable de los derechos humanos,
lo cual contribuy6 a que el tema ganara espacio en la Conferencia de Poblacion
y Desarrollo y en la IV Conferencia Mundial sobre la Mujer. Especificamente
la Plataforma de Accién de la Conferencia de El Cairo, sobre Poblacién y De-
sarrollo, celebrada en 1994, define la salud sexual y reproductiva. Se entiende
como un estado general de bienestar fisico, mental y social en todos los aspectos
relacionados con el sistema reproductivo, sus funciones y procesos, mds que
como la mera ausencia de enfermedades. También establece lineamientos para
el respeto de estos derechos al reconocer el derecho de las parejas e individuos
a: “Decidir libre y responsablemente el nimero de hijos, el espaciamiento de
los nacimientos, disponer de los medios para ello y alcanzar el nivel més elevado
de salud sexual y reproductiva” (De los Rios, 1998:57).

Fn ese mismo sentido, la cuarta Conferencia Mundial sobre la Mujer, cele-
brada en Pekin (Beijing) en 1995, consolidé de manera indiscutible el recono-
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cimiento de los derechos sexuales y reproductivos como parte de los derechos
humanos basicos e incluyé aspectos especificos como: “[...] el derecho humano
de la mujer a 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 coercién, la discriminacién y la violencia” (ONU, 1995b).
Asimismo, reconoce la importancia de evitar la violacién a estos derechos, en
especial la violaciéon marital y la esterilizacion, el aborto o utilizacién de anti-
conceptivos forzados, situaciones que como veremos mds adelante enfrentan
con frecuencia las mujeres con discapacidad en muchas partes del mundo.”
En consecuencia, la salud sexual y reproductiva entrafa la capacidad de dis-
frutar de una vida sexual satisfactoria y sin riesgos, la de procrear, y la libertad
de decidir hacerlo o no hacerlo, cudndo y con qué frecuencia, lo que conlleva
implicitamente otros derechos: a obtener informacién para planear la familia
de su eleccidn, 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 (Faur, 2003).

Con base en esa Plataforma de derechos, las organizaciones civiles de mujeres
participantes en el disefio de la Convencién sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, demandaron que tales derechos se incorporaran en el
documento final y consiguieron hacerlos explicitos en su articulo 23, relativo al
respeto en el hogar y la familia, donde se incorporan y reconocen 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 discapacidad en edad de
contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre la base del con-
sentimiento libre y pleno...

b) se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente
y de manera responsable el nimero de hijos que quieren tener y el tiempo
que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a informa-

0 La esterilizacién forzada de las mujeres con discapacidad ha sido una préctica comin
en muchas partes del mundo y empieza a ser documentada a fin de evidenciar la violacién
de derechos sexuales y reproductivos de este sector; prueba de ello es un estudio realizado en
Australia (WWDA, 2001).
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ci6én, educacién sobre reproduccién y planificacién familiar apropiados para
su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos
derechos;’!

¢) las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias, mantengan su
fertilidad en igualdad de condiciones que los demds (Conapred, 2007:24).

Es claro que esta referencia al concepto de salud sexual y reproductiva no
aporta elementos nuevos a los derechos ya establecidos en otros instrumentos
internacionales de derechos humanos, pero constituye un logro importante al
cuestionar los prejuicios que definen a las personas con discapacidad, en parti-
cular a las mujeres, como infantes eternas, dependientes y asexuadas; al tiempo
que obliga a los Estados y a la sociedad civil a formular politicas publicas y
programas de atencién que integren los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres en su diversidad, especialmente de las mujeres con discapacidad fisica,
quienes por sus caracteristicas personales presentan diferencias sustantivas al
resto de las mujeres.

Con la entrada en vigor de la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, que establecié un articulo con las condiciones y necesidades de las
mujeres, la atencién integral de los derechos de este sector sigue siendo limitado
y mds aun cuando se trata de la salud sexual y reproductiva. Un ejemplo de esto
entre las mujeres con movilidad limitada en miembros inferiores tiene lugar al
momento de una exploracién ginecolégica, ya que resultan mds complicadas y
les requiere mayor tiempo y paciencia que a una mujer sin tal caracteristica. Esta
situacién, aunada a los estereotipos que las sefialan como “asexuadas”, lleva con
frecuencia a las mujeres con discapacidad a enfrentar tanto deficiencias en la
calidad de atencién y en la cobertura de servicios, como claras violaciones a sus
derechos sexuales y reproductivos.

! Este inciso refiere a la salud sexual y reproductiva y a la utilizacién de métodos anticon-
ceptivos por parte de las personas con discapacidad. También el articulo 25 referido a Salud
destaca esta drea y dice al respecto: “[Los Estados] proporcionardn a las personas con disca-
pacidad, programas y atencién de la salud gratuitos a precios asequibles de la misma variedad
y calidad que a las demds personas, incluso en el 4mbito de la salud sexual y reproductiva, y
programas de salud publica dirigidos a la poblacién” (Conapred, 2007:26-27)
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Asi, a pesar de que la sexualidad y la reproduccién son procesos en los que
estdn involucrados tanto hombres como mujeres, este estudio se centra en estas
ultimas debido a que en nuestro pais la mayorfa de programas y politicas enfo-
cadas en el tema no han podido romper el vinculo con su antecedente directo:
los programas de planificacién familiar y control de la fecundidad dirigidos a
las mujeres; pero, ademds, porque los movimientos feministas son los que han
develado que el acceso pleno de las mujeres al control de su sexualidad y ma-
ternidad es indispensable para el acceso a la ciudadania (Maffia, 2001).
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Politicas y programas de atencién
a las mujeres y a la discapacidad en México:
des posible pensar en los derechos sexuales y reproductivos?

La responsabilidad de atender las necesidades de la poblacién ha sido tradi-
cionalmente competencia del Estado, el cual se encarga de financiar, poner
en marcha y supervisar las politicas necesarias para proveer a la poblacién
de servicios bésicos, tales como educacién, salud, vivienda, seguridad social,
entre otros (Arriagada, 2007:34). La definicién de los temas y su prioridad en
la agenda gubernamental varfa en funcién de las demandas de otros espacios
encargados de proveer bienestar como la familia y la comunidad, cuando éstos
por si mismos ven limitada su capacidad para atender problematicas especi-
ficas. En este sentido, los cambios sociales y la construccién de necesidades
y derechos en cada contexto han generado demandas de atencién especificas
que, para el caso de las mujeres con discapacidad, son recientes y fragmenta-
das, raz6n por la cual es preciso considerar los discursos y las condiciones que
han hecho posible la creacién y consolidacién de programas que visibilicen al
grupo como sujetos de derechos y sus necesidades como objeto de politicas
y programas.

Las demandas de creacién de politica de atencién a grupos considerados
marginados empez6 en la década de1970, en el clima de insatisfaccién generado
por la mala calidad y/o la falta de cobertura de servicios bésicos que, aunado
a otros procesos de cardcter econdmico,' contribuyeron a que en nuestro pais,

! La creciente demanda de satisfaccién de necesidades y servicios generd mayores niveles de
déficit fiscal, lo que se expres6 en fuertes tensiones inflacionarias y baja en el poder adquisitivo
de la poblacién, aument6 los niveles de movilizacién y los conflictos sociales (Offe, 1990). La
cafda de la inversién y los desequilibrios macroecondémicos en la regidn, el agotamiento del
modelo de sustitucién de importaciones y la liberalizacién de los mercados nacionales de bienes
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al igual que en el resto de América Latina, se acelerara el declive del Eszado de
bienestar;* dando lugar a tensiones entre el Estado y grupos de la sociedad civil,
que al sentirse excluidos se organizaron en movimientos sociales que salieron
a la escena publica en busca de visibilizarse como actores con voz propia y po-
sicionar sus demandas de inclusién y de acceso a servicios en condiciones de
equidad en la agenda politica.

Durante la siguiente década se aceler la transformacién de los “sistemas-Es-
tado™ de la regién y sus procesos de democratizacién se diversificaron con la
participacién de mujeres y de otros sectores minoritarios que —organizados en
grupos y redes sociales, vecinales, gremiales, politicas e incluso académicas—,
se ubicaron como protagonistas de luchas a favor de temas hasta entonces poco
visibles para las politicas publicas como la pobreza, la desnutricién, la violen-

y servicios crearon el ambiente propicio para iniciar reformas econémicas y sociales, que se
expresaron en el llamado Consenso de Washington (Fleury, 2001).

* El Estado de bienestar implicé una forma particular de generar estructuras institucionales
de solidaridad y financiamiento para producir y distribuir beneficios sociales. De acuerdo con
Zaremberg (2007:16-17) “No hay consenso en que la existencia de Estados de Bienestar en
América Latina pueda considerarse en el mismo sentido que en las naciones del cuadrante
noroccidental”; sin embargo, sefiala que existen rasgos especificos en la regién que hicieron
coincidir la nocién de estado de bienestar y género: (1) el sustrato catélico en las concepciones
de la familia sobre las que se construyeron dichos sistemas de bienestar; (2) las diferencias
intra-género, en especial las de la poblacién indigena y afroamericana; (3) el papel de las corpo-
raciones obreras y campesinas en la agenda politica de la regién; (4) la categorfa de populismo
frente a la influencia del movimiento de mujeres, y finalmente, (5) el papel de las dictaduras
militares que, en algunos casos, acompanaron la construccién de dichos Estados.

3 La historiografia politica tradicional predominante en la década de 1970 definfa al Estado
como un hecho dado, una categorfa existente mds alld de cualquier condicién temporal que lo
situara histéricamente; ignoraba su condicién de institucién formada de experiencias politicas
socialmente determinadas. En contraste, otros autores (Abrams, 1977; Corrigan y Sayer, 1985;
Roseberry, 1994) han propuesto estudiar el Estado considerando sus procesos y su formacién
histérica. En especial Abrams (1977:5), establece una diferencia entre el “Estado-idea” y el
“Fstado-sistema”; reconoce que el Fstado existe a nivel de una representacién o imagen que
es parte de una ideologia, pero también, que existe un Estado en tanto sistema, constituido por
agencias que garantizan “la sujecién politicamente organizada” de grupos considerados infe-
riores y que se traducen diversas formas de dominacién como el racismo, sexismo, el clasismo
¥, por supuesto, la discriminacién a las personas con discapacidad.
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cia, la cobertura de servicios de salud y, en general, la defensa y proteccién de
derechos humanos (Barquet, 2002).

Tal situacién posibilité la reorganizacién de las instancias de gobierno encar-
gadas de la proteccién social, y a partir de la década de 1990 “se crearon nuevas
instituciones (ministerios, secretarfas, subsecretarfas y otras) o se restructuraron
las existentes. Las politicas se orientan hacia el establecimiento de la igualdad
de oportunidades y hacia el desarrollo de las capacidades de las personas”
(Arriagada, 2007:37).

En México, un ejemplo de lo anterior fue la creacién de espacios dedica-
dos a la atencién de grupos considerados vulnerables, como es el caso de las
mujeres y las personas con discapacidad, que bajo el discurso que demandé su
integracién plena y en condiciones de equidad cobraron mayor presencia en la
agenda publica como grupos prioritarios de atencién, al tiempo que de control
del sistema Estado. A continuacién se hace un recuento de estos procesos de
incorporacién de los discursos de inclusién plena y acceso a derechos de las
mujeres y las personas con discapacidad a las politicas, programas y acciones
gubernamentales en nuestro pafs, y se muestra la coexistencia de estos discursos
con los modelos tradicionales que les consideran inferiores, pasivos y con mi-
nimas posibilidades de realizacién, llevan a cabo un acercamiento, en especial
al estatus de los derechos sexuales y reproductivos, a fin de comprender las
implicaciones de los mandatos tradicionales de género y del discurso médi-
co-cientifico en las dificultades para incorporar el tema en las acciones estatales.

Politicas y acciones gubernamentales en favor de los derechos
de las mujeres en México: temas y grupos prioritarios

La nocién de politicas piblicas surgi6 en la segunda mitad del siglo pasado,
asociado con el desarrollo del estado de bienestar y en respuesta a la crisis en
la administracién publica y la incapacidad de los gobiernos para enfrentar los
problemas publicos (Nelson, 2001). De acuerdo con Lindblom (1959), se trata
de propuestas tedrico-metodolégicas que recuperan conocimientos producidos
por distintas disciplinas académicas y dreas de intervencién, que buscan pro-
poner soluciones a problemas planteados por actores sociales y politicos como
aspectos que necesitan la atencién y la accion del Estado (Cabrero, 2006:43).
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Asfi, su objetivo principal es promover el desarrollo social y ofrecer la mejor
calidad de vida a la poblacién, por lo que disefiarla requiere la conjuncién de
diversos factores. Por un lado, la participacién de organismos internacionales,
organizaciones civiles y/o partidos politicos que visibilicen necesidades e impul-
sen iniciativas de politicas y, por otro, que el gobierno —mediante sus agencias,
aparatos administrativos e instancias— reconozca un problema* susceptible de
ser incorporado a la agenda institucional,’ identifique las condiciones de los
beneficiarios potenciales, se involucre en la definicién de contenidos, en su ela-
boracién y aplicacién, en la evaluacién de impacto de las acciones que de ella se
deriven, y desarrolle la estructura institucional e instrumentos necesarios para
su aplicacién (Aguilar, 2000).

En este sentido, el camino que recorren las politicas publicas desde que se
identifica un problema, hasta el momento en que se legisla, disefia e integra en
programas de atencidn para su puesta en marcha, implica la interrelacién de in-
tereses en pugna, de actores sociales y politicos, de condiciones del contexto que
facilitan u obstruyen el proceso. Es decir, se requiere mucho mds que la necesidad
sentida de un grupo. Es indispensable la convergencia de factores que van desde
el reconocimiento por parte de organismos internacionales de que el tema debe
ser abordado, hasta el compromiso de las instituciones nacionales de incluirlo en
la agenda y las demandas explicitas de los grupos sociales involucrados.

Fn suma, al hablar de politicas pablicas queremos decir decisiones de gobierno
que incorporan la opinién, la participacién, la corresponsabilidad y el dinero de

* Cabe destacar que no todos los problemas de interés publico derivan en politicas o acciones
gubernamentales, “su incorporacién depende de la manera en que son interpretados, del poder,
los recursos y las estrategias de los actores que los movilizan, asf como de las especificidades
del dmbito institucional al que se pretende hacer ingresar el tema” (Guzmadn, 2001:12).

5 De acuerdo con Cobb y Elder (2000:77), la formacién de la agenda publica implica
“[...] el proceso a través del cual ciertos problemas o cuestiones llegan a llamar la atencién
seria y activa del gobierno como posibles asuntos de politica ptiblica”, incluye asuntos que los
miembros de una comunidad identifican como preocupaciéon comun, legitima y merecedora
de la atencién estatal. Sin embargo, no todo problema de agenda publica forma parte de la
agenda institucional, que estd constituida por el conjunto de problemas, demandas y asuntos
explicitamente aceptados, ordenados y seleccionados por los encargados de tomar decisiones
como objetos de su accién.

150



POLITICAS Y PROGRAMAS DE ATENCION A LAS MUJERES Y A LA DISCAPACIDAD EN MEXICO

los privados, en su calidad de ciudadanos, electores y contribuyentes. Conceda-
mos que en esta perspectiva disminuye el solitario protagonismo gubernamental
y aumenta el peso de los individuos y de sus organizaciones (Aguilar, 2000:36).

Asi, las politicas publicas conllevan intereses econémicos, politicos, de clase,
de género, de raza, de etnia, de edad, de preferencia sexual, etcétera, de los grupos
que las impulsan y, por ende, expresan una visién especifica de la realidad, de los
problemas y de las necesidades sociales, asi como de las maneras en que deben
ser tratados y resueltos en funcién del momento y contexto histérico, “[...] no
son entonces meros actos administrativos emanados de un poder central que
identifica y prioriza necesidades, sino que, al contrario, son productos sociales
elaborados al interior de un determinado contexto social, de una estructura de
poder, y de un proyecto politico” (Guzmadn y Salazar, 1992:8).

Especificamente en América Latina, las demandas sociales derivadas de
la ineficacia de las acciones estatales y del incremento de la desigualdad social
que se hizo patente en las Gltimas décadas del siglo pasado,’ llevaron a que las
agendas nacionales empezaran a adaptarse a los modelos promovidos en el
dmbito internacional y se orientaran a la promocién de la equidad social, asi
como al desarrollo de sectores considerados en desventaja, mediante la creacién
y puesta en marcha de estrategias para mejorar sus condiciones econémicas,
politicas y sociales en todas sus dimensiones (Arriagada, 2007). Esta tendencia
se caracteriz por un gran interés en promover acciones dirigidas al acceso a
la salud, a la educacién, a la seguridad social, a una vivienda digna y, en suma,
a disminuir la pobreza en grupos considerados en mayor vulnerabilidad como

¢ A diferencia de Estados Unidos y algunos paises de Europa, donde el actual modelo de
politicas publicas surgid y se consolidd en las décadas de 1960 y 1970, en América Latina esta
orientacién empezd a cobrar auge hasta la década de 1990, como resultado de la insatisfaccién
con la cobertura de servicios que generd una creciente demanda por parte de diversos grupos
de la sociedad, que se manifestaron frente a la reduccién de las funciones del Estado y la pri-
vatizacidn de servicios que “[...] dejaba finalmente en manos de las personas y sus familias
la solucién a los problemas de enfermedad, desempleo, incapacidad fisica y mental y muerte
de sus integrantes” (Arriagada, 2007:36). En ese contexto, la década de 1990 y lo que va del
nuevo milenio se ha caracterizado por la emergencia de una visién distinta de las planteadas
en el marco de los postulados de Washington, con politicas tendientes a revalorar la funcién
del Estado, pero sin dejar de lado el protagonismo de los ciudadanos.
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las mujeres, las personas indigenas, adultas mayores, con discapacidad, entre
otras, con miras a reducir los indices de exclusién y promover la equidad, una
mejor calidad de vida y bienestar social.

[...] seintenta propiciar una nueva generacién de politicas sociales centrada en
los derechos ciudadanos, lo que implica una reestructuracion estatal de las fun-
clones y presupuestos, una reorientaciéon de las politicas publicas para darles un
caricter integral e intersectorial, y una activa participacién ciudadana que defina
el tipo y la calidad de los bienes y servicios que requiere (Arriagada, 2007:38).

En ese sentido, se apost6 a aumentar la eficacia y la eficiencia de los progra-
mas gubernamentales con base en tres principios: otorgar servicios en menos
tiempo y de mayor cobertura, promover la trasparencia de los procesos derivados
de la accién estatal como licitaciones o asignacién de beneficios e impulsar la
participacién ciudadana, es decir, se alejé de los enfoques asistencialistas y se
centré en atender las demandas de actores que requerfan politicas especificas
para aumentar su bienestar en el marco de los derechos humanos y ciudada-
nos (Villatoro y Silva, 2005). Este nuevo enfoque no sélo obligé a reconocer
la responsabilidad del Estado y de sus instituciones en la lucha para abatir las
desigualdades y la exclusion social, sino que ademads hizo necesaria una mayor
produccién académica sobre las condiciones de cada sector, diagndsticos e in-
dicadores actualizados, capacitacién de funcionarios en temas especificos, asf
como el diseno, puesta en marcha y evaluacién de programas de atencién; razén
por la cual las luchas por la equidad y el acceso a derechos humanos de sectores
minoritarios como las mujeres y las personas con discapacidad empezaron a ser
visibles y paulatinamente se han incluido en investigaciones y programas socia-
les (CEPAL, 2000). No obstante, esta visibilidad sélo logré el reconocimiento
nominal de derechos a manera de concesién y no un cambio en los niveles de
desigualdad en la regién, lo que sigue causando dificultades para hacer efectivos
sus derechos en la prictica.

Lo anterior reside en el hecho de que no todo actor tiene las mismas posibili-
dades de desarrollar estrategias discursivas y politicas para defender los derechos
ganados y/o para posicionar nuevas demandas, lo que conlleva la exclusién de
los més débiles bajo el principio de mayor cobertura e impacto social, es decir,
se omiten las particularidades dejando de lado que “[...] todo depende de lo
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que necesite el colectivo agraviado para participar como iguales en la sociedad,
y no hay razén para pensar que todos necesiten lo mismo” (Fraser, 1996:35).
Un ejemplo de esto es el caso de la igualdad de derechos entre hombres y mu-
jeres, que pese a ser un hecho reconocido constitucionalmente en gran parte de
América Latina, incluido México, en la prictica las propuestas para erradicar
la exclusién en las que se encuentran las mujeres no han llegado de la misma
manera a todas y con frecuencia han dejado fuera temas que, de acuerdo con el
contexto y momento histérico, fueron vistos como irrelevantes o inapropiados.
Tal es el caso de los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con dis-
capacidad, quienes, pese a formar parte de los grupos prioritarios de atencién
en los programas gubernamentales, siguen enfrentando obsticulos para ver en
acciones concretas los discursos de equidad e inclusién plena que en apariencia
son totalmente aceptados.

Especificamente la incorporacion de las mujeres y del enfoque de género en
las acciones gubernamentales de la regién inicié a mediados del siglo pasado,’
como resultado de la evolucién del pensamiento a favor de derechos de las mu-
jeres promovido sobre todo por los movimientos feministas, pero también por el
auge que cobré el tema en manos de organismos internacionales que buscaron
incorporarlas como motor de desarrollo de los Estados, lo que contribuyé en
las decisiones que llevaron a la consolidacién de programas para atender sus
demandas (De la Cruz, 2009; Serret, 2005). (Moser, 1998), hace un recuento
de la forma en que se concibieron los roles, necesidades, responsabilidades e
intereses de las mujeres en los programas de desarrollo, los resultados que con-
siguieron y en resumen describi6 que en sus inicios las propuestas se centraban
en atender a las mujeres en general, ofreciendo apoyos y servicios compensa-
torios sin cuestionar las desventajas derivadas de su sexo, pero paulatinamente
empezaron a incluir la nocién de equidad de género como enfoque transversal de
programas, para finalmente crear politicas més participativas donde la dignidad,
la libertad y la justicia empezaron a ser principios clave. En el mismo sentido,
para evidenciar los aciertos, limitaciones y aportes de cada enfoque, Garcfa Prince

7 Este proceso ha estado enmarcado por la adopcién de instrumentos internacionales como
la CEDAW, o la realizacién de Conferencias sobre las mujeres, pero no inicié en ese contexto,
hay evidencias de que diferentes instrumentos internacionales consideraron la inclusion de las
mujeres en las acciones mundiales y nacionales desde la década de 1950 (De la Cruz, 2009).
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(2003) sugiere clasificarlas en dos grupos: el primero denominado oficialista,
en el que se incluyen propuestas en las que la atencidn de las mujeres se asocid
principalmente con la disminucién de la pobreza sin cuestionar su rol tradicional
y, el segundo, definido como alternativo, que desde sus inicios desafié y/o criticé
el paradigma oficial.

La perspectiva oficialista incluye a su vez dos vertientes, el asistencialista del
bienestar,® que buscaba impulsar el crecimiento econémico, y la modernizacién
de las sociedades en vias de desarrollo, pero sin tomar en cuenta a las mujeres
en el proceso por considerarlas pasivas, dependientes y s6lo con posibilidades
de participar en tanto reproductoras bioldgicas, justificando que tanto los ser-
vicios publicos como la proteccién social se administraran con base en la idea
de que el varén era el principal proveedor y sujeto de los derechos ciudadanos.
Dicho enfoque se mantuvo vigente hasta la década de 1970, cuando las criticas
feministas empezaron a cuestionar la neutralidad de las politicas de desarrollo y
demandaron ser incluidas en ellas, lo que allané el camino para la celebracién de
la primera Conferencia Mundial de la Mujer, en la que se configuré el Enfogue
de las mujeres en el desarrollo (MED) (Heyzer, 2001).

El MED partia del supuesto de que la mujer” era un recurso desperdiciado
por los procesos de desarrollo y afirmaba la importancia de reconocer su papel
y sus capacidades mis alld del 4mbito reproductivo, promover su integracién
en las estrategias globales, asi como disefiar programas centrados en potenciar
su rol productivo, pues se consideraba que su exclusién del mercado laboral era
origen de su subordinacién. Estos principios se tradujeron en acciones dirigidas
a atender a las mujeres, en secciones o capitulos complementarios de planes y
programas que, en su mayoria, no tuvieron efecto significativo (Kabeer, 1998).

Pese a todo, esta visién de las politicas representé un paso importante para
hacer visibles a la mujer y sus derechos, gracias a que cuestion la division se-

8 Este enfoque se desarrollé después de la Segunda Guerra Mundial e inauguré la llamada
Primera Década del Desarrollo; no obstante, esta perspectiva invisibilizaba a las mujeres, quie-
nes eran omitidas de los programas y obviadas como agentes del desarrollo (Heyzer, 2001).

? Este enfoque suponia la existencia de un modelo tnico “mujer”, hegeménico y con las
mismas caracteristicas y necesidades a atender, desconociendo la diversidad de condiciones
en las que se encontraban inmersas por razén de edad, etnia, clase social, preferencia sexual,
condicién fisica, sensorial o mental, etcétera.
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xual del trabajo y a que destacé la necesidad de erradicar los c6digos, normas y
valores que la mantenian en su rol reproductivo, como medida para integrarla
al ambito laboral e impulsar el desarrollo social; no obstante, estos primeros
intentos para incorporarla en las acciones gubernamentales se quedaron en el
discurso y, en su mayoria, se encaminaron a buscar soluciones parciales mediante
la puesta en marcha de intervenciones que sélo agregaron la palabra mujer en los
proyectos, omitiendo la influencia de las relaciones de poder'’ que la ponen en
desventaja en raz6n de su sexo, lo que reforzé los roles tradicionales de género,
con lo cual la divisién del trabajo y su condicién permanecieron inamovibles
(Garcia Prince, 2003).

El MED evolucioné en tres vertientes, las politicas de equidad centradas en
la igualdad juridica, que “[...] procuraban garantizar la participacién de las
mujeres en el dmbito publico al revisar los marcos legales que eliminan las des-
igualdades en la educacidn, en la formacién para que desempefien actividades
publicas y en la promocién de la conciencia de derechos ciudadanos” (Arriagada,
2007:42); la modalidad antipobreza, que se concentrd en estimular la capacidad
productiva de las mujeres al plantear que “[...] la desigualdad econémica entre
hombres y mujeres no estd en la subordinacién de las mujeres a los hombres,
sino en su subordinacién a la pobreza, con lo que el objetivo de reducir la
desigualdad por género se cambia por el de reducir la desigualdad de ingreso”
(Guzman, 2007:138); y por ltimo, /a vertiente de eficiencia, que se consolidé en el
marco de las politicas de ajuste estructural de inicios de la década de 1980 con
el argumento de que las mujeres eran esenciales para el éxito de los programas
de desarrollo, por lo que se les responsabilizé de mejorar la eficiencia de sus
funciones en la familia, en la produccién y en la comunidad.

Asi, aun cuando en apariencia las propuestas que emergieron del MED re-
presentaron un avance con respecto a las politicas asistencialistas de bienestar que
por primera vez visibilizaron a las mujeres y reconocieron la importancia de su

' Las relaciones de poder tradicionalmente han atravesado toda interaccién social entre
hombres y mujeres, y han colocado a estas tltimas en posicién de subordinacién. Se expresan
de multiples formas, que van desde las actitudes individuales de menosprecio, hasta procesos
mds complejos que se ponen en marcha en el dmbito econdémico, politico e interpersonal con el
fin de controlar recursos y decisiones de las mujeres, con base en el principio de que el varén
es superior y por ende posee mayor autoridad y reconocimiento (De la Cruz, 2009).
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participacién en los procesos de desarrollo, este enfoque sélo planteé cambios
en el discurso; el impacto que pudieron haber alcanzado en la prictica se neu-
traliz6 ante la persistencia de una ideologfa dominante que “[...] se centraba
en la responsabilidad de las mujeres de procurar el bienestar de la familia y de
los nifios” (Guzman, 2007:138).

En ese sentido, las criticas feministas afirmaban que la dependencia eco-
némica y los sesgos androcéntricos presentes en los discursos institucionales,
contribufan a reforzar y multiplicar la desigualdad al promover una mayor
participacién de las mujeres, sin cuestionar el dominio de los varones en el
espacio publico (Inchdustegui y Ugalde, 2004). Ademas, se cuestioné que las
propuestas omitieran la diversidad y las multiples condiciones en las que se
encontraban las mujeres; se les encasillé en un modelo tnico, con necesidades
e intereses idénticos, es decir, “[...] proponian igualdad para todas las mujeres
en todos los niveles [pero] las politicas desarrollistas se centraron sélo en las
mujeres pobres y, en particular, en problemdticas de cardcter econémico” (Guz-
man, 2007:138), sin tomar en cuenta que su posicion en la sociedad deriva en
necesidades particulares de diversos tipos, como es el caso de las mujeres con
discapacidad, quienes no fueron consideradas en ese proceso.

De manera simultdnea, y como resultado de las criticas al MED, surgieron
los denominados enfoques alternativos, que se desarrollaron en el marco de los
analisis propuestos por organizaciones feministas que desafiaban o criticaban las
politicas oficiales dominantes. Este enfoque incluye el denominado empodera-
miento, el de la emancipacion y el de género en el desarrollo (Garcia Prince, 2003).

El enfoque de empoderamiento,'" al igual que los derivados del MED que le
precedieron, reconocia la desigualdad y subordinacién de las mujeres y se
planteaba la necesidad de que ellas se involucraran en los procesos de cambio
de la sociedad, especialmente en lo familiar y comunitario, pero en este caso
se buscaba ademds aumentar sus habilidades y capacidades (tanto personales

"' El enfoque de empoderamiento aparecié en la segunda mitad de la década de 1970 y se
consolidé en la Plataforma de Accién de Beijing como una visién critica de mujeres de pafses
del sur. Planteaba dos objetivos principales: por un lado, recuperar la dignidad y la autoestima
de las mujeres mediante la toma de conciencia del poder que tienen, tanto individual como
colectivo, y por otro promover la presencia y participaciéon de las mujeres en los espacios de
toma de decisiones (De la Cruz, 2009; Kabeer, 1998).

156



POLITICAS Y PROGRAMAS DE ATENCION A LAS MUJERES Y A LA DISCAPACIDAD EN MEXICO

como sociales) mediante la provisién de un mayor acceso y control de recursos,
proceso al que se denominé “empoderamiento”. Cabe sefalar que, en principio,
este enfoque no destacé la conveniencia de que las mujeres alcanzaran posiciones
altas en la politica formal, pero con el tiempo evolucioné hacia una comprensiéon
mas global y planteé la igualdad de acceso a toda actividad y posicién social,
incluidos los espacios de toma de decisiones (De la Cruz, 2009). Para Kabeer
(1998) el empoderamiento ocurre y puede evaluarse a partir de tres dimensio-
nes interrelacionadas: /a agencia, proceso de toma y ejecucién de las decisiones
que desafian las relaciones de poder; los recursos o medios a partir de los cuales
se ejerce la agencia, incluida su disponibilidad y las posibilidades de acceso en
un contexto social dado, y los funcionamientos, es decir, la agencia ejercida y sus
consecuencias. Desde este punto de vista, este enfoque ofrece mas posibilidades
de reconocer la diversidad de las mujeres, pues el empoderamiento ocurrirfa de
manera diferente en cada sector y persona, es decir, ser joven o vieja, indigena,
pobre o con discapacidad, implicarfa distintas posibilidades de agencia individual
o colectiva debido a la disposicién y acceso a recursos con los que se cuente.

Por su parte, el enfogue de la emancipacion incluye las politicas pablicas di-
rigidas a las mujeres en los paises socialistas; se caracteriz por impulsar la
igualdad social y econémica de las mujeres, al tiempo que limitaba su inclusién
en lo politico. Actualmente, los cambios ocurridos en la mayoria de los paises
antes pertenecientes a dicho bloque “[...] ha colocado a este enfoque en una
situacién de transicién cuyas nuevas caracteristicas no estdn claras, lo cual pesa
incluso para considerar este punto de vista como un enfoque atin valedero para
clertos paises que pertenecieron al mundo socialista” (Garcia Prince, 2003:7).

Finalmente, el enfoque conocido como género en el desarrollo (GED) cobré
fuerza en la década de1980, con el impulso que dio la teorfa feminista a los
conceptos género y empoderamiento, ante “[ ... ] los escasos resultados en la igual-
dad de las mujeres de las politicas, programas y acciones formuladas desde los
enfoques de las politicas de equidad, plantearon la necesidad de nuevas estra-
tegias. Se requeria no s6lo cambios en las relaciones de género, sino también
transformaciones profundas en las estructuras que las sustentaron” (Guzman,
2007:140).

Las propuestas que derivaron del GED plantearon la necesidad de repensar
el proceso de desarrollo e incluir el andlisis de la subordinacién y la desigual-
dad de las mujeres en las nuevas propuestas de intervencidn, reconociendo la
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importancia de las relaciones de poder entre los géneros y la influencia de otras
categorfas como la pertenencia a un grupo socioecondémico, étnico, de edad, la
discapacidad, etcétera, en la identificacién de oportunidades para mejorar su
calidad de vida en la familia, en la comunidad y en las instituciones; lo que llevd
a definir nuevas herramientas y metodologias de planificacién e hizo posible la
creacién de politicas, proyectos y programas dirigidos a superar las desigualdades
mediante la promocién del empoderamiento de las mujeres y de otros colectivos
en desventaja que cobraron visibilidad con el enfoque trasversal de género y de-
sarrollo humano (GDH),"* a mediados de la década de 1990 (De la Cruz, 2009).

La firma de la declaracién y la plataforma de accién de la IV Conferencia Mun-
dial de la Mujer (1995) por los paises participantes, significé la adopcién del
nuevo enfoque transversal en las politicas dirigidas a la igualdad de las mujeres.
La mayor parte de las agencias del sistema de Naciones Unidas, agencias de
cooperacion bilateral y otras organizaciones de desarrollo también adoptaron el
denominado mainstreaming (PNUD, 2004:17).

2 El enfoque Género y desarrollo humano (GDH) fue planteado por el PNUD como apro-
ximacidn especifica al enfoque Género en el desarrollo (GED). Considera que la inversién en
la promocién de la equidad de género y el empoderamiento de las mujeres son vitales no sélo
para mejorar las condiciones econémicas, sociales y politicas de la sociedad en su conjunto, sino
para lograr una ciudadanfa plena, y por ello lo define como un asunto de derechos humanos y
justicia social. Ademds, centra su andlisis en cémo las politicas impactan de manera diferente a
las mujeres y los hombres y en el efecto negativo de la desigualdad de género en el desarrollo
humano (De la Cruz, 2007).

B El “mainstreaming de género” es un término acufiado en la Conferencia Mundial de la Mujer
de Beijing en 1995 y alude a la necesidad de que los poderes publicos se impliquen de forma
integral para incorporar la dimensién de género en todas sus actuaciones. Segtin De la Cruz
(2009), su origen es consecuencia de la debilidad de las politicas de promocién de las mujeres
y de otras estrategias para lograr la equidad y su adopcidn por parte de las instituciones; implica
que para lograr la superacién de las desventajas en que la construccién jerdrquica genérica ha
colocado a las personas, el andlisis de género debe involucrar tanto a hombres como a mujeres.
Aunque esta acepcidn ha sido aceptada y difundida en espafiol como transversalidad, el término
ofrece ciertas dificultades, por lo que resulta necesario sefialar que la traduccién del término es
“corriente principal”, por lo que también puede entenderse como la tendencia predominante
en el modelo de gestién de una organizacién, donde se ha integrado la dimensién de género en
todos sus procesos de decisidn y gestion.
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Las politicas de cardcter trasversal buscaron evitar la tendencia de los go-
biernos de atender las demandas de género como un asunto de mujeres vy, por
ello, destacaron el hecho de que las politicas publicas no son neutrales, que
tienen efectos diferentes en ellas y en los varones, y que es imposible atender
necesidades de las mujeres sin generar cambios en las relaciones de poder en
los diferentes espacios sociales, e incluso sin modificar la condicién masculina
en los dmbitos en donde han sido excluidos. Promueve modificaciones insti-
tucionales para lograr cambios dado que ya no se busca la mera asimilacién de
las mujeres a los modelos de desarrollo establecidos, sino una forma particular
de integrarlas y de lograr resultados no sélo dirigidos a ellas, sino a otros gru-
pos tradicionalmente invisibles y marginados de las acciones gubernamentales
(Inchdustegui y Ugalde, 2004).

FEsta situacién ha producido avances importantes en las politicas de equidad de
género; ha dejado claro que toda actuacién publica debe integrar la perspectiva
y que si se quiere erradicar realmente la discriminacién de las mujeres, no se le
puede seguir considerando un ente homogéneo —como se hizo en las propuestas
centradas en las mujeres pobres—, sino que es necesario cambiar la organizacién
social que le sirve de base y la dicotomia puablico-privado, lo que supone politicas
mas abarcadoras, con objetivos mas amplios que la mera busqueda de igualdad
de oportunidades entre mujer y hombre en abstracto, pues ninguno de los dos
grupos son homogéneos y por ende se requiere reconocer las necesidades e
intereses de unos y otras en su diversidad (Garcia Prince, 2003). Asi, pese a los
avances en las politicas publicas con enfoque de género y a la legitimidad que
fueron adquiriendo como instrumentos de la accién de los poderes publicos, la
tradicién mantuvo a ciertos sectores de mujeres, entre ellas quienes son defi-
nidas con discapacidad, fuera de los intereses y prioridades del sector publico,
y cuando llegaron a ser mencionadas quedaron al final de la lista que definfa a
los sectores prioritarios de atencidn, sin reconocer la complejidad y la exigencia
conceptual, metodoldgica, técnica y politica que requerirfa su inclusién.

Ademis, aun cuando en afios recientes este sector ha empezado a estar cada
vez més presente, algunos temas como los derechos sexuales y reproductivos
siguen siendo dificiles de incluir como asuntos de competencia del Estado,
situacién que en alguna medida es resultado de la prevalencia de discursos,
usos y costumbres con gran arraigo cultural, que histéricamente han ubicado
la sexualidad y la reproduccién como parte de la vida privada, eje fundamental
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y razén de ser de las mujeres, pero al mismo tiempo ameritan ser regulados y
controlados de multiples formas por las instancias sociales que definen quién,
cémo y en qué condiciones se considera licito ejercer la sexualidad y la procrea-
cién, hecho que con frecuencia deja fuera a las mujeres con discapacidad. Fn
suma, aun cuando no se pueden negar los avances alcanzados por las politicas
de igualdad de género, éstas atn presentan algunos desafios, en principio, rela-
cionados con la brecha entre discursos y practicas, cuya superacién harfa posible
que las mujeres alcanzaran el estatus de ciudadanas plenas en los diversos paises
de la regién, pero también es necesario considerar la emergencia de nuevos
actores, como es el caso de las mujeres con discapacidad, cuyas demandas y
propuestas dejan claro que las promesas de igualdad de derechos estin lejos de
ser alcanzadas (Inchdustegui y Ugalde, 2004).

Compromisos adquiridos y acciones gubernamentales
a favor de las mujeres en México y su encuentro con la discapacidad

En nuestro pafs, pese a que los movimientos feministas y de mujeres trataron
de incidir en la creacién de politicas dirigidas a atender las necesidades de la
poblacién femenina desde las décadas de 1970 y 1980, esta posibilidad cobré
mayor impulso en la de 1990, en el marco de las demandas de la Plataforma
de Acciéon Mundial de Beijing de 1995, a partir de la cual se puso en marcha
el Programa Regional para las Mujeres de América Latina y el Caribe (1995-
2001), lo que paulatinamente llev a que las iniciativas de accién hasta entonces
locales y aisladas se concretaran en la creacién de una nueva institucionalidad
dirigida a impulsar la ciudadanfa y participacién social plena de las mujeres

(Tarrés, 2007).

' Los programas orientados a atender las demandas y necesidades de la poblacién femenina
han sido una constante desde 1971 cuando, como parte de la Ley Federal de Reforma Agraria,
se cre6 la Unidad Agricola Industrial de la Mujer, que en 1983 fue incluida en el Programa de
Accibn para la Participacién de la Mujer Campesina en la Consecucién del Desarrollo Rural
(Promuder). En 1975, con motivo de la Primera Conferencia Internacional de la Mujer, se
promulgé y entré en vigor el Programa Nacional del Afio Internacional de la Mujer, que
tuvo a su cargo la elaboracién del informe de México para la Conferencia y en 1980 se cred la
Coordinacién del Programa Nacional de Integracién de la Mujer al Desarrollo (Cerva, 2006).
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La institucionalizacién de la perspectiva de género en México tuvo una
de sus primeras expresiones en 1980, con la creacién del Programa Nacional de
Integracién de la Mujer al Desarrollo," cuyo objetivo fue promover la mejora
de la condicién social de las mujeres. Este esfuerzo se extendié a 1985, con el
establecimiento de la Comisién Nacional de la Mujer, responsable de impulsar
actividades y proyectos sectoriales en el tema, en particular de preparar la par-
ticipacién de nuestro pais en la Tercera Conferencia Mundial sobre la Mujer, a
celebrarse el mismo afio en Nairobi. “En ambos casos, la instancia de la mujer
era una oficina més dentro de una dependencia, sin los recursos suficientes para
desarrollar actividades de coordinacién ni autonomia para tomar decisiones,
estaba sujeta a las directrices de la dependencia a la que se integraba” (Guzman,
2007:142).

Hacia finales de la década de 1980, las movilizaciones que buscaban modificar
la relacién entre el poder politico y la sociedad, aunadas a los procesos externos
que promovian la igualdad de género como una condicién para alcanzar el
desarrollo, hicieron posible una mayor participacién de grupos organizados de
mujeres que demandaban mayor legitimidad del tema en el pafs. Tal situacién
tavoreci6 la puesta en marcha de acciones institucionales en favor de las mujeres,
cuyo grado de incidencia estuvo condicionado por la estrecha relacién entre los
debates impulsados por los distintos sujetos politicos involucrados en la lucha por
la equidad de género y las circunstancias externas que exigfan mayor actuaciéon
institucional (Cerva, 2006).

En ese contexto, en1988 se cre el Programa Mujeres en Solidaridad,'® en
cuyo objetivo se planted la mejora de la calidad de vida de la poblacién femenina,
principalmente en zonas rurales y urbano-populares que vivian en condiciones de
pobreza (Conmujer, 2000). Esta accién posicioné el tema en la agenda nacional

1 El Pronam dependfa del Consejo Nacional de Poblacién (Conapo), institucién responsable
de promover la plena integracién de la mujer al desarrollo nacional (Sauri, 1998).

' Mujeres en Solidaridad fue uno de los principales programas de la administracién salinis-
ta; form¢ parte del Programa Nacional de Solidaridad (Pronasol) y se creé con el fin de abrir
espacios de participacién mediante proyectos que incorporaran a las mujeres y las comunidades
en combate de la pobreza a partir del reconocimiento de que los problemas que enfrentaban
tenfan origen en la poca infraestructura y servicios. Se buscaba aligerar las cargas de trabajo
al otorgarles microcréditos e impulsando proyectos productivos, de modo que la pobreza y la
desigualdad se incorpora como un asunto publico (Casillas, 2004).
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y visibilizé a las mujeres como participantes relevantes en el proceso de desa-
rrollo; sin embargo, el que se centrara en sectores pobres neg6 las condiciones
de desventaja que enfrentan las mujeres en funcién de otras categorias, mas
alld de la situacién econémica, es decir, omiti6 la diversidad y dej6 fuera de la
agenda algunos sectores y temas. Ademds, el gobierno no mostr6 compromiso
niadhesién a los principios de equidad de género, sino que se limit6 a responder
a la presi6n internacional, a igualar los procesos de democratizacién presentes
en la regién mediante el apoyo al tema, que al ser de vanguardia lo legitimaria
como Estado moderno y democratico.

Eon ese contexto, los trabajos preparatorios para la Cuarta Conferencia Mun-
dial sobre la Mujer fueron la coyuntura para cuestionar la pertinencia del trabajo
realizado en la materia hasta entonces, y con ese fin se instal6 en 1993 un Comité
Nacional Coordinador que se encargé de elaborar “un informe detallado sobre
la situacién de las mujeres en México y un conjunto de diagndsticos teméticos”
(Guzmin, 2007:142). Asimismo, se revisé el estatus del tema en otros paises
de la regién y se evidencié el rezago de nuestro pais, lo que incrementé las
demandas de los grupos feministas y de mujeres que solicitaban la creacién de
una instancia especifica que atendiera el tema."”

Lo anterior hizo que el proceso preparatorio a la Conferencia de Beijing
(Pekin) fuera fundamental en la incorporacién de acciones en favor de la
equidad de género en las politicas puablicas en México, en tanto que ubicé
el tema en un contexto de valoracién de derechos, potencié la participacién
ciudadana y logré la apertura politica que dio voz a movimientos feministas
y de mujeres, asi como a otros grupos en condiciones de marginacién, reco-
nociéndolos como interlocutores capaces de debatir con el gobierno (Riquer,
1998; Jusidman, 1999).

7 Como parte de los trabajos preparatorios de la IV Conferencia, Graciela Hierro —
destacada feminista y académica— convoc6 a mujeres de partidos politicos, a feministas y a
representantes del llamado Movimiento Amplio de Mujeres para discutir la necesidad de
crear una instancia que fuera més alla del 4mbito de las politicas de desarrollo y de control
natal y que se encargara de elaborar el diagnéstico de la situacién de las mujeres mexicanas
para la Conferencia de Beijing. Aun cuando no estaba del todo claro el tipo de atribuciones
y caracteristicas que debfa tener ese espacio institucional, lo importante fue la conciencia
de lo que la coyuntura representaba y que obligaba a definir una estrategia de participacién
e involucramiento de parte de los actores comprometidos con el feminismo (Cerva, 2006).
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Concluida la Conferencia, el gobierno se comprometi6 a asumir los compro-
misos adquiridos y formulé en 1995 el Programa Nacional de la Mujer 1995-2000,
Alianza para la Igualdad (Pronam),'® instancia responsable de transformar y, en
lo posible, erradicar las condiciones de discriminacién que afectan a las mujeres.
Se proponia “[...] impulsar la formulacién, el ordenamiento, la coordinacién y
el cumplimiento de acciones encaminadas a ampliar y profundizar la participa-
ci6n de la mujer en el proceso de desarrollo en igualdad de oportunidades con
el var6n” (Sauri, 1998:157).

La puesta en marcha del Pronam estuvo a cargo de tres 6rganos: 1) la
Coordinacién General,'” mecanismo nacional encargado de formular, normar,
coordinar y vigilar los programas relativos a la mujer; 2) el Consejo Consultivo,’
6rgano asesor y promotor de acciones que se emprendian en cumplimiento del
programa, y 3) la Contraloria Social,*' a cargo del andlisis y seguimiento de las

'8 a creaci6n del Pronam se llevé a cabo en el marco del gobierno de Ernesto Zedillo (1994-
2000). Es reconocido como el primer paso explicito en el establecimiento de una institucionali-
dad en materia de mujeres y género debido a que retoma los lineamientos programiticos de la
Conferencia de Beijing, asi como la experiencia de trabajo acumulada por quienes participaron
en el evento; es decir, es fruto de la accién colectiva de los distintos actores involucrados, de
sus conocimientos, experiencias y demandas (Sauri, 1998).

1 La Coordinacién General fue la instancia principal del Pronam, dependia de la Secre-
tarfa de Gobernacién y durante dos afios, asumi6 la puesta en marcha y el seguimiento de las
acciones realizadas por las dependencias gubernamentales, con el fin de dar cumplimiento a
los compromisos adoptados en Pekin. Fungié como responsable de identificar las acciones
dirigidas a atender las necesidades de las mujeres que debfan incluirse en el presupuesto de
la federacién, y ademds tenfa a su cargo la elaboracién de programas y presupuestos estatales
y municipales en la materia, la coordinacién con gobiernos, instancias y organizaciones de la
sociedad civil, mecanismos de evaluacién de los avances en el tema, la promocién de reformas
legislativas y el impulso de estudios y programas en el tema que favorecieran la ejecucién de
acciones especificas (Sauri, 1998).

%0 Se trataba de un 6rgano independiente y se integraba por 15 mujeres reconocidas por
su compromiso con el tema, procedentes del poder Legislativo, de diferentes partidos, de
académicas e integrantes de asociaciones civiles de mujeres, interesadas en promover acciones
a favor de las mujeres y con amplia experiencia en la materia (Cerva, 2006).

! Tntegrado por siete mujeres representantes de diversos sectores y reconocidas por su
compromiso con el tema. Tenfa a su cargo comprobar el cumplimiento del programa en los
estados y contribuir a que las autoridades estatales se sensibilizaran al respecto (Sauri, 1998).
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acciones emprendidas (Sauri, 1998). Ademds, el Programa defini6 su estrategia
de trabajo con base en nueve objetivos,** dirigidos a mejorar la condicién y
posicién de las mujeres frente a las oportunidades educativas, la atencién de
la salud, la pobreza, el trabajo, la violencia, la proteccién y promocién de sus
derechos humanos y las imagenes sociales que sobre la feminidad circulan en
el imaginario social del pafs, y propuso una visién integral que llegara a todos
los niveles y dependencias estatales mediante la coordinacién interinstitucio-
nal, a fin de alcanzar la transversalizacion de la perspectiva de género y, por
ende, mejorar la calidad de vida de todos los sectores de la poblacién femenina
(Conmuyer, 2000).

Por primera vez no se vefa a las mujeres pobres como las tnicas beneficiarias
de las acciones de gobierno, se buscaba atender también a otros sectores y ne-
cesidades tanto trabajadoras —mediante programas de capacitacion e insercién
laboral— como estudiantes —a partir de programas educativos compensatorios
o que promovian la extensién del acceso— y se disefiaron estrategias dirigidas a
campesinas e indigenas. No obstante, las mujeres con discapacidad siguieron
explicitamente ausentes, pese a que su participacién en la Conferencia de Beijing
las habia llevado a quedar incluidas como grupo prioritario en la Plataforma
de Accién. Asimismo, el programa enfrenté algunos obsticulos derivados de la
falta de una estructura institucional concreta: no contaba con un espacio fisico
ni con recursos propios para operar, lo que mostré nuevamente la amplia brecha
entre el discurso oficial, la normatividad y los alcances reales de las politicas,
situacién que limit6 su capacidad de respuesta y el cumplimiento de sus obje-
tivos (Cerva, 2006).

Pese a todo, la coincidencia y el trabajo conjunto de representantes de muy
diversos sectores significaron un gran avance en la institucionalizacién del tema
en nuestro pais.”’ El Programa fue adquiriendo poco a poco una mayor presencia

* Ademis de los objetivos, el programa establecié cinco lineas de estrategia que constitu-
yeron el sentido de la institucionalizacién de género en el Estado: 1) Planeacién con enfoque
de género; 2) Coordinacién y concertacién; 3) Profundizacién de federalismo; 4) Desarrollo
juridico e institucional, y §) Seguimiento y evaluacién (Conmujer, 2000).

¥ En este periodo se crearon algunas instancias de la mujer en el pafs, entre éstas: el Pro-
grama de la Mujer, de la Secretarfa de Relaciones Exteriores; la Direccién General de Equidad
y Género, de la Secretarfa del Trabajo y Previsién Social, y la Direccién General para Asuntos
de Género y Equidad, en el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales para los Trabajadores
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hasta convertirse en 1998 en la Comisién Nacional de la Mujer (Conmujer),
dependencia que adquiri6 el estatus de érgano administrativo desconcentrado
de la Secretarfa de Gobernacién y siguiente instancia encargada de atender
la problemitica (Inmujeres, 2001). Su tarea principal fue dar seguimiento al
Pronam. Se propuso impulsar politicas pablicas en nueve lineas tematicas: edu-
cacién, cuidado de la salud, atencién a la pobreza, mujer trabajadora, fomento
productivo, mujer y familia, derechos de la mujer y participacién en la toma de
decisiones, imagen estereotipada de la mujer y combate a la violencia. Especifi-
camente esta tltima drea fue de las que mds relevancia cobraron en las acciones
desarrolladas por Conmujer, muestra de ello son las campafias informativas que
se impulsaron en ese periodo y los esfuerzos encaminados a que las autoridades
reconocieran en la violencia un asunto de interés pablico que requeria la accién
del gobierno para combatirla®* (Conmujer, 2000).

Asimismo, se promovié la elaboracién de diagnésticos: se empezaron a
generar estadisticas desagregadas por sexo en educacién, salud, trabajo, entre
otras dreas, y se desarrollaron modelos de capacitacién y sensibilizacién en
género a funcionarios publicos. Es decir, pese al poco interés del gobierno por
formalizar las acciones de atencién a las mujeres y a la carencia de recursos para
desempefiar su quehacer,® la evaluacién de la Comisién fue positiva; ingresé
el tema en la agenda publica e insisti6 en la importancia de las mujeres y en lo
indispensable de que el Estado creara medidas para mejorar sus condiciones
de vida (Cerva, 2006).

A los avances en la materia durante este periodo se sumaron las profundas
transformaciones sociales,* que favorecieron la emergencia de las mujeres como

del Estado, en 1998, y en 1996 el Programa de Mujeres en el Desarrollo Rural, de la Secretarfa
de Agricultura, Ganaderfa y Desarrollo Rural (Conmujer, 2000).

# Una accién destacada al respecto fue la creacién del Programa Nacional contra la Violencia
Intrafamiliar (Pronavi) 1999-2000 (Inmujeres, 2006:124).

# La falta de voluntad politica del gobierno del presidente Ernesto Zedillo por aumentar
el estatus y la capacidad de accién de la Conmujer se evidencié en la negativa de convertirla en
una entidad auténoma, independiente de la Secretarfa de Gobernacién (Cerva, 2006).

%6 Las tltimas tres décadas del siglo XX se caracterizaron por transformaciones radicales en
practicamente todos los 4mbitos de la vida. En lo que respecta a las mujeres, el incremento de
la escolaridad y el ingreso masivo al campo laboral influy6 en el aplazamiento de la nupcialidad
y en la disminucién de ntimero de hijos, lo que, aunado al aumento de la esperanza de vida
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activistas sociales, con los mismos derechos que los varones y mas relevante
aun: “Gracias a estos cambios muchas de las concepciones sociales, conforme a
las cuales se interpretaba la realidad cotidiana, han cambiado, haciendo perder
validez a aquellas que asumfan como natural lo femenino y como subordinado a
lo masculino” (Inmujeres, 2006). Sin embargo, este cambio se distribuye todavia
en forma muy desigual entre las mujeres, pues la postura que las definfa como
grupo homogéneo, con necesidades idénticas —salvo algunas excepciones—, se
mantuvo y algunos sectores, entre éstos las mujeres con discapacidad, siguieron
invisibles a la accién publica. Ademads, los cambios no sélo trajeron beneficios
a la poblacién femenina, los sesgos androcéntricos y los discursos tradicionales
siguieron presentes en las instituciones sociales, econémicas y politicas, lo que
trajo como consecuencia que los aparentes logros se revirtieran, convertidos en
mayores cargas de trabajo y de responsabilidad. Esta situacién evidenci6 la ne-
cesidad de contar con una instancia de mayor estatus legal y juridico, por lo que,
por medio del trabajo coordinado, principalmente por quienes participaban en el
Consejo Consultivo y en la Contralorfa Social de Conmujer, se empezé a perfilar
la idea de transformar la Comisién en un Instituto de la Mujer (Cerva, 2006).

Luego de un proceso complejo de cabildeo entre distintos grupos de mujeres,
la Comisién de Equidad y Género de la Camara de Diputados y las represen-
tantes de Conmujer, el 12 de enero de 2001 se creé el Instituto Nacional de
las Mujeres,*” lo que significé un paso fundamental en la incorporacién de los
mecanismos de equidad de género en el pais; permiti6 su cambio en el estatus
administrativo, el incremento de presupuesto asignado y una mayor capacidad
de accidn, es decir, se consolidé como instancia publico-administrativa destinada

por el mayor acceso a los servicios de salud, la amplia cubertura de la medicina preventiva y la
difusién masiva de los programas de planificacién familiar, contribuyd al proceso de transicién
demogrifica y “en las expectativas de vida de las mds jévenes, las cuales hoy aspiran a cumplir
carrera laboral, asf como actuar en diversos dmbitos de la economia, la vida politica, la cultura,
las asociaciones civiles y populares y no sélo ser madres y esposas” (Inmujeres, 2006:16).

" El Instituto Nacional de las Mujeres es un organismo publico auténomo y descentralizado
de la Administracién Puablica Federal, cuenta con personalidad juridica, patrimonio propio
y autonomia técnica y de gestion. Fue creado el 12 de enero de 2001, momento en que fue
publicada en el Diario Oficial de la Federacion (DOF) la ley que lo sustenta, pero se establecié
formalmente el 8 de marzo del mismo afio, en el marco de la celebracién del Dia Internacional
de la Mujer (Inmujeres, 2001).
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a disefiar politicas en favor de la equidad de género, legitimando el ingreso del
enfoque al Estado (Inmujeres, 2006). Como 6érgano rector de la politica de
género a nivel federal, su quehacer principal fue concretar el proceso de insti-
tucionalizacién de acciones a favor de las mujeres, iniciado por las instancias
que lo antecedieron y, en este sentido, se le asign6 como objetivo:

Promover y fomentar las condiciones que posibiliten la no discriminacién, la
igualdad de oportunidades y de trato entre los géneros, asi como el ejercicio
pleno de todos los derechos de las mujeres y su participacién equitativa en la
vida politica, cultural, econémica y social del pais, bajo los criterios de: transver-
salidad en las politicas publicas, a partir de la ejecucién coordinada y conjunta
de programas y acciones desde la perspectiva de género; federalismo para el
fortalecimiento de las dependencias responsables de la equidad de género en los
tres poderes: Ejecutivo, Legislativo y Judicial (Inmujeres, 2001:23).

Para lograr lo anterior, el Inmujeres propuso, con base en el Plan Nacional
de Desarrollo 2000-2006, el Programa nacional para la igualdad de oportuni-
dades y no discriminacién 2001-2006 (Proequidad),” cuyo objetivo principal
no cambid6 respecto de las instancias anteriores, “[...] potenciar el papel de las
mujeres mediante su participacion, en condiciones de igualdad con los hom-
bres, en todas las esferas de la sociedad, y la eliminacién de todas las formas
de discriminacién en su contra, a fin de alcanzar un desarrollo humano con
calidad y equidad” (Inmujeres, 2001:56). Del mismo modo, sus dreas prio-
ritarias de atencién®’ y sus objetivos especificos™ recuperaron preocupaciones

* El Proequidad fue fruto de un proceso iniciado con foros de consulta ciudadana, en donde
participaron representantes de los poderes Ejecutivo, Legislativo y Judicial, de la academia y
de la sociedad civil (Inmujeres, 2006).

# Las 4reas prioritarias de atencién incluyeron: 1) derechos humanos; 2) desarrollo econé-
mico; 3) combate a la pobreza; 4) educacién; §) salud; 6) combate a la violencia; 7) participacién
en la toma de decisiones, y 8) revaloracién de la imagen de la mujer (Inmujeres, 2001: 52-56).

39 Los objetivos especificos eran: 1) Incorporar la perspectiva de género como eje conductor
de planes, programas, proyectos y mecanismos de la administracién publica federal; 2) Impulsar
un marco juridico nacional eficiente y acorde con los compromisos internacionales en materia
de derechos humanos para las mujeres y las nifias; 3) Fomentar la igualdad de oportunidades
econdmicas entre hombres y mujeres a partir de la promocién de medidas afirmativas con
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y lineas de trabajo establecidas previamente: incluir el enfoque de género en
la administracién publica; promover la armonizacién legislativa; favorecer la
igualdad de oportunidades econémicas y de salud; desarrollar politicas pablicas
sensibles al género; impulsar el respeto a la diversidad; la prevencién y atencién
de la violencia, el acceso y participacién en espacios de toma de decisiones y
el cambio de imdgenes femeninas tradicionales. En cuanto a los cambios mas
importante respecto de sus predecesores, fue notoria la definicién de la pobla-
cién beneficiaria, el programa ya no se centraba en atender exclusivamente las
problematicas de las mujeres pobres ni se limitaba a sus necesidades en tanto
madres, amas de casa, estudiantes y/o trabajadoras, sino que inclufa temas y
sectores hasta entonces no considerados, como es el caso de los derechos de las
mujeres con discapacidad.

La primera menci6n a este sector aparece en el apartado dedicado a las “Areas
de atencién prioritarias”, especificamente en la relativa al “Combate a la violencia
contra las mujeres”, dirigida a dar respuesta a los compromisos y objetivos de
la Convencién Interamericana para prevenir, sancionar y erradicar la violencia
contra la mujer, que sefiala:

Laviolencia [...] Cruza todas las esferas de la vida: econémica, social, cultural,
politica y religiosa. La edad, la identidad cultural, la discapacidad y la orienta-
cién sexual pueden influir en el desarrollo de la violencia contra las mujeres, as
como los patrones culturales y los estereotipos sexistas fomentan y agudizan el
problema de la violencia contra las mujeres y nifas. Eliminar estos estereotipos y
corregir las desigualdades son dos imperativos para erradicar la violencia contra
las mujeres (Inmujeres, 2001:55).

enfoque de género; 4) Promover el desarrollo de procesos y politicas ptblicas sensibles a las
diferencias entre hombres y mujeres que condicionan la pobreza; 5) Fomentar en todos los
espacios sociales una educacién para la vida que promueva el aprecio por la diversidad, la to-
lerancia y el respeto a las diferencias de género de las personas, asi como garantizar igualdad y
equidad en todos los tipos y modalidades educativas, atencién a nifias y mujeres para ampliar
su participacién y desempeifio en todos los campos de la actividad humana; 6) Eliminar las
desigualdades que impiden a las mujeres alcanzar una salud integral; 7) Prevenir, sancionary
erradicar la violencia contra las mujeres; 8) Garantizar el acceso y participacién de las mujeres
en las estructuras de poder en igualdad de condiciones que los hombres, 9) Fomentar una
imagen equilibrada de las mujeres, respetuosa de las diferencias y sin estereotipos en los dmbitos
culturales, deportivos y en los medios de comunicacién (Inmujeres, 2001:56-57).
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Lainclusién de las mujeres con discapacidad en esta drea resulta relevante si
consideramos la importancia que adquiri6 el tema en ese periodo gracias a los
compromisos asumidos por el gobierno mexicano ante instancias internacionales,
al énfasis que se le otorgd a su atencién desde las instancias nacionales de la mujer
precedentes, y a los avances que se lograron en su comprension con el ingreso
de la problematica en espacios académicos, cuya produccién mostrd los alcances
del fenémeno en todos los sectores sociales y dejo clara la existencia de condi-
ciones que devienen en su mayor vulnerabilidad, agravando las consecuencias
entre ciertos grupos, lo que hacfa indispensable su inclusién. No obstante, esta
mencién s6lo formo parte de un discurso politicamente correcto que pretendia
reconocer la diversidad de las mujeres, pero no tuvo repercusiones concretas en
las acciones que se pusieron en marcha durante el sexenio.”' La otra referencia
a la discapacidad en el programa se encuentra en el apartado “Lineas estraté-
gicas generales”, en el cual se definfan los ejes que deberfan atravesar todas las
acciones y metas. Especificamente la cuarta, dedicada a la “Atencién de grupos
en condiciones de vulnerabilidad”; destaca que “[...] cada una de las dreas
prioritarias de Proequidad atiende, de manera transversal, las condiciones que
significan desventajas especificas para ciertos grupos de mujeres: edad, condicién
social, etnia, raza, discapacidad y migracién” (Inmujeres, 2001:58). Asimismo,
las lineas estratégicas especificas y las metas a corto, mediano y largo plazo para

3! Entre las acciones destacables en este periodo esta la creacién del programa nacional Por
una vida sin violencia, cuyo objetivo fue “[...] prevenir, sancionar y erradicar la violencia en
la familia y contra las mujeres”. Estuvo integrado por ocho lineas estratégicas —prevencion,
atencién, deteccién, comunicacién y difusion, evaluacién, normatividad, coordinacién con la
sociedad civil y seguimiento de la Convencién de Bélem do Pard— lo que le permiti6 tener
una perspectiva amplia e integradora de los alcances de la violencia en todas sus dimensiones.
Ademids, como se carecfa de informacién estadistica nacional para sustentar la relevancia de la
problemitica y los alcances de las propuestas de atencién, se impulsd, en coordinacion con el
Inegi, la Encuesta nacional sobre la dindmica de las relaciones en los hogares (ENDIREH), a
fin de producir datos para una mejor comprension del fenémeno y fortalecer herramientas de
atencién adecuadas. Pero, cabe aclarar que aun cuando el Programa volvi a incluir a las mujeres
con discapacidad como sector prioritario y la encuesta sumé preguntas sobre esta poblacién, en
la practica las acciones se limitaban a ubicarlas como un miembro més y no como posible jefa de
familia ni como receptoras de violencia, lo que anulé la discapacidad como factor a considerar
en el andlisis y atencién de la problemdtica (Inmujeres, 2006:125-133).
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el cumplimiento del programa vuelven a citar la discapacidad como tema de
interés prioritario en lo que refiere al objetivo especifico 5, que se propone:

Fomentar en todos los espacios de nuestra sociedad una educacién para la vida
que promueva el aprecio por la diversidad, la tolerancia y el respeto a las dife-
rencias de género de las personas, asf como garantizar, con igualdad y equidad,
en todos los niveles, tipos y modalidades educativas, atencién especifica a las
nifias y las mujeres, para lograr ampliar su participacién y desempefio en todos
los campos de la actividad humana, con un sentido de justicia, al margen de
prejuicios y discriminaciones (Inmujeres, 2001:67).

Y como parte de las metas a mediano plazo, a ser alcanzadas en diciembre de
2004, se estableci6: “Disefiar programas de desarrollo educativo integral para
mujeres de zonas indigenas, rurales y con discapacidad” (Inmujeres, 2001:67).
Sin embargo, la creacién de programas especificos dirigidos a este sector nunca
se concretd y las acciones impulsadas por el Instituto se limitaron a sumar la
discapacidad a la lista de condiciones que mayor desventaja generaban en las
mujeres y a dar cuenta de éstas mediante la recuperacién de informacién esta-
distica y el desarrollo de investigaciones que visibilizaron a este sector, lo que
sin duda fue importante, pero no crearon estrategias concretas para atender las
necesidades derivadas de esas diferencias. Asi, salvo las acciones coordinadas
con la Oficina de Representacién para la Promocién e Integracién Social para
Personas con Discapacidad,® a partir de las cuales se impuls6 la creacién de una
Coordinacién de Género, los trabajos del Instituto en la materia se centraron
en visibilizar a este sector a partir de reflexiones e investigaciones con miras a
promover “la bisqueda y puesta en marcha de soluciones adecuadas a las dife-
rentes realidades de las mujeres y ninas con discapacidad” (Muiioz, 2002:5).

En ese contexto se realiz6 y publico la investigaciéon diagnéstica Mugeres y
discapacidad en México, la cual buscaba, “[...] ampliar la reflexién sobre los
factores que influyen en la construccién de la feminidad en diferentes sectores
sociales, a través de la experiencia de la discapacidad” (Muifioz, 2002:7). La
investigacién fue de las primeras aproximaciones académico-institucionales al
tema en México y su elaboracién incluy6 varias fases. La primera consistié en

2 Fl proceso de creacién de esta instancia y los avances en la incorporacién de la discapa-
cidad en la agenda nacional se presentan en detalle en el siguiente apartado.
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una revisién documental, que permiti6 construir un marco conceptual en torno
a la manera en que influye la discapacidad en la construccién de la feminidad,
revisar cémo se han abordado los estudios de género y discapacidad en otros
paises y también ayudé a identificar temas especificos de andlisis,* mismos que
se recuperaron en la fase de trabajo de campo, la cual consistié en entrevistas
para recuperar experiencias de las mujeres,* y en mesas de trabajo en las que
se propusieron estrategias para mejorar la calidad de vida y la construcciéon de
igualdad de oportunidades para las mujeres con discapacidad. Las discusiones
se realizaron en encuentros regionales,” en los que se abordaron temas como
salud, familia, educacién, trabajo y derechos humanos (Mufioz, 2002).

Los resultados de este estudio no s6lo mostraron la importancia de reconocer
la discapacidad como una condicién histérica, social y culturalmente construida,
sino que, ademds, destacaron que esta condicién afecta de manera particular a
las mujeres, independientemente de que sean ellas o personas cercanas quienes
viven bajo tal condicién. Asimismo, aporté propuestas con el fin de que pudieran
ser tomadas en cuenta por instancias tanto piblicas como privadas, que tienen
a su cargo la elaboracién de programas y politicas de apoyo a mujeres y nifias
con discapacidad; por ende, la investigacién significaba la primera posibilidad
de incorporar la discapacidad en las politicas de género. Esta expectativa no se

3 Los temas especificos identificados en la fase documental que durante la investigacién
de campo se convirtieron en parte de los ejes principales de anélisis fueron: “Construccién
de género, las relaciones familiares, los derechos humanos y, en general, la manera en que la
discapacidad coloca en situacién de desventaja a las mujeres, no sélo en relacién con los hom-
bres dentro de esquemas patriarcales, sino también en relacién con las mujeres que no estdn
vinculadas con la discapacidad” (Muiioz, 2002:6).

** Fon esta fase de la investigacion participaron 44 mujeres relacionadas de alguna manera
con la discapacidad, es decir, se entrevisté a madres, esposas o cuidadoras, al igual que a mu-
jeres que vivian bajo dicha condicién, en zonas rurales, suburbanas. Ademds, para la seleccién
de la muestra se tomaron en cuenta variables como tipo de discapacidad, edad, grupo étnico,
clase social, momento en que aparecid la discapacidad en su vida, y se incluyé tanto a mujeres
que participaban activamente en promocién de derechos como a poblacién que permanecia al
margen de tales procesos (Mufioz, 2002).

33 Se realizaron cuatro encuentros regionales que tuvieron sede en Zacatecas, Guanajuato,
Puebla y Yucatin. Participaron mujeres con discapacidad e instituciones que conjuntamente
propusieron estrategias para mejorar la calidad de vida y la construccién de igualdad de opor-
tunidades para este sector (Mufioz, 2002:8).
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concretd en la practica, pero los resultados del estudio si fueron considerados
insumos para el disefio de otros materiales de difusién que en el mismo tenor
buscaban hacer visible al sector y generar conciencia de la pertinencia de incluirla
en las acciones gubernamentales. Asi, con base en dicha informacién y en las
estadisticas obtenidas en el X171 Censo General de Poblacion y Vivienda en materia
de discapacidad, se organizd y sistematiz6 la informacién relativa a las mujeres
para presentarla en forma abreviada y difundirla en el folleto Discapacidad y
género (Inmujeres, 2003).

Ademds, el material inclufa tres secciones que resultan particularmente im-
portantes a la luz de esta investigacién y que se titularon: “Principales programas
nacionales para atender a personas con discapacidad”, “Principales asociaciones
en México que atienden problemas de discapacidad” y “Reformas y adiciones
a las principales leyes del pafs para beneficio de las personas con discapacidad”
(Inmujeres, 2003); secciones, que pese a mostrar los avances en politicas de
atencién a las personas con discapacidad en general, parecieran incongruentes
con el titulo del folleto, en tanto que destacan la ausencia de la categoria género
y de las mujeres en programas, leyes y acciones de gobierno dirigidas a atener
la discapacidad.

La situacién anterior no varié con la entrada en vigor de la Ley general para la
igualdad entre mugeres y hombres, publicada el 2 de agosto de 2006, cuyo articulo
3, reformado el 16 de junio de 2011 define como sujeto de derechos a

[...] las mujeres y los hombres que se encuentren en territorio nacional, que
por razén de su sexo, independientemente de su edad, estado civil, profesion,
cultura, origen étnico o nacional, condicién social, salud, religién, opinién o
discapacidad, se encuentren con algin tipo de desventaja ante la violacién del
principio de igualdad que esta Ley tutela (DOF, 2016:1).

Sin embargo, las acciones encaminadas a hacer explicita esta afirmacién siguen
siendo limitadas y de poca trascendencia, lo cual evidencia el largo camino que
aun falta por recorrer para ver en la realidad acciones que favorezcan mejores
condiciones de vida para las mujeres con discapacidad.

En suma, la institucionalizacién del enfoque de género y la inclusién de la
discapacidad en ese proceso ha sido lenta. Aunque no se puede negar la exis-
tencia de avances —con la creacién del Inmujeres y la inclusion del sector con
discapacidad en su programa rector— éstos se han desarrollado a la luz de dis-
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cursos y practicas tradicionales que identifican a las mujeres y a la discapacidad
como rasgos de inferioridad y pasividad, lo que suele repercutir negativamente
en sus alcances; es decir, pese a la apertura politica de los tltimos afios, atin
persisten practicas ideoldgicas sesgadas que afectan la labor de las instituciones,
cuyos alcances suelen ser limitados ante la falta de interés en el tema y la poca
voluntad politica (Cerva, 2006). El problema central parece estar relacionado
con la ausencia de interés y de voluntad explicita por parte de las instancias
de gobierno, para fortalecer la maquinaria institucional en torno al género, asf
como para integrar las diferencias de otras categorias sociales —entre éstas la
discapacidad— en la construccién de estrategias que potencien la participacién
con la ciudadania en todas sus dimensiones, incluido el ejercicio de la sexualidad
y la maternidad, dreas que tradicionalmente han sido omitidas en este sector.

Finalmente, cabe sefialar que institucionalizar la perspectiva de género
incorporando la dimensién de la discapacidad, va paralela al proceso de de-
mocratizacién, de los compromisos internacionales, del interés y la voluntad
politica, pero, sobre todo, del empuje de las demandas de sectores de la sociedad
civil interesados en el tema y de su capacidad de gestion e interlocucién, en la
promocién de cambios actitudinales y sociales de mayor alcance.

El papel de las instancias de proteccion a los derechos de las personas
con discapacidad frente a las necesidades de las mujeres

Las politicas gubernamentales dirigidas a la atencién de las personas con
discapacidad en México tradicionalmente han tenido un cardcter secundario,
meramente asistencial,’ y en ocasiones incluso han permanecido ausentes de

3¢ Desde 1862, cuando se creé la Escuela Nacional de Ciegos en la Ciudad de México,
pasando por la Ley de beneficencia privada decretada en 1899 por Porfirio Diaz, su reorgani-
zaciéon a Beneficencia Publica en 1920 y luego en 1937 a Secretarfa de Asistencia Publica,
que se fusiond en 1943 con el Departamento de Salubridad Publica para fundar la Secretarfa
de Salubridad y Asistencia, a la que se encomend6 atender a personas con discapacidad y
posteriormente la creacién de espacios de rehabilitacién. Todas las estrategias dirigidas al
sector se basaron en el modelo médico; vefan en la discapacidad un problema de salud que
debfa atenderse para, en el mejor de los casos, acercar lo méds posible a las y los afectados a
los patrones de “normalidad” establecidos (Inmujeres, 2006).
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los espacios de toma de decisiones. Fue hasta 1982 cuando la incorporacién
paulatina del tema en el ambito internacional abond los esfuerzos nacionales para
mejorar las condiciones de las personas con discapacidad y “[...] el DIF asumié
el compromiso de brindar atencién a las personas con discapacidad, basada en la
rehabilitacién integral, de cardcter no hospitalario, que comprendifa orientacién
social, asistencia juridica, asi como la promocién de estudios e investigaciones
sobre su problemiética” (Martinez, 1998:25).

En el mismo tenor, en enero de 1986 se promulgé la Ley sobre el Sistema
Nacional de Asistencia Social,” que asigné al Sistema Nacional de Salud la res-
ponsabilidad de crear y aplicar programas interinstitucionales para asegurar la
atencion integral de grupos sociales vulnerables, en especial “[...] los invalidos
a causa de ceguera, debilidad visual, sordera, mudez, alteraciones del sistema
esquelético, deficiencias mentales, problemas del lenguaje, entre otras, tenfan
el derecho a recibir los servicios de asistencia social previstos en ella” (Inegi,
2004:5), situacién que potencié la integracién del discurso de participacién social
plenay con equidad de las personas con discapacidad, producido por instancias
internacionales en las décadas de 1980y 1990, en las acciones de organizaciones
civiles (Sdnchez y Barrios, 1992).

En forma paralela a las acciones del gobierno, la sociedad civil organizada
comenz a realizar labores para apoyar a las nifias, nifios y adultos con disca-
pacidad. Como asociaciones pioneras en este campo estdn la Asociacién pro
Paralitico Cerebral (APAC), la Confederacién Nacional de Asociaciones en
favor de las Personas con Deficiencia Mental (Confe) y Libre Acceso, A.C.
(Mufoz, 2002: 29).

Estas organizaciones se incorporaron a las actividades que se llevaban a cabo
en el dmbito internacional en el marco del Decenio de las Naciones Unidas para
los Impedidos (1983-1992), lo que las llevé a iniciar —a principios de la década
de 1990—una intensa labor critica y de cuestionamiento al Estado mexicano por
lo que consideraban un abandono de sus obligaciones con el sector, mismas que
instituciones privadas, fundaciones y organizaciones de la sociedad civil debian
asumir con infimos apoyos. Tales movilizaciones generaron las condiciones para

37 Publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 12 de septiembre de 2004.
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la creacién del Consejo Nacional Ciudadano de Personas con Discapacidad, A.C.
en 1994, con el cual se sumaron esfuerzos y fortalecieron alianzas entre organi-
zaciones para impulsar el disefio de acciones, leyes y reformas a nivel federal y
estatal para la integracion plena a la sociedad de la poblacion con discapacidad,
asi como dar seguimiento a su puesta en marcha y al buen desempeifio de las
instancias involucradas (Cervantes, 2007).

Los trabajos que derivaron del Consejo, aunados a la fuerza que cobré el tema
en el dmbito internacional en ese periodo, visibilizaron al sector y legitimaron las
demandas de incorporacién al PND 1994-2000, para lo cual, a convocatoria del
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), se integré en
1995 la Comisién Nacional Coordinadora para el Bienestar y la Incorporaciéon
al Desarrollo de las Personas con Discapacidad, con la encomienda de disenar y
poner en marcha el Programa Nacional para el Bienestar y la incorporacién al De-
sarrollo de las Personas con Discapacidad (Convive),* cuyo principal objetivo fue:

Promover la integracién social de las personas con discapacidad y su incorpora-
cién al desarrollo, a fin de garantizar el pleno respeto y ejercicio de sus derechos
humanos, politicos y sociales, la igualdad de oportunidades y la equidad en el
acceso a los servicios de salud, educacién, capacitacién, empleo, cultura, recrea-
cién, deporte e infraestructura que permita la movilidad y el transporte, y todo
aquello que en su conjunto contribuya al bienestar y mejora de la calidad de
vida, asi como a la difusién de la nueva cultura de la integracién social basada
en el respeto y en la dignidad, considerando que la participacién plena de las
personas con discapacidad, enriquece a la sociedad en su conjunto y fortalece
los valores y la unidad de la familia (Mufioz, 2002:29).

El programa incluyé ocho subprogramas recuperados de las Normas unifor-
mes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad de
la ONU: 1) Salud, bienestar y seguridad social; 2) Educacién; 3) Rehabilitacion

3% Por convocatoria del DIF, en 1995 se integré la Comisién Nacional para la Integracién
de las Personas con Discapacidad, encargada de elaborar, en el marco del PND 1995-2000,
un Programa Nacional que potenciara el Bienestar y la Incorporacién al Desarrollo de
las Personas con Discapacidad, cuya responsabilidad serfa articular las acciones publicas,
sociales y privadas del pais, promover el programa en los estados, establecer metas anuales
y darles seguimiento (Cervantes, 2007).
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laboral, capacitacién y trabajo; 4) Cultura; §) Recreacion y deporte; 6) Accesi-
bilidad, telecomunicaciones y transporte; 7) Comunicacién, y 8) Legislacién y
derechos humanos, a partir de los cuales las organizaciones de y para personas
con discapacidad participantes buscaban apuntalar la creacién de politicas
transversales e interinstitucionales que trascendieran el modelo médico-asisten-
cial —predominante e incuestionado hasta entonces— para ofrecer un modelo de
desarrollo social (Conadis, 2009).

En contraste con lo esperado, en ese mismo periodo se definié a la Secretaria
de Salud como instancia responsable de establecer y ejecutar —en coordinacién
con dependencias asistenciales pablicas y privadas— planes y programas para la
asistencia, prevencion, atencién y tratamiento de las personas con discapacidad.
Ademis, se crearon las Comisiones de Atencién y Apoyo a las Personas con Dis-
capacidad en la VI Legislatura de la Cdmara de Diputados y de Asistencia Social
en la Cdmara de Senadores, situacién que si bien visibiliz6 el tema en la agenda
publica, también reafirmé la postura asistencialista y compensatoria que veifa
en la discapacidad un problema de salud que debia ser atendido médicamente
a partir de politicas para evitarla o bien, restablecer en lo posible la normalidad
a los sujetos “afectados”, mds que en reconocerlos como sujetos de derechos
y promover su integracién como un asunto de justicia social (Herrera, 2007).

Pese a todo, el programa aporté avances importantes en lo que se refiere a
la visibilidad de esta poblacidn, se generaron estadisticas que dieron cuenta de
su existencia y de sus condiciones en algunas dreas; desde el dmbito juridico se
crearon, reformaron y/o adicionaron leyes para su proteccién y atencién a nivel
estatal’” y federal,*" pero, sobre todo, el trabajo coordinado entre la sociedad

% Las leyes en favor de los derechos ciudadanos de las personas con discapacidad empe-
zaron a concretarse entre 1992 y 1999, y aunque no todas incluyeron los mismos aspectos, en
términos generales recuperaron algunos temas, entre los que destacan: accesibilidad, actividades
deportivas, albergues, asistencia juridica, atencién médica, becas, bolsas de trabajo, capacita-
cién laboral, cultura y recreacién, definicién de discapacidad, difusién, educacion, estimulos,
guarderfas, integracién laboral, intérpretes, prestaciones en especie, prevencién, promocion,
proteccién y defensa de derechos, rehabilitacién, sanciones pro infraccién a las disposiciones,
sensibilizacién, accesibilidad y trasporte (CNDH, 1999; Muiioz, 2002).

* Entre las leyes nacionales que tuvieron reformas y adiciones en este periodo se encuentran:
la Ley de proteccion al consumidor, que impide negar la atencién a personas por discapacidad y
sefiala respetar las condiciones de cualquier contrato, independientemente de tal condicién;
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civil, el DIF y diferentes secretarfas, abrieron mds oportunidades de acceso al
ambito educativo, laboral y de salud, aunque esta dltima drea se centr6 en pre-
vencién y atencién de rasgos, sintomas y/o expresiones de la discapacidad. La
salud sexual y reproductiva no fue abordada y tampoco el tema de la mujer con
discapacidad, quien siguié recibiendo un trato marginal e, incluso, los mismos
informes del programa omiten el posible impacto de las acciones en este sector
(Mufioz, 2002).

Con el inicio del nuevo sexenio se dio un replanteamiento de las politicas de
atencién a grupos en condiciones vulnerables, especificamente en lo que se refiere
a discapacidad; el 4 de diciembre de 2000 se cred la Oficina de Representacion
para la Promocién e Integracion Social para Personas con Discapacidad (ORPIS),
instancia que ocupd el lugar del programa anterior y asumid la responsabilidad
de promover la integracién de las personas con discapacidad al bienestar social en
igualdad de oportunidades que los demds, mediante politicas coordinadas entre
dependencias de la administracién publica y las organizaciones de la sociedad
civil*' (ORPISPCD, 2002).

la Ley de adguisiciones y obras piiblicas, que promueve el libre acceso a inmuebles; la Ley general
de asentamientos humanos, que demanda crear infraestructura accesible; la Ley orgdnica de la
administracion piblica federal, donde se promueve la ejecucién de programas de prevencion,
asistencia y tratamiento de la discapacidad; /a Ley general de salud y la Ley del seguro social, cuyas
adiciones amplian sus atribuciones en la atencién del sector; la Ley sobre sistema de asistencia
social, que otorga al DIF la responsabilidad de prestarles servicios de asistencia social; la Ley de
estimulo y fomento al deporte, la cual ampli6 articulos para atender en lo deportivo las necesidades
de las personas con discapacidad; /o Ley de aeropuertos y la Ley de servicio ferroviarios, donde se
garantiza una atencién y movilidad adecuadas; la Ley adunanera, que amplia los beneficios para
introducir al pafs vehiculos y equipos que apoyen la movilidad y comunicacién; el Acuerdo que
crea agencias del ministerio piiblico especiales para atender a personas con discapacidad mental y el
Programa de desarrollo educativo (1995-2000), centrado en atender al sector, especialmente en
educacién basica (Muifioz, 2002; Inmujeres, 2003).

“I En el afio 2000 existian en México 988 asociaciones de y para personas con discapacidad
(Inegi, 2001), de las cuales 871 estaban reconocidas oficialmente: 111 se registraron como
instituciones de asistencia privada, 637 como asociaciones civiles, 40 como sociedades civiles
y otras 83 con otro tipo de registro. La operacién de estas organizaciones requiere de un im-
portante esfuerzo. Entre los principales problemas que enfrentan se encuentran la carencia de
instalaciones o instalaciones inadecuadas, la escasez de personal profesional, la poca difusién y
sobre todo la falta de financiamiento, que en su mayoria se realiza mediante donativos (29.6%),
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Las funciones de la Oficina inclufan, ademds, la promocién de la armoni-
zacion legislativa, la coordinacién interinstitucional para mejorar y ampliar la
cobertura de servicios, en especial en el medio rural y apoyar el desarrollo de
proyectos nacionales e internacionales en la materia. Para lograrlo, se integrd
el Consejo Nacional Consultivo para la Integracién de las Personas con Dis-
capacidad (Codis),* instancia dedicada a “[...] impulsar, orientar y vigilar
que los programas sectoriales e institucionales a cargo de las dependencias
y entidades de la Administracién Publica Federal, encauzaran sus esfuerzos y
actividades hacia la atencién y resolucién de los problemas y necesidades de
las personas con discapacidad, en el marco de sus respectivas atribuciones”
(Conadis, 2009:29).

A la par de estas acciones, y como resultado de las movilizaciones sociales y
politicas que en el contexto internacional demandaban igualdad de trato para
los grupos que tradicionalmente se encontraban en condiciones de margina-
cién, en febrero de 2001 se instalé en nuestro pais la Comisién Ciudadana de
Estudios contra la Discriminacién,” con el fin de promover cambios legales e
institucionales tendientes a eliminar la discriminacién. Entre las acciones mds
destacadas, la Comisién diseii6 el anteproyecto de Ley federal para prevenir y
eliminar la discriminacion —que como veremos mds adelante, se aprobé en 2003—y
las reformas a la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, que
en agosto del mismo afo introdujo en el articulo 1 el parrafo 3, que sefiala:

Queda prohibida toda discriminacién motivada por el origen étnico o nacional,
el género, la edad, las capacidades diferentes, la condicion social, las condiciones

organizacién de eventos (17.2%), cuotas de recuperacion (14.2%), cuotas de los socios (10.4%),
coletas (7.9%) y otro tipo de aportacién (20.7%) (Inegi, 2001).

*? Integrado por los titulares de las secretarfas de Desarrollo Social, Comunicaciones y
Transportes, Educacién Puablica, Salud y Trabajo y Previsién Social, asi como del Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF) y por la propia Oficina de Represen-
tacién de la Presidencia de la Republica para la Promocién e Integracién Social para Personas
con Discapacidad (Conadis, 2009:28).

* Con el fin de lograr una visién plural e incluyente, la Comisién estuvo integrada por repre-
sentantes de los principales partidos politicos, legisladores, funcionarios ptblicos, representantes
de organizaciones que defienden los derechos de grupos en condiciones de discriminacion,
académicos y otros especialistas (Rincén, 2003).
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de salud, la religi6n, las opiniones, las preferencias, el estado civil o cualquier otra
que atente contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar
los derechos y libertades de las personas.

Cabe destacar que aun cuando este texto constitucional se mantuvo en el nivel
de prohibicién de pricticas discriminatorias, entre lineas también marcé como
obligacién del Estado la creacién de estrategias para erradicar la discriminacién
y promover la inclusién de grupos tradicionalmente excluidos, ya sea mediante
acciones afirmativas o con la creacién de instancias especializadas que orienta-
ran y evaluaran la accién gubernamental en favor de cada grupo, lo que en el
caso de la atencién a la poblacién con discapacidad se siguieron concretando
paulatinamente.

En ese contexto, distintas secretarfas de Estado se ocuparon de crear y/o
reformar programas con miras a ofrecer una mayor y mejor atencién de las
personas con discapacidad.** No obstante, la mayoria se constituyeron como
programas sectoriales, situacién que limit6 la puesta en marcha de una politica
integral de desarrollo, pues, ademds, operaban de manera aislada y se concen-
traron exclusivamente en las mismas dreas que en sexenios anteriores: educa-
cién, trabajo, accesibilidad y salud —en especial en lo relativo a rehabilitacién
y prevencién de la discapacidad— dejando de lado temas como la sexualidad y la
reproduccién, que siguieron relegados, lo mismo que las mujeres, dado que,
salvo las condiciones derivadas de vivir en zonas rurales, no se reconocia la
existencia de otras categorfas que implicaran diferencias en la aplicacién de
politicas (Sanchez Barajas, 2010).

* Entre los programas que se pusieron en marcha en este periodo se encuentran el de
Atencién a Personas con Discapacidad a cargo del DIF Nacional; de Integracién Laboral para
Personas con Discapacidad, 2001-2006 creado por la Secretarfa de Trabajo y Previsién Social;
el Nacional de Fortalecimiento de la Educacién Especial y de la Integracién Educativa de la
Secretarfa de Fducacién Publica; de Emprendedores con Discapacidad, disefiado y operado
desde la misma Oficina de Representacién e Integracion de las Personas con Discapacidad;
de Accién para la Prevencién y Rehabilitacién de Discapacidades de la Secretarfa de Salud;
el de Apoyo a Personas con Discapacidad en el Medio Rural, creado por la Secretaria de
Agricultura, Ganaderfa, Desarrollo Rural, Pesca y Alimentacién, y el Nacional de Accesi-
bilidad a Inmuebles Publicos Federales de la Secretarfa de Comunicaciones y Transportes
(Sénchez Barajas, 2010).
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Otra accién que también estuvo a cargo de la ORPIS fue el disefio del Progra-
ma Nacional para la Atencién de las Personas con Discapacidad 2001-2006,"
mismo que se plante6 como el instrumento rector de la politica publica explicita
en la materia. Con cardcter multisectorial, el programa se planteé la tarea de
promover entre la sociedad una nueva cultura de integracién de las personas con
discapacidad, su incorporacién al desarrollo, asi como el respeto y ejercicio de sus
derechos humanos, politicos y sociales; la igualdad de oportunidades, la equidad
en el acceso a los servicios y todo aquello que contribuya al bienestar y a la mejora
de su calidad de vida, considerando que la participacién plena de las personas
con discapacidad enriquece a la sociedad en su conjunto (ORPISPCD, 2002).

FEsta visién ampliada, y con gran peso en lo social, no se vio reflejada en los
objetivos del programa ni en las actividades que, en general, tampoco variaron
en lo que se refiere a la inclusién de las mujeres o el enfoque de género, pues
no se planteé ninguna disposicién explicita al respecto. Sin embargo, el trabajo
de coordinacién interinstitucional en este periodo rindié frutos gracias a que
“el Instituto Nacional de la Mujeres, conjuntamente con la Oficina de Repre-
sentacién para la Promocién e Integracion Social para Personas con Discapa-
cidad, puso en marcha una Coordinacién de Género” (Muiioz, 2002:32). La
funcién de esta dltima fue incorporar de manera trasversal el enfoque en las
subcomisiones establecidas en el programa —salud, seguridad social, educacion,
integracion laboral, familia y desarrollo social, deporte, arte y cultura, accesibi-
lidad, economia, legislacién y derechos humanos— y se integré por miembros
de diferentes instituciones encargadas de promover la equidad de género en el
tema de cada subcomisién.

Pese a todo, esta Comisidn no reportd avances concretos, situacién que parece
estar asociada con la tendencia de pensar a las personas con discapacidad como
asexuadas o neutras, omitiendo que las multiples condiciones que devienen en
discapacidad hacen del fenémeno un reto complejo de atender, por lo que “[ ... ]
la magnitud de los problemas por resolver ha provocado que la especificidad
de la situacién de las mujeres con discapacidad, o relacionadas con la discapaci-
dad, queden al margen de los puntos prioritarios de las agendas en favor de las
necesidades de todo el grupo” (Muifioz, 2002:34). Ademds, el hecho de formar
parte de dos grupos tradicionalmente discriminados no mejoré sus condiciones

* El programa se disefié en el marco del PND 2001-2006 y fue presentado en mayo de 2001.
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en el proceso de reconocimiento de derechos. Las acciones dedicadas a la in-
clusién de las mujeres tampoco consideraron que la discapacidad formara parte
de los problemas de su competencia, lo que dejé el tema a la deriva y aunque
se abrieron espacios de reflexién sobre su papel, en tanto madres, cuidadoras
o por poseer rasgos asociados a dicha condicién —sobre todo promovidas por
el DIF entre 1996 y 2000—, estas acciones no se documentaron ni derivaron en
propuestas de trabajo o en politicas (Inmujeres, 2003).

Para 2003, las propuestas hechas en materia de prevencién y atencién de
toda forma de discriminacién dieron frutos, y en junio se creé la Ley federal
para preveniry eliminar la discriminacion, la cual reglamenta y desarrolla medidas
de prevencién y establece la importancia de proteger de la misma tanto a las
mujeres como a las personas con discapacidad, entre otros grupos, mediante el
disefio y puesta en marcha de acciones positivas y compensatorias a favor de la
igualdad de oportunidades* (Rincén, 2003).

En consecuencia, las entidades crearon y/o reformaron leyes para erradicar
la discriminacién,*” y aunque en la mayoria la ausencia de un proceso de armo-
nizacién global con la legislacién internacional generé en la mayorfa problemas
de aplicacién y difusién, en su momento fueron muestra del interés por atender
la problemitica, que definfa la lucha contra la discriminacién como “garantia

“ Estas medidas sefialan como obligaciones del Estado: 1) Promover un entorno que permita
el libre acceso y desplazamiento; 2) Procurar su incorporacién, permanencia y participaciéon
en actividades educativas regulares en todos los niveles; 3) Promover que se otorguen ayudas
técnicas necesarias para integrar a las personas con discapacidad en todos los niveles de educa-
ci6n obligatoria; 4) Crear programas permanentes de capacitacién para el empleo y el fomento
a la integracién laboral; 5) Crear espacios de recreacién adecuados que no atenten contra la
dignidad humana y eviten anular o menoscabar los derechos y libertades de las personas; 6)
Procurar accesibilidad en medios de transporte publico en general, y 7) Promover que todo
espacio e inmueble publico o que preste servicios al publico tenga las condiciones fisicas y de
sefializacién para su acceso, libre desplazamiento y uso (Rincén, 2003).

7 En ese periodo se identificé el decreto y/o la reforma de 31 legislaciones locales en materia
de discapacidad, es decir, asf todas las entidades (excepto Baja California Sur) contaban con
alguna ley actualizada en la materia. También existen medidas legales a favor de las personas
con discapacidad en reglamentos especificos de Sonora, Chiapas, Puebla, Chihuahua y Morelos.
En el 4mbito federal, se mantuvieron vigentes programas especificos de atencién a las personas
con discapacidad en la Secretarfa del Trabajo y Previsién Social, en el Sistema Nacional DIF,
en la Secretarfa de Educacién Publica y en la Secretarfa de Salud (Sdnchez Barajas, 2010).
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fundamental” o derecho humano. Se procuré atender formas especificas de
discriminacién mediante la promocién del desarrollo de capacidades que per-
mitieran estimular y compensar a mujeres, indigenas, personas con discapaci-
dad, nifios y nifias, adultos mayores, enfermos, minorfas religiosas y a quienes
refieren preferencias sexuales no convencionales, ofreciéndoles principalmente
educaci6n obligatoria, ayudas técnicas y becas que incentivaran la permanencia
en todos los niveles, transferencias econémicas y capacitacién para el empleo
(Séanchez Barajas, 2010).

Otras atribuciones de la Ley federal para prevenir y eliminar la discriminacion
fue, de acuerdo con su articulo 17, la creacién del Consejo Nacional para Prevenir
la Discriminacién,*® institucién rectora en la promocién de politicas y medidas
tendientes a contribuir al desarrollo cultural y social, avanzar en la inclusién
social y garantizar el derecho a la igualdad —primer derecho fundamental de la
Constitucién— con base en tres lineas de trabajo: 2) poner en marcha acciones
para prevenir y eliminar la discriminacién; #) coordinar los trabajos de preven-
ci6én y eliminacion de la discriminaciéon disenadas por dependencias y secretarfas
de Estado, y ¢) recibir y resolver reclamaciones o quejas por presuntos actos
discriminatorios cometidos por particulares o por autoridades en ejercicio de
sus funciones (Conapred, 2006).

En suma, el Conapred desarrolla acciones para proteger a los ciudadanos y las
ciudadanas de toda distincién o exclusién basada en el origen étnico, nacional,
sexo, edad, discapacidad, condicién social, econémica o de salud, embarazo,
lengua, religién, opiniones, preferencias sexuales, estado civil o cualquier otra,
que impida o anule el reconocimiento o el ejercicio de los derechos y la igualdad
real de oportunidades de las personas (Carbonell, 2008). Para dar cumplimiento
a sus objetivos y orientar sus acciones, el Consejo disené el Programa nacional
para prevenir y eliminar la discriminacién, el cual se publicé en 2006, con base
en la informacién diagndéstica recuperada en la Primera Encuesta Nacional sobre

“ El Consejo se creé con base en la Ley federal para prevenir y eliminar la discriminacion;
fue aprobado el 29 de abril de 2003 y la ley se publicé en el Diario Oficial de la Federacion el
11 de junio del mismo afio. Cuenta con personalidad juridica, patrimonio propio, autonomfia
técnica y de gestion. Estd sectorizado a la Secretarfa de Gobernacidn, pero no estd subordinado
a ninguna autoridad para sus resoluciones en los procedimientos de reclamaciones o quejas

(Carbonell, 2008).
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Discriminacion (Enadis), que se llevé a cabo en 2005. Especificamente en lo que
se refiere a la poblacién con discapacidad, la Enadis reveld la alta incidencia de
discriminacién a las personas con discapacidad:* nueve de cada 10 personas
encuestadas opinaron que existia discriminacién en su contra; mds del 50%
afirmaba que no se respetaban sus derechos y tres de cada cuatro sefial haber
tenido menos oportunidades de ir a la escuela (Conapred, 2005).

FEsta informacién resulté fundamental para comprender la dindmica de exclu-
si6n de las personas con discapacidad, pero mantuvo la postura de neutralidad
con la que se identifica a la poblacién. Ademds, pese a que el ser mujer también
es un factor que genera discriminacién, no se consideré de manera explicita la
combinacién de ambas categorias en el andlisis de la informacién ni en el disefio
de estrategias de intervencién. El programa establecid siete lineas estratégicas a
partir de las cuales, de manera paralela, se pretendi6 atender, desde la promocién
y actualizacién de leyes en la materia, hasta la atencién directa de denuncias por
discriminacién.

Con la misma légica de superacion de las desigualdades que vivia este sector,
en 2005 se publicé la Ley general de las personas con discapacidad que, al igual
que su similar en materia de discriminacién, atribuyé al Estado la obligacién
de capacitar y procurar la insercién social de las personas con discapacidad, asi
como disefiar y ejecutar programas para incorporarlas en todos los dmbitos so-
ciales. Para lograrlo propuso la creacién del Consejo Nacional para las Personas
con Discapacidad (Conadis), instancia responsable de “[ ... ] promover, apoyar,
fomentar, vigilar y evaluar las acciones, estrategias y programas derivados de la
Ley. En consecuencia, se dispuso la derogacién de la ORPIS junto con el Codis”
(Conadis, 2009:28).

* De acuerdo con la Enadis (2005), 41% de los encuestados opiné que las personas con
discapacidad no trabajan tan bien como las demds; una de cada tres personas encuestadas se
mostré de acuerdo con que en las escuelas donde asisten nifios con discapacidad disminuye la
calidad de la ensefianza, y 42% coincidi6 en que serfa preferible dar trabajo a una persona sin
discapacidad que a una con discapacidad. Estos datos no variaron significativamente con los
recabados en la mds reciente encuesta realizada en 2010, donde se reporté que casi cuatro de
cada 10 personas consideran que los derechos de las personas con discapacidad o se respetan,
ademds se encontré que /a apariencia fisica, es una de las condiciones mds identificadas por
la poblacién que ha sentido que sus derechos no han sido respetados por esas mismas causas
(Conapred, 2005 y 2011).
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Asfi, el Conadis fue resultado del impulso que cobr6 el tema a nivel interna-
cional durante el proceso de elaboracién de la Convencién Internacional, pero
también de los avances en investigacién y gestion iniciados desde sus predece-
sores y del Conapred. No obstante, como veremos a continuacién, mds alld del
discurso y de algunas acciones aisladas emprendidas por estas instancias, existen
pocos avances en atencién de las mujeres con discapacidad, lo que al parecer
obedece a la omisién de condiciones y caracteristicas que hacen diversas las vi-
vencias y necesidades al interior de este sector. Ademds, la mayoria de estrategias
se concentran en el desarrollo de capacidades para integrarlos productivamente a
la sociedad, es decir, se busca que lean, escriban y se formen como trabajadores,
lo cual sin duda es de gran importancia, pero rara vez se desarrollan programas
enfocados en potenciar su desarrollo integral, su independencia y la toma de
decisiones respecto a su cuerpo, el ejercicio de su sexualidad y la reproduccién,
précticas que tradicionalmente han sido omitidas (Delfin, 1999).

En suma, las leyes, politicas y programas gubernamentales en favor de
las personas con discapacidad en nuestro pafs hasta entonces seguian siendo
insuficientes en materia de equidad de género y atencién de las mujeres; en lo
que se refiere a favorecer el acceso y ejercicio de sus derechos sexuales y repro-
ductivos, pricticamente inexistentes (Cruz, 2004a). Esta situacién empezé a
cambiar durante el ultimo sexenio, cuando por lo menos a nivel del discurso se
empezaron a hacer menciones explicitas en la materia en algunos programas,
como se presenta a continuacion.

Acciones gubernamentales sobre sexualidad y reproduccion
de las mujeres con discapacidad: “tierra de nadie”

La revisién anterior muestra que los esfuerzos por incorporar a las mujeres
con discapacidad en las acciones gubernamentales han sido limitados y no han
recibido el impulso necesario para hacer visible al sector. Esta situacién parece
estar asociada con las construcciones sociales derivadas de su pertenencia a dos
grupos en situaciéon de vulnerabilidad, lo que conlleva situaciones particulares
de discriminacién y multiples barreras que las anulan y dificultan el ejercicio
de sus derechos humanos fundamentales, los cuales se expresan en mayores
niveles de desempleo, salarios inferiores, menor acceso a los servicios de salud,

184



POLITICAS Y PROGRAMAS DE ATENCION A LAS MUJERES Y A LA DISCAPACIDAD EN MEXICO

carencias educativas, escaso o nulo acceso a programas y servicios, y un mayor
riesgo de vivir abuso sexual y fisico (Ssa, 2009). Esto hace indispensable que
las intervenciones relacionadas con la promocién de derechos de las personas
con discapacidad incluyan, entre sus principios, la dimensién de género, a fin de
visibilizar las diferencias en las necesidades e intereses particulares tanto de hom-
bres como de mujeres, y en consecuencia se promuevan acciones que favorezcan
la consecucién de los derechos proclamados en los instrumentos internacionales
y que el Estado mexicano estd obligado a cumplir. En esta 16gica, el proceso de
transicidn sexenal buscé generar condiciones para que instancias responsables
de atender las desventajas de las mujeres y de las personas con discapacidad
incluyeran entre sus compromisos las implicaciones de la relacién entre estas
categorfas, lo que dio lugar a leyes e instrumentos que hoy dia se mantienen
vigentes y han orientado la accién publica en la materia.”

Uno de los primeros acontecimientos a considerar en este proceso fue la
aprobacion de la Ley general para la igualdad entre mujeres y hombres,”* con la cual
se busco consolidar una politica nacional en la materia mediante la promocién
de acciones que favorecieran mejores condiciones de vida en un marco de
igualdad de derechos entre mujeres y hombres en todos los dmbitos sociales y
considerando las diferentes necesidades a lo largo del ciclo vital. La Ley ratificé
al Inmujeres como responsable de disenar, coordinar y operar acciones para su
cumplimiento, lo que dio lugar al Programa nacional para la igualdad entre
mujeres y hombres 2008-2012 (Prolgualdad), guia de navegacion del Sistema
Nacional para la Igualdad entre Mujeres y Hombres, integrado por dependen-
cias de la administracién publica federal, autoridades estatales y municipales

% El panorama general del estatus que, desde la visién del gobierno mexicano, se ha
alcanzado en materia de atencién a las mujeres con discapacidad se puede encontrar entre
los parrafo 86 al 105 del primer informe presentado por nuestro pafs ante el Comité que da
seguimiento a la aplicacién de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Conadis, 2011).

1 La Ley se publicé el 2 de agosto de 2006 en el DOF con el objetivo de regular y garantizar
laigualdad entre mujeres y hombres; y proponer los lineamientos y mecanismos institucionales
para que el pafs cumpla los compromisos de igualdad sustantiva y efectiva que coadyuven al
empoderamiento de las mujeres. Atribuye a los gobiernos estatales y municipales la conduccién
y realizacién de politicas locales en la materia, asi como la coordinacién y cooperacién con el
gobierno federal para su cumplimiento (Inmujeres, 2008).
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que bajo la coordinacién del Instituto se encargaran de promover y procurar la
igualdad de género (Inmujeres, 2008).

Especificamente en materia de discapacidad, el Prolgualdad incluye el tema
en sus objetivos estratégicos 2, 3, 5y 6, los cuales proponen garantizar igualdad
juridica, acceso pleno a derechos humanos y a la justicia, la no discriminacién,
el fortalecimiento de capacidades y el empoderamiento econémico, mediante
acciones afirmativas, armonizacién legislativa nacional con los instrumentos
internacionales y protocolos o cédigos de conducta para servicios publicos y
privados que atienden al sector. Sin embargo, pese a la importancia de tales
menciones para el reconocimiento e inclusion social de las mujeres con discapa-
cidad, éstas no se han reflejado en acciones concretas; la tnica linea de trabajo
desarrollada por el Inmujeres al respecto ha sido la inclusién del tema en la
convocatoria del Fondo Proequidad,’* que ademids s6lo ha financiado proyec-
tos de manera intermitente, la mayorfa centrados en atencién y rehabilitacion
comunitaria (Medina, 2010).

También los trabajos derivados de la Ley general de acceso de las mujeres a una
vida libre de violencia® obligan a la conjuncién de esfuerzos interinstitucionales

52 El Inmujeres puso en marcha en 2002 el Fondo Proequidad, con el fin de financiar pro-
yectos de organizaciones de la sociedad civil que buscaran mejorar las condiciones de vida de
las mujeres. En principio, se convocé el envio de propuestas centradas en atender a mujeres en
condiciones de migracién, educacidn, salud reproductiva y sexual, derechos humanos, adultos
mayores, prevencién de la violencia, orientacién para el fomento productivo y la problemética
de las mujeres en Ciudad Judrez. Sin embargo, la amplia respuesta de las organizaciones
llevé a que paulatinamente se diversificara la convocatoria. Ademds de organizaciones civiles,
se convoch a empresas que quisieran abordar proyectos en materia de trabajo doméstico,
violencia doméstica y contra las mujeres, la problematica de las mujeres en Ciudad Judrez,
mujeres rurales e indigenas, adultas mayores, fortalecimiento de liderazgos politicos femeninos
y, posteriormente, para la Tercera Convocatoria del Fondo, se incluyé mujeres, nifios y nifias
con discapacidad, lo que abrid las puertas al tema que desde entonces ha aparecido de manera
intermitente, en su mayorfa atendiendo asuntos como educacién comunitaria, rehabilitacién
y salud (Medina, 2010).

53 Publicada en el DOF el 1 de febrero de 2007 y su versién vigente se adecud con las
reformas publicadas en enero de 2011. Es el instrumento juridico mds importante a nivel
nacional en la materia, que “establece los lineamientos juridicos y administrativos con los
cuales el Estado intervendra en todos sus niveles de gobierno, para garantizar y proteger los
derechos de las mujeres a una vida libre de violencia” (Inmujeres, 2007:5). Con base en ello,
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para poner fin a la violencia contra las mujeres, independientemente de su edad,
estrato socioeconémico y condiciones de vida, lo que sin duda incluirfa a quie-
nes tienen discapacidad. Sin embargo, esta ley y las acciones que se derivan de
ella han omitido criterios especificos para el disefio y aplicacién de estrategias
que consideren las necesidades de las mujeres con discapacidad, entre ellas la
capacitacién a funcionarios/as, equipo especializado y, en general, condiciones
técnicas y estructurales éptimas que favorezcan el libre acceso y la comunicacion
(Coamex, 2011).

Por su parte, la Secretarfa del Trabajo y Previsién Social (STyPS) como miem-
bro del Sistema nacional para la igualdad entre mujeres y hombres, también ha
incluido en sus acciones a las mujeres con discapacidad, en especial en lo que
se refiere a integracion laboral, capacitacién para el trabajo y asesorfa juridica,™
aspectos de suma importancia, pero insuficientes si consideramos la falta de
reflexiones sobre los cambios culturales necesarios para lograr que el ingreso y
permanencia del sector al campo laboral sea en igualdad de circunstancias que
para los varones y para otras mujeres sin dicha condicién.

Se ha buscado entender esta situacién con la reciente creacién de la Norma
mexicana para la igualdad laboral entre mujeres y hombres,” la cual establece cri-
terios para evaluar las politicas de igualdad de género adoptadas por empresas

se instalé el Sistema Nacional para Prevenir, Atender, Sancionar y Erradicar la Violencia contra
las Mujeres y se promovié que todas las entidades federativas disefiaran y pusieran en marcha
su propia legislacion estatal, logro al que se suma el hecho de que 24 estados cuenten también
con un Reglamento de operacién, 30 con Sistema Estatal de Prevencién, Atencién, Sancién 'y
Erradicacién de la Violencia contra las Mujeres. Asimismo, todos los estados cuentan con un
diagnéstico estadistico sobre las desigualdades de género y violencia contra las mujeres, con
propuestas de reformas legislativas en materias penal y civil (Herndndez, 2008).

* Durante 2008 y 2010, la STyPS report6 que, a través de su Direccién General de Capa-
citacién, impartié cursos a distancia a 215 mujeres con discapacidad y a 30 en su modalidad
presencial. I.a Coordinacién General del Servicio Nacional de Empleo atendi6 a 30,331 y de
ellas colocd en empleo a 8,837; y la Red Nacional de Vinculacién Laboral atendié a 10,278 y
ubico en un empleo a 1,704. Finalmente, la Procuradurfa Federal para la Defensa del Trabajo
brind6 16 asesorfas e inicié nueve juicios para mujeres con discapacidad (Conadis, 2011).

%5 Lia Norma Mexicana NMX-R-025-SCFI-2008 se creé en 2008. Se trata de un instrumento
de certificacién tinico en su tipo a nivel mundial, porque propone la evaluacién de estrategias y
politicas laborales en beneficio de madres trabajadoras, de la disminucién del hostigamiento y
acoso laboral e inclusién laboral de personas con discapacidad, entre otros temas (STyPS, 2008).
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y organismos publicos o privados en favor de la equidad de género en diversos
temas, entre éstos la inclusién de personas con discapacidad, propuesta inno-
vadora pero aun sin resultados concretos.

Finalmente, otras instancias del Sistema que también mostraron interés en
atender a esta poblacién en sus programas fueron la Comisién Nacional para el
Desarrollo de los Pueblos Indigenas, la cual impulsé el Programa Organizacién
Productiva para Mujeres Indigenas (POPMI),*® que en 2010 apoy6 proyectos
donde las beneficiarias eran mujeres indigenas con discapacidad y madres
con hijos en dicha condicién, y el Inegi, que a partir del Censo de Poblacion y
Vivienda 2000 ha incorporado algunas variables sobre esta poblacién, lo que
ha permitido conocer mds a fondo las condiciones en las que se encuentran
hombres y mujeres con discapacidad, ofreciendo con ello elementos para la
elaboracién de los diagnésticos que orientaron acciones concretas en la materia
(Conadis, 2009).

Con base en la informacién estadistica, el Conadis integré en su programa
rector sexenal, para el Desarrollo de las personas con discapacidad 2009-2012,
un diagndstico sobre género y discapacidad, que justificé la puesta en marcha
de acciones especificas para atender los derechos de las nifias y mujeres con
discapacidad, quienes se reconoce enfrentan una doble discriminacién y multi-
ples barreras que dificultan el ejercicio de sus derechos, por lo que su objetivo
especifico 1 propone: “Propiciar un cambio de cultura en la poblacién general
para favorecer el ejercicio pleno de los derechos y la igualdad de oportunidades
de las personas con discapacidad, con enfoque de género” (Conadis, 2009:91),
a fin de favorecer actitudes y practicas de respeto que mejoren en especial la
calidad de vida de mujeres y nifias.

3¢ K1 POPMI es un programa que estd presente en localidades con una poblacién indigena
mayor o igual al 40%. Entré en vigor en 2009 con el fin de contribuir en la mejora de las con-
diciones de vida y posicién social de las mujeres indigenas mediante el apoyo y fortalecimiento
de procesos de organizacién, participacién y toma de decisiones de las mujeres, a partir de
la asignacién de recursos para realizar actividades pecuarias, agricolas, acuicolas, forestales,
artesanales y de servicios que las provean de productos para autoconsumo o para su comercia-
lizacién con apoyo de asistencia técnica y capacitacién (CDI, 2009). En el ejercicio fiscal 2010,
el POPMI apoy6 11 proyectos con beneficios a 20 mujeres con discapacidad y en el estado de
San Luis Potosi en dos de los grupos apoyados hay mujeres indigenas que tienen hijos con

discapacidad (Conadis, 2011).
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En el mismo sentido, el Conapred ha impulsado estudios, difundido derechos
y promovido acciones que buscan atender e incluir al sector con discapacidad y a
las mujeres, incluida la apertura del espacio para la recepcién de denuncias sobre
actos de discriminacién. Sin embargo, ninguna de las leyes antes citadas, ni las
instancias dedicadas a la atencién de las mujeres y la personas con discapacidad,
establecen sanciones para quienes violen sus contenidos y salten sus acciones,
por lo que las quejas y reclamaciones nunca tendrén el resultado esperado: la
proteccién y defensa de la dignidad de la persona, y menos atin cuando el per-
sonal que ofrece servicio al publico no estd capacitado en las distintas dreas de
atencién, desconocen sus obligaciones y se basan en prejuicios para desempefarse
en los mismos espacios que buscan la integracién y desarrollo de las personas con
discapacidad, considerando su necesidades en razén de sexo, edad y cualquier
otra condicién (Coamex, 2011). Esta situacién se vuelve atin mds compleja
cuando se trata del acceso a sus derechos sexuales y reproductivos, los cuales en
las acciones promovidas por nuestro pafs apenas figuran de manera tangencial
en los programas de algunas instituciones sociales y de salud;’” la mayorfa se
ocupa de aspectos relativos a la planificacién familiar, es decir, a procurar evitar
los embarazos entre las mujeres con discapacidad o a prevenir los nacimientos
de menores con esta condicidn.

En ese sentido, se destaca el carécter incluyente del Programa de Planificacién
Familiar de la Secretarfa de Salud, en especial el que sus servicios son gratuitos
y de acceso a toda la poblacién, lo mismo en la entrega de anticonceptivos que
en las actividades de consejerfa y acompafnamiento, a fin de que cada persona,
independientemente de su condicién, sexo, edad o preferencia, pueda elegir
libremente un método anticonceptivo temporal, la esterilizacién y/o el momento
de iniciar un embarazo al igual que el niumero de hijos (Conadis, 2011). Sin

57 Kl del primer informe presentado por el Estado mexicano ante el Comité que da segui-
miento a la aplicacién de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, integré los aparentes avances en el tema entre sus parrafos 298 a 310, dedicados
al articulo 23, sobre el respeto del hogar y de la familia, en los cuales se priorizan acciones
impulsadas desde el DIF Nacional, los Sistemas Estatales y otras instancias de salud como el
IMSS en materia de proteccién y atencién a familias donde algtin miembro tiene discapaci-
dad: apoyos econémicos, informacién y actividades de rehabilitacién, programas de escuela
para padres donde se incluye estimulacién temprana, integracién educativa, laboral, cultural,
recreativa y deportiva, concientizacién sobre derechos humanos, entre otros (Conadis, 2011).
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embargo, el que se mantenga la figura de inzerdiccion,’® sigue limitando la toma
de decisiones de algunas mujeres con discapacidad, lo que contraviene lo esta-
blecido en la Convencién Internacional.

Lo mismo ocurre en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y en
el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE), cuyas acciones en materia de derechos sexuales y reproductivos de
mujeres con discapacidad siguen enmarcdndose en programas de planifica-
cién familiar, centrados en promover el uso de anticonceptivos y en identificar
entre los sectores de poblacién a quienes se considera en riesgo reproductivo
y/u obstétrico, con el fin de planear embarazos en éptimas condiciones de
salud (SSA, 2000), situacién que con frecuencia conlleva para las mujeres con
discapacidad recomendaciones de abortos o esterilizaciones por considerar
que por su condicién fisica, mental o funcional, son mujeres poco saludables
¥, por tanto, no aptas para la reproduccion. La situacién anterior contrasta con
el auge de los derechos sexuales y reproductivos en general, y de las personas
con discapacidad en particular, las cuales incluso fueron incluidas en las ac-
ciones del Centro Nacional de Equidad de Género y Salud Reproductiva® y
en el Programa de Accién: Salud Reproductiva, estableciendo el derecho del
sector al “[...] pleno disfrute de su sexualidad y del acceso a la metodologia

%% La interdiccién es la declaracién judicial de incapacidad de ejercicio de una persona
mayor de edad. Se trata de una disposicién legal que avala el hecho de que una persona ejerza
la patria potestad sobre otra, independientemente de la edad, y sea responsable de las acciones
de ésta (Bariffi, 2009). Nuestro pafs mantiene una restriccién respecto a la autonomia que la
Convencién Internacional atribuye a toda persona con discapacidad y, en ese sentido, en lo que
corresponde al articulo 23, argumenta que excepto quienes estdn sujetas a interdiccién “todas
las personas con discapacidad pueden contraer matrimonio manifestando su voluntad y ejercer
sus derechos de paternidad y, en caso de contar con descendencia, tienen derecho a la crianza,
guardia y patria potestad de sus hijos” (Conadis, 2011:53).

3% Laatencién de la salud sexual y reproductiva de las personas con discapacidad se reconoce
de manera explicita en los Programas Nacionales de Salud de los dltimos dos sexenios, los
cuales establecen la importancia de promover acciones multisectoriales en colaboracién con el
sector privado y la sociedad civil para ofrecer rehabilitacién integral, misma que debe incluir
orientacién y consejerfa. Sin embargo, no se establecen criterios para lograr este propésito ni se
establecieron mecanismos de capacitacién ni condiciones técnicas y estructurales que permitan
el cumplimiento de tales propuestas (SSA, 2001 y 2007).
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anticonceptiva, lo que implica la intervencién de todo el personal de salud
para brindar orientacién, asesorfa y facilidades para que acudan a las unidades
médicas y se les proporcione el método adecuado al tipo de discapacidad que
presenten” (SSA, 2001:26).

Desde la puesta en marcha de ese programa, se recomendd ofrecer atencién
médica y psicolégica en salud sexual y reproductiva a las personas con discapa-
cidad en un marco de equidad, igualdad de oportunidades y adecuadas a sus ne-
cesidades, conocimientos médicos y principios éticos vigentes. Pese a todo, estas
menciones y propuestas se mantuvieron también en el rango de recomendacién
y no se incluyeron opciones de capacitacién al personal de salud en la materia,
es decir, se les demandé desempenar actividades para las cuales con frecuencia
no estdn preparados ni cuentan con apoyos técnicos y estructurales necesarios
para ofrecer la asesorfa médica y psicolégica adecuada a sus posibilidades y su
dmbito de accidn, sin prejuicios y con apego a la ética profesional (SSA, 2007).

Asf, pese al avance juridico-normativo en nuestro pais en materia de atencién
a las mujeres con discapacidad, son evidentes las dificultades que entrafia su
aplicacién en la préctica, lo que parece estar relacionado con las concepciones
presentes en los discursos institucionales que las definen como dependientes,
asexuadas y con poca o nula posibilidad de tener relaciones erético-afectivas
y procrear.”’ Por ello, resulta relevante recuperar las vivencias de mujeres que
en la préictica, y pese a las barreras impuestas desde el aparato institucional y
social, ejercen su vida sexual, afectiva, de pareja y la maternidad, cuestionando,
confrontando o aceptando los discursos tradicionales de género que atraviesan
las instituciones de salud y el discurso médico-cientifico que privilegia la nor-
malizacién de los cuerpos por encima de los deseos. A continuacién se ofrece
un panorama general de las estrategias que ponen en marcha algunas mujeres
con discapacidad ante el control y regulacién de sus cuerpos, de su sexualidad
y de su reproduccion mediante estrategias de biopoder presentes en las acciones
gubernamentales.

% Una de las posturas més representativas al respecto es la darwinista, relacionada con la
idea de inferioridad biolégica. Tal concepcién tuvo auge en los inicios del siglo XX y atin se
mantiene, aunque en forma velada, como una via cientificamente vélida para definir c6digos de
exclusion hacia aquellos grupos o individuos con caracteristicas identificadas como indeseables
(Urdas, 2007).
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discursos y practicas en torno a la sexualidad
y la maternidad de las mujeres con discapacidad

Las representaciones y discursos socioculturales que exhiben a las personas con
discapacidad, en especial a las mujeres, como seres pasivos, poco atractivos,
dependientes, asexuados y dignos de ldstima, ha llevado a considerar que la
sexualidad y la discapacidad son incompatibles, lo que con frecuencia se refleja
en posturas que reducen las posibilidades de este sector de acceder a informacién
al respecto. Tal situacion suele ser mas compleja cuando se trata de mujeres con
discapacidad fisica, quienes con frecuencia suelen ver coartadas las posibilidades
de recibir informacién al respecto, lo que dificulta su acceso a pricticas sexuales
y a la reproduccién, con base en prejuicios que consideran su cuerpo poco util,
lejos de las condiciones de salud y normalidad indispensables para cumplir di-
chas funciones y, por ende, suelen recibir negativas y criticas cuando se atreven
a expresar sus deseos de ejercer la sexualidad y/o de tener hijos e hijas.

La falta de propuestas concretas que permitan la incorporacién de estos temas
en las acciones gubernamentales es muestra de cémo la mirada tradicional que
identifica a este sector de la poblacién como inferior, con minimas posibilidades
de desarrollo y con una vida que serfa preferible no vivir, se mantiene vigente y
subyace en los discursos de igualdad de derechos que, pese a ser una constante
en instancias pablicas y privadas que atienden las necesidades de las personas
con discapacidad, no operan de la misma manera al abordar las pricticas sexuales
y reproductivas que aun para especialistas o profesionales en la materia siguen
enmarcadas por mitos y prejuicios que las anulan.

Asi, aun cuando en las tltimas décadas se dieron cambios importantes en el
rol tradicional de las mujeres, abriendo la posibilidad de transformar sus expec-
tativas y sus condiciones para decidir sobre su vida, su cuerpo y su sexualidad,
estos principios no operan de la misma manera para todas las mujeres. Cuando
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presentan diferencias fisicas, mentales o funcionales que devienen en lo que
hoy conocemos como discapacidad, el acceso a sus derechos se ve limitado por
la combinacién de ideologias que las ubican como inferiores, dependientes e
incapaces, dejdndolas en posicién de desventaja frente a los hombres con dis-
capacidad y a las mujeres sin dicha condicién.

Por lo anterior, para lograr una mejor comprensién de la forma en que dichas
expectativas sociales y culturales influyen en la calidad de vida de las mujeres
con discapacidad, ademds de la revisién tedrica y, legal sobre la problematica,
se requiere un acercamiento a sus vivencias y en particular, a las formas en que
ellas se han enfrentado a las posturas que les niegan la posibilidad de decidir de
manera auténoma y ejercer plenamente sus derechos, proceso del que pocas veces
han dado cuenta las investigaciones feministas y los estudios sobre discapacidad,
que siguen omitiendo de sus investigaciones las experiencias y andlisis de las
mujeres (Cruz, 2003). En ese sentido, recuperar y hacer visibles las experiencias
de estas mujeres sobre su sexualidad y la posibilidad de ejercer la maternidad
implica el andlisis de los simbolos y significados otorgados a ambas nociones en
el contexto histérico y sociocultural en el que se desarrollan, lo que amerita un
acercamiento a sus experiencias, pero también a los puntos de vista y posturas de
algunas personas que estdn institucionalmente encargadas de prestarles servicios,
a fin de explorar los factores que se tejen en ese complejo proceso (Castro, 1999).

Asf, la informacién que se presenta se obtuvo a partir del discurso de las mu-
jeres y de los prestadores de servicios,' con el fin de contar con un acercamiento
a “[...] los entramados simbdlicos que son el sostén de la experiencia humana
y de esta manera a la subjetividad social” (Baz, 1999:72) que se encuentran
inmersos en estos procesos. Por un lado, lo cotidiano individual de las mujeres
con discapacidad, insertas en lo histérico social y cultural; develando situaciones,

! Se realizaron entrevistas abiertas a un grupo pequefio de mujeres y a prestadores de
servicios, con base en la premisa de que la entrevista “propone crear las condiciones para po-
sibilitar la expresion a través de la palabra hablada de los significados que un sujeto atribuye
a su experiencia con relacién a una situacién o temética que se plantea” (Bleger, 1979:12); es
decir, no reduce la informacién a datos o términos cuantificables, sino que se centra en la ex-
periencia de vida y al utilizarse como estrategia para reconstruir la realidad de un grupo social,
las entrevistadas fungen como “fuente de informacién general, ya que asumen la identidad de
un miembro de su grupo, y sus repuestas individuales aclaran actitudes, situaciones y patrones
generales” (Lépez, 2008:54).
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contextos y aspectos de la vida relacionados con los factores familiares, sociales e
institucionales que influyen en su configuracién. Se recuperan sus percepciones
en torno a la sexualidad y la reproduccién, las experiencias vividas alrededor de
las demandas de informacién, métodos y servicios para el ejercicio de pricticas
sexuales y reproductivas, considerando los diferentes momentos y circunstancias
en las que acceden y ejercen sus derechos sexuales y reproductivos.

Por otro lado, se muestran los discursos que respaldan las pricticas y las
posturas que asumen ante estos temas los prestadores de servicios, involucra-
dos en programas e instancias dedicadas a la atencién del sector en los temas
de salud, inclusién social y laboral o rehabilitacién. En concreto, se entrevistd
a profesionales con formacién en diversas disciplinas, principalmente en el
area de la salud, quienes laboraban en programas de instituciones publicas y
en organizaciones civiles dedicadas a la atencién de este sector, con y sin dis-
capacidad. El acercamiento a prestadores y prestadoras de servicios fue muy
importante dado que permiti6 dar contexto a las vivencias de las mujeres, pero
también porque sus relatos permiten mostrar los prejuicios y preocupaciones
que genera la problematica. Se hace evidente como en sus practicas y discursos
coexisten elementos caracteristicos de mas de un modelo de atencién, pues pese
a estar convencidas/os del respeto a los derechos y la autonomia de este sector
de la poblacién, cuando se trata del acceso a la sexualidad y/o a la maternidad
el discurso se flexibiliza y da cabida a posturas médicas y eugenésicas que con
base en prejuicios y en una sentida preocupacién por el bienestar de la mujer,
la familia y la posible descendencia, cuestionan dicha posibilidad.

Ademds, para describir cémo el género se articula con la discapacidad para
producir percepciones y expectativas en torno al ejercicio de la sexualidad y de la
reproduccidn, asi como deseos y posturas particulares de acuerdo con el contexto
y condicién en que se encuentran, es necesario aclarar que se recuperan experien-
cias de mujeres con discapacidad, con caracteristicas especificas. En principio,
son exclusivamente mujeres con discapacidad motriz,* modalidad que incluye

* De acuerdo con estadisticas, la discapacidad motriz es uno de los rasgos con mayor in-
cidencia entre la poblacién con discapacidad en el DF, abarcando 52% (Inegi, 2010). Por su
definici6n:

“[...] constituye una alteracién de la capacidad del movimiento que afecta, en distinto
nivel, las funciones de desplazamiento, manipulacién o respiracién, y que limita a la persona
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rasgos corporales y de postura fisica dificiles de ocultar, considerados poco
agradables a la vista. Un cuerpo que no encaja en el ideal de sociedades como
la nuestra —de estructura patriarcal y consumista—, que ha venido imponiendo
un ideal de belleza y salud que aun cuando varia, segin patrones de estética y
tendencias de la moda, tiende a imponer la “imagen saludable” como un factor
relacionado con la valoracién social y, sobre todo, como requisito indispensable
para acceder a una pareja, a la sexualidad y la reproduccién (Cruz, 2004a).
Por otro lado, siguiendo algunos estudios (Oliver, 2004; Morris, 1996;
Paveda, 1996; Sinchez y Barrios, 1992) que sefalan diferencias en el pro-
ceso de socializacién entre quienes adquirieron la condicién de discapacidad
luego de haber consolidado un concepto de si, y quienes nacieron con ciertos
rasgos y elaboraron el concepto de si desde su condicién diferente, se incluyen
s6lo experiencias de mujeres que adquirieron su condicién desde el nacimiento
o durante los primeros afios de la infancia y en un rango de edad de 25 a 40
aflos, momento en que es muy probable que estén asumiendo alguna postura
respecto a la posibilidad de tener una pareja, ejercer la sexualidad y embarazarse
(Inegi, 2006). En el mismo sentido, los institutos de estadisticas (Inegi, 2010)
afirman que las mujeres que recibieron los beneficios de una mayor escolaridad
y oportunidades de mejores empleos transformaron sus expectativas de vida y
dieron mds importancia a las metas laborales, profesionales o materiales que a las
expectativas de vida familiar, pareja e hijos; por lo cual se eligieron mujeres con
escolaridad minima de nivel medio superior y con alguna experiencia laboral, a fin
de identificar si esta influencia también ocurre entre mujeres con discapacidad.

en su desarrollo personal y social. Ocurre cuando hay alteracién en musculos, huesos o arti-
culaciones, o bien, cuando hay dafio en el cerebro que afecta el drea motriz y que le impide a la
persona moverse de forma adecuada o realizar movimientos finos con precisién. La discapa-
cidad motriz se clasifica en los siguientes trastornos: 1) Trastornos fisicos periféricos. Afectan
huesos, articulaciones, extremidades y musculos. Se presentan desde el nacimiento o bien,
como consecuencias de enfermedades en la infancia, o en relacién con accidentes o lesiones
en la espalda que dafian la médula espinal e interrumpen la comunicacién de las extremidades
hacia el cerebro y viceversa; y 2) Trastornos neuroldgicos. Implican dafio en el 4rea del cerebro
encargada de procesar y enviar la informacién de movimiento al resto del cuerpo. Origina
dificultades en el movimiento y en el uso de sensaciones y control de ciertas partes del cuerpo.
LLos méds comunes son la pardlisis cerebral, los traumatismos craneoencefalicos y los tumores
localizados en el cerebro” (Lobera, 2011:18).

196



{DEFICIENTES O DIFERENTES?

Finalmente, no se consideré como categoria de andlisis la diversidad sexual,
debido a que en sociedades como la nuestra, donde la heterosexualidad es
considerada como la norma, “Las mujeres con discapacidad que son lesbianas
encuentran muchas mds dificultades que las mujeres lesbianas sin discapaci-
dad para conseguir pareja, para salir del cléset, para enfrentar a su familia y
para mantener relaciones estables” (Oliver, 2004: 172); es decir, su condicién
se complejiza y requiere un andlisis especifico de esta condicién. Ademds, se
cuidé que las participantes tuvieran experiencias previas o actuales de pareja,
hubieran iniciado su vida erdtico-sexual, expresaran su interés en ser madre
o experiencias de embarazo y parto, pero sobre todo que quisieran compartir
experiencias relacionadas con el acceso a informacién sobre el ejercicio de su
sexualidad.

Prejuicios sobre la sexualidad de las mujeres con discapacidad

Las ideas previas sobre lo que “deberfa” ser la vida de las mujeres con discapa-
cidad en lo que se refiere a su sexualidad, son principios en los que en general
coinciden prestadores de servicios y mujeres con discapacidad, pero las y los
primeros los refieren enmarcados de argumentos que los validan y legitiman, afir-
mando que, por ejemplo, cuando se trata de dar informacién sobre sexualidad. ..

[...] depende del grado de discapacidad porque no son iguales, hay condicio-
nes que hacen complicado que se tenga la sexualidad, en mujeres u hombres,
en los dos pero es peor si hablamos de las mujeres y de tener hijos[...] mds
riesgo y trabajo siempre para las damas y sus familias, porque eso que pasan en
la televisién de gente muy independiente, son casos aislados y aqui en México
no llegamos a eso, hay que empezar por lo més bdsico, rehabilitacién, que sean
independientes, trabajen, tengan su dinero, eso ya es mucho (Santiago, Tera-
peuta fisico, 35 afios).

Por su parte, las mujeres citan estos prejuicios como algo comin en el discurso
sobre la posibilidad de que ejerzan su sexualidad, pero las mas de las veces los
citan para criticarlos o para cuestionarlos por la forma en que obstaculizan el
acceso a informacién:
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Todo mundo te trata como si no fueras capaz de nada, nadie me pregunta cémo
me las arreglo en casa, cémo apoyaba a mi mam4 cuando ella se iba a trabajar y
yo vivia con ella, hacfa tarea, cocinaba y ya sabes de todo pero eso si, como me
ven chueca y lenta piensan| ... ] esta no hace nada, todo se lo hacen y pobrecita,
ademds con una hija, han de decir: iqué irresponsable! pero no[...] a mucho
orgullo, mi hija y yo estamos saliendo adelante y mi novio si estd presente y
ayuda pero, como mujer siento que tengo mds fuerza, mi hija me la dio (Paola,
parélisis cerebral, 39 afos).

En cualquier caso, estas reflexiones se sustentan en construcciones y prejuicios
asociados con lo negativo y poco apropiado de que las mujeres ejerzan su sexua-
lidad, y que tradicionalmente definen la discapacidad como un factor que genera
dependencia y el género como rasgo que vincula a las mujeres exclusivamente
en el papel de madres y en posicién de desventaja frente al varén, lo que hace
de la combinacién sexualidad, género y discapacidad una conjuncién dificil de
mantener, pues el cumplimiento de estos principios es celosamente regulado y
vigilado desde la familia, la religién y los medios de comunicacién, quienes a
su vez lo reproducen a través de diversas actitudes, mensajes y sanciones ante
quienes se atreven a confrontarla.

Asf, las mujeres que deciden abordar el tema de la sexualidad, con frecuencia
deben enfrentar estos discursos, incluso de profesionales de la salud a cargo de
proveer servicios en la materia: “ILo més dificil fue mi médico: cuando le dije
que necesitaba informacién sobre planificacién familiar (risas) casi se cayé de
la silla. Ese dia habfa ido sola a la consulta y lo primero que me dijo fue: dya lo
sabe tu familia?, yo tenfa ya casi 20 afios” (Karina, parélisis cerebral, 29 afios). Y
por supuesto, el espacio familiar no es la excepcién, pues las buenas intenciones
y la preocupacién por el bienestar de las mujeres a quienes estin “obligados a
proteger” con frecuencia conlleva controlar y/o sancionar las decisiones en torno
al tema, lo que no siempre es posible enfrentar

[...] hasido dificil, hubo muchos cambios y también peleas cuando dije en mi
casa que tenia novio y que querfamos vivir juntos; mi familia no lo entendid,
menos el hecho de tener un hijo. Primero me aferré, pero poco a poco me senti
més tranquila y reflexioné, en realidad écémo podria hacerme cargo de tantas
cosas sola?, y sobre todo no podria hacerme cargo de un bebé (Mariana, atrofia
muscular espinal, 35 afios).
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Asi, aun cuando la primera consigna de género, y tal vez la mas importante,
es la que afirma como objetivo y fin Gltimo en la vida de toda mujer establecer
una pareja y tener hijos, este discurso se diluye cuando se dirige a mujeres con
discapacidad, las cuales son consideradas como nifias eternas, seres “inocentes”,
asexuadas y, por ello, incapaces de desear un acercamiento erdtico-afectivo y
por tanto imposibilitadas para relacionarse y acceder a una pareja por su misma
condicién fisica y estética (Morris, 1996). En ese sentido, para una mujer con
discapacidad los obstdculos para acceder a la maternidad tienen implicaciones
muy fuertes: “Era una muestra contundente de que en verdad era una limitada
porque no podria ser mujer completa, por eso me revelé y aunque si lo pasé
mal, ahora es distinto, mi hija es el motor de mi vida” (Paola, pardlisis cerebral,
33 afios).

Incluso desde este espacio, se considera que no son lo suficientemente atrac-
tivas o deseables como para que una pareja se interese en mantener una relaciéon
duradera con ellas, lo que plantea de entrada una posicién devaluada y una
condicién de inferior que subyace en los discursos de preocupacién y protecciéon
que reciben estas mujeres: “Siempre me va a doler y me acuerdo bien de una
discusién con mi madre y hermana, me dijeron: “/Quién crees que va a querer
estar contigo asi como estds?, al rato aqui vas a andar otra vez y con otra carga
extra”, fue cuando me quedo claro que me vefan como una carga (Mariana,
atrofia muscular espinal, 35 afos).

Asi, en el proceso de hacerse sexuales activas, las mujeres con discapacidad no
siempre se someten a los discursos de poder que buscan controlar su sexualidad
y sus decisiones en torno su propio cuerpo, situacién que obedece a la puesta
en marcha de recursos personales y sociales, como su propia estima o el acceso
a informacién, lo que en ocasiones les lleva a concluir que, “[...] las criticas
eran normales, sobre todo por el miedo a que fallara la salud, pero me di a la
tarea de investigar, sélo asi puedes combatir los prejuicios y el miedo, no hay
mds: informacién y seguridad en ti misma y kilos de paciencia porque todos se
creen con derecho a cuidarte, incluso sin tu consentimiento” (Luisa, secuelas
de poliomielitis, 39 afios).

En otros casos, el apoyo familiar, el tipo y grado de discapacidad vy, sobre
todo la educacién y la informacién a la que llegan a tener acceso, contribuyen a
tomar decisiones y enfrentar los estereotipos o enfrentarse a las criticas:
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Me ayudé mi terquedad, que desde chiquita me malcriaron y me dejaron hacer
mi voluntad, por eso luego les sali respondona, pero me valié porque ahora no
necesito nada de nadie, he aprendido a ser independiente por mi misma y mi
esposo también me ayuda mucho, eso es lo bueno (Paola, parilisis cerebral,
33 afios).

En contraste, la falta de recursos familiares y personales llevan a que las
mujeres se sometan a los discursos tradicionales, aceptando incluso decisiones
que van en contra de sus deseos o resignificando discursos para hacerlos pro-
pios, por ejemplo, asumiendo su incapacidad de tener hijos por considerar que:
“no es una opcién [...] sé que eso no es para mi y luego pensé en la adopcién
pero mira, en realidad no es opcién y aunque amigas del trabajo me han dicho
que pregunte, ya me resigné a que no, icémo podria cuidarlo si apenas puedo
conmigo?” (Adriana, espina bifida, 37 afios).

También se sume que no es importante en su vida, transformando o desviando
el deseo a otras dreas de su desarrollo que sin duda son importantes y un aspecto
fundamental de su realizacién, pero que no tendrian por qué elegir a manera
de intercambio, de contar con el apoyo necesario: “No es mi prioridad; sf fui a
un taller y me informé [...] pero poco a poco he ido teniendo mas claro, que
es mejor mi desarrollo personal, no meterme en problemas, asi mejor no me
ilusiono y ademds, es un lio con los médicos, ya tuve experiencias de maltrato
por andar de preguntona” (Berenice, paralisis cerebral, 27 afios).

En suma, parece probable que la escasez de investigaciones sobre estos
temas estd relacionada con el hecho de que estas mujeres no cumplen con los
estereotipos de salud y belleza que marca la sociedad como aceptables para
la reproduccién, lo que puede llevar a suponer que la discapacidad fisica se
traduce en imposibilidad de ejercer la sexualidad, pero sobre todo la materni-
dad. Se da por hecho que una mujer en silla de ruedas o con muletas no siente
deseos de disfrutar de una relacién sexual o de tener y hacerse cargo de un
hijo (Morris 1996).

No creo que sea el punto para muchas de las chavas el tema de la sexualidad,
me ha tocado ver mas a hombres [...] qué ah{ estd el riesgo ieh!, que para ellos
sf es incontrolable a veces, sobre todo cuando los problemas son mentales, de
aprendizaje porque no comprenden sus impulsos y s6lo se van y lo quieren hacer,
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dificil para las familias pero las nifias es menos, yo lo he visto menos (Santiago,
terapeuta fisico, 35 afios).

Luego, por ejemplo, una chava en sillas de ruedas, imaginate que me pregunte
oiga doctor, {cémo le voy a hacer con esto? (risas), équé podria decirle?, es su
derecho pero como que no es lo mismo que se le diga a un hombre que a una
mujer, porque se ponen muchas cosas en juego, ademds es dificil, las familias
no siempre estdn de acuerdo en que se les informe (José Luis, médico, 40 afos).

Esta postura muestra claramente cémo los médicos ostentan su lugar de
poder y ponen en marcha estrategias de biopoder que en formas de “ayuda”
recuperan prejuicios basados en las diferencias de género, que aunados a los
estereotipos en torno a la discapacidad contribuyen a infantilizar a estas mu-
jeres, y mds ain a controlar sus posibilidades de acceder a pricticas sexuales y
reproductivas porque se considera que “[...]si necesitan ayuda, que alguien
las oriente para que no las enganen; me he enterado de que luego se embara-
zan y lo peor es que algunas bien inocentes ni supieron de nada” (Carmina,
trabajadora social, 48 anos).

Asf, se reconoce que no tienen informacién, pero no se considera importante
e incluso se niega su derecho de recibirla como una forma de atender a sus ne-
cesidades, antes bien, ubicdndolas en el lugar de dependientes, nifias eternas y
asexuadas, se selecciona y se les ofrece informacién parcial porque se considera:
“tienen otras prioridades, ademds la mayoria de las veces son muy serias, mas
bien reservadas, y si se les da informacién, es para que sean cuidadosas porque
hay muchos que abusan de ellas [...] asi podrian estar mas alertas” (José Luis,
médico, 40 anos).

En otras ocasiones, aun y cuando la discapacidad no incluye dificultades
intelectuales, se niega su capacidad de entender la informacién y, mas atin, de
decidir por si mismas lo que desean, por lo que no se les da la informacién a
ellas sino a quienes las tutelan:

[...] a las mamds, mds que nada ellas son las que andan batallando, desde
acompanarlas y ayudarlas para moverse, pero mds con quienes tienen problemas
de aprendizaje, porque es importante que ellas busquen si las pueden ligar, es
una forma de buscar que sus hijas estén mejor y se quiten ese pendiente, pero
hasta eso ya las cosas estdn cambiando. En la escuela especial también les dan
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informacién de aborto y las canalizan a donde se les opera y todo legal y muy
seguro (Araceli, psicéloga, 39).

En suma, las representaciones culturales exhiben a las personas con dis-
capacidad como seres asexuados, dngeles sin sexo; consideran que es un tema
poco importante: “td no estds para eso”, “para qué querrias hijos” o “te vas a
embarazar y no vas a poder atenderlos”, son algunas afirmaciones que ellas
suelen escuchar y que confirman que para la mayoria de las personas, incluidos
los profesionales encargados de atender sus necesidades, esta necesidad estd
ausente. En el caso de los hombres se les percibe como inocentes, incapaces
de tener orgasmos, erecciones o eyaculaciones, y si se trata de mujeres, se ha
creido que no estdn interesadas en establecer relaciones erédticas, que no pueden
procrear, que carecen de la menstruacién, etcétera (Morris, 1991).

Para una mujer es mas dificil empezar su vida sexual, de un hombre se piensa
que estd bien, mientras no le haga dafio a nadie, pero para una mujer, y més
con discapacidad, liberarse de la persecucién familiar es lo peor: si, los abusos
sexuales, que se aprovechan de tu inocencia, los embarazos, las consecuencias
en tu cuerpo, tu bien, todo es controlar (Karla, secuelas de polio, 40 afos).

Esta situacién deriva de las construcciones sociales de género que en nuestra
cultura occidental establecen claras diferencias en lo que se espera de las personas
en funcién del sexo, lo que al vincularse con la discapacidad genera percepciones
especificas, aunque en cualquier caso de desventaja. Asi, mientras que para las
mujeres la mayor vulnerabilidad y dependencia en general tienen repercusiones
en sus posibilidades sexuales, en el caso de los hombres, aun cuando se les ubica
como sujetos con menos poder y falta de masculinidad, no se les reprime expli-
citamente el ejercicio de la sexualidad, e incluso se promueve como adecuado y
deseable desde el discurso de profesionales de la salud:

LLos hombres como quiera no pierden, todo es ganar, aprendizaje, conocer,
la sexualidad yo digo que en ellos no es problema de que les digan que no,
mientras ellos puedan, pues se animan y buscan y ya. Y estd bien, mds cuando
encuentran una mujer que se compromete a apoyarlos, asi en sus condiciones,
pero las mujeres no, es de sumar y sumar trabajo y cuando no para ellas, es para
sus familias (Alonso, psicélogo con secuelas de polio, 40 afios).
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Ademds, el que atn persista la idea de que la sexualidad estd basada en el
coito, sin tener en cuenta otros aspectos placenteros para una actividad sexual
plena, tales como las caricias, los juegos eréticos y en general otras formas de
vivir y sentir la sexualidad, hace que se dé un mayor énfasis a las posibilidades
del cuerpo: “Pareciera que el cuerpo lo es todo y no, la piel es todo, lo malo
es que eso nadie nos lo ensefia; nos ensefian a tener miedo a explorar nuestro
cuerpoy por eso pareciéramos limitadas pero no, la sexualidad estd en la mente”
(Mariana, atrofia muscular espinal, 35 afios).

Pero también se pone énfasis en las aptitudes del cuerpo para la reproduccién,
partiendo de la idea de que uno de los primeros requerimientos para ejercer la
sexualidad es poseer un cuerpo normal-sano, lo que no ocurre en quienes tienen
discapacidad fisica:

Cuando se nos ve asi, tan maltrechas del cuerpo, lo primero que se piensa es que
no vamos a poder tener relaciones sexuales, que no vamos a poder tener hijos
[...] ya no cumpliste tu rol y eres inferior y quedas fuera de todo, pareciera que
no hay derecho a nada. Ademds, pienso que los hombres no estin muy educados
para estar con alguien diferente (Paola, parilisis cerebral, 33 afios).

Creo que el cuerpo dice mucho de lo que se espera de nosotras, aunque td
quieras ir mas all4, ahi te tienen, controlada, apabullada porque eres fea, das mal
aspecto, méds como yo, con todo y mis aparatos, ademds, estorbo. Y fijate en las
relaciones que he tenido, han sido hombres muy inseguros, muy temerosos de
perder en vez de ganar (Luisa, secuelas de poliomielitis, 39 afios).

En este contexto, “[...] es frecuente que las personas calificadas de ‘disca-
pacitadas’ queden al margen del matrimonio y la paternidad, incluso cuando no
existe una limitacién funcional al respecto” (ONU, 1982:50). Es decir, el simple
hecho de tener rasgos corporales diferentes conlleva que ante la expresién de sus
deseos de acceder a la maternidad, se les niegue informacién o se les recrimine,
sin considerar que al hacerlo se violentan sus derechos, pues se trata de una
obligacién de todo servidor de salud, independientemente de la condicién de
la persona que los solicita.

El es un doctor y sabe que la pardlisis cerebral, que es lo que yo tengo, no es
contagioso, pero siempre me vefa como bicho raro... mi voz no es clara y lo
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sé... pero no se esforzé por entenderme, nunca se esforzé, se desesperaba y peor
cuando le pedi informacién sobre un ginecélogo y le dije de prepararme para un
embarazo. Me dijo que no sabfa y me mandé con la secretaria, icémo no iba a
saber!... era claro que no me queria decir nada (Paola, pardlisis cerebral, 33 afos).

Esta negativa parece estar asociada al hecho de que las marcas corporales en
la discapacidad fisica son més visibles y en algunos casos, como en la parélisis
cerebral, incluyen también limitaciones en la comunicacién, lo que con frecuen-
cia lleva a que estas personas sean consideradas enfermas permanentes, cuya
condicién podria generar descuidos que influyeran en la atencién a un hijo/a,
afectdndolo o retrasando su desarrollo, como lo muestra la preocupacién de un
prestador de servicios: “Entiendo el interés de algunas mujeres en tener hijos,
es una necesidad natural, pero creo que sélo piensan en ellas, en su deseo, pero
no en los hijos que a la larga deben aprender de ella, icémo les van a ensenar a
hablar, a caminar?; como quiera lo van a aprender, pero pueden darse retrasos”
(Santiago, terapeuta fisico, 35 afios).

Esta postura resulta cuestionable, pues si bien es importante considerar la
existencia de enfermedades genéticas que dan lugar a condiciones discapacitan-
tes, esto no ocurre en la mayorfa de casos y los posibles descuidos en la atencién
podrian ser facilmente compensados si en lugar de negar, cuestionar o sancionar
sus deseos de ser madres, se promueven servicios de asesorfa para evitar estas
posibles eventualidades, como lo demandan las mismas mujeres en respuesta
a estos criterios: “Estoy de acuerdo en que quizd no voy a ser la mejor madre,
pero hay muchas mujeres que tienen hijos y, 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 la discapacidad
lo haremos mal” (Karina, pardlisis cerebral, 29 anos).

Estos ejemplos muestran las multiples actitudes discriminatorias que deri-
van de los prejuicios que la sociedad sigue manteniendo de la sexualidad de las
mujeres con discapacidad y que las llevan a enfrentar el rechazo y las criticas al
tratar de acceder a la maternidad y a la sexualidad en un contexto en el que el
cuerpo diferente es considerado rasgo de inferioridad y le otorga a los “otros”
—médicos, especialistas, terapeutas, familiares, etcétera— el poder de decidir
sobre esos cuerpos inferiores, sancionarlos, ignorarlos o cuestionarlos cuando
se considera que lo ameritan, como lo muestra el relato de Luisa, a quien por
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el hecho de haber brincado la norma social que la define como no apta para la
maternidad se le neg6 la palabra, dej6 de ser considerada capaz de interlocucién
no por su condicién fisica, sino por atreverse a saltar las expectativas sociales
que la ubicaban como incapaz (Ranciere, 2007).

Cuando me enteré [del embarazo] fue una experiencia muy desagradable.
Primero estaba en el trabajo y me dio un mareo, que me hizo ir al médico, me
acompané una compaferay ya ahf las preguntas y la revision le hizo a él sospechar
de un embarazo y ya s6lo se debia confirmar. Lo sorprendente fue que el médico
al entregar la orden para estudios le dijo a mi compaiiera que esperaba estuviéra-
mos a buen tiempo de decidir porque era una locura mantenerme embarazada.
Salté de enojo, no sélo estaba sugiriendo un aborto sino que ademds me estaba
juzgando y ni siquiera se dirigfa a mi (Luisa, secuelas de poliomielitis, 39 afios).

Esta omisién de los derechos y deseos expresados por las mujeres se repite
también en las experiencias compartidas por otras mujeres, al parecer como una
sancién por haber saltado la norma, pero también como un recordatorio de su
condicién de infante eterna, sin voz ni voto en el proceso de decidir sobre su pro-
pia vida, incluso cuando se tienen evidencias de su capacidad: “[...] el médico
sabfa que iba a la universidad, sélo requerfa que me acompafaran porque me
complicaba subir las escaleras y sobre todo que era una adulta y embarazada, pero
me segufa tratando como nifia, me ignoraba y sélo se dirigfa a mi madre para
dar indicaciones, nunca cambi6 su actitud” (Paola, parlisis cerebral, 33 afos).

LLa misma experiencia vivié Karla: recuerda como una constante las ideas
que la hacfan parecer una nifa eterna, pues afirma que atin a la fecha, “No te
ven como mujer, te ven como chueca, sélo los defectos, lo que se necesita de
arreglo, pero tus necesidades no les importan, te ven como nifia, sobre todo
los doctores. En general se sorprenden si les pides informacién ginecolégica o
anticonceptivos” (Karla, secuelas de poliomielitis, 40 afos).

F.n suma, todos estos prejuicios y falsas creencias han contribuido a crear un
pensamiento discapacitante, que se refleja tanto en el discurso de los profesio-
nales de la salud y de las propias personas con discapacidad, quienes adoptan
determinadas conductas y actitudes, las mas de las veces cuestionables por no
reconocer a las interesadas como sujetos reales con voz propia y capacidad de
decisién:
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Es horrible, sentirte inferior, menos que los otros, incapaz [...] que esas ideas,
definan lo que necesitas [ ...] pero lo peor de todo serfa pasar en la vida sintiendo
que no puedes decidir nada, sentirte controlada fisica y psicolégicamente por
alguien. No me gustarfa verme sometida a lo que otros quieren de mi, aunque
muchas veces dicen que buscan lo mejor para ti y que hacen las cosas porque te
quieren, pero {quién puede saber lo que es mejor para mf si no soy yo misma?
(Karla, secuelas de poliomielitis, 40 afos).

En este sentido, aunque la condicién corporal de las mujeres con discapa-
cidad fisica con frecuencia las lleva a depender del apoyo de otras personas y/o
de accesorios —sillas de rueda, muletas, aparatos especiales— para desplazarse,
esta situacién sélo deberfa derivar en limitaciones temporales de su privacidad
y en obstdculos para tener una apariencia deseable con base en los pardmetros
de belleza establecidos, no tendria por qué significar su exclusién de la toma de
decisiones en ningtin 4mbito de la vida y menos atin un factor que le cuestione
la posibilidad de ser miradas por los otros y de acceder a la sexualidad y/o a la
maternidad, lo que a menudo sucede (Cruz, 2004b).

En ese tiempo, ya tenfa yo cé6mo 15 0 16 afios, y vefa a mis primas que ya andaban
con los novios y trafan minifaldas y zapatillas y pues yo no podia. Me deprimia
porque si me decfa: “iQuién se va a fijar en ti?” En ese tiempo me aislé mucho
(Karla, secuelas de polio, 40 afios).

De acuerdo que me veo un poco estorbosa, ya sea con la silla o con los aparatos
la cosa no camia mucho y, bueno, no es muy cémodo salir a pasear conmigo, y es
toda una ceremonia irme a la cama. Si requiero ayudas, pero eso no ha impedido
que pueda tomar decisiones, mantener relaciones con mis parejas y qué mejor
resultado que mi evidencia [se refiere a su hijo de casi 3 anos]. Si se requiere
paciencia y creatividad, pero se puede y no creo que sea especial por eso, sélo
aprend{ a adaptarme (Luisa, secuelas de poliomielitis, 39 afios).

En suma, la discapacidad fisica encarna una marca que define y caracteriza
a las personas en un lugar de desventaja e inferioridad, lo que deriva en pensa-
mientos y actitudes las més de las veces negativas que excluyen a este colectivo
de los espacios sociales y en particular en el terreno de los derechos sexuales y
reproductivos; limitan el acceso a practicas y relaciones seguras y placenteras.
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Actitudes de las y los prestadores de servicios frente a las necesidades
y problematicas sexuales de las mujeres con discapacidad

Las investigadoras feministas que han puesto énfasis en la importancia de
abordar desde el punto de vista de las mujeres temas como la salud sexual y
reproductiva, la maternidad, la violencia, el empleo, la pobreza, etcétera —todos
relevantes para las mujeres discapacitadas— pocas veces incorporan en sus analisis
las experiencias de dicho grupo, que también es invisible en los estudios sobre
discapacidad, donde tampoco se incorporan reflexiones sobre las demandas y
experiencias de las mujeres y menos aun las relacionadas con el control de su
cuerpo y sus practicas sexuales y reproductivas:

Los movimientos de mujeres sin discapacidades entienden que las preocupa-
ciones de las mujeres con discapacidades pertenecen mas al movimiento de
la discapacidad y no los enfrentan. Al mismo tiempo, los movimientos de la
discapacidad tienden a ver los problemas de la mujer con discapacidades como
algo “separado” y sin importancia para la orden del dia de las organizaciones

(OToole, 2000:18).

Este enfoque es también recurrente en los discursos de profesionales de la
salud que ofrecen servicios a personas con discapacidad, en particular a mujeres.
No es extrafio escuchar de su voz, al igual que en familiares, en la poblacién
en general o en mensajes de los medios de comunicacién, la idea de que estas
personas no deberfan ocuparse de lo relativo a la sexualidad, la vida en pareja
o la reproduccién, pues, se sugiere, hay temas de mucha mas relevancia, que
no han sido atendidos y que merecen abordarse antes de llegar a la sexualidad.
Esta situacién la sefial6 enfdticamente Carmina, trabajadora social responsable
de atender un programa gubernamental de apoyo a personas con discapacidad.

Fl tema de la sexualidad no lo tocamos tanto, eso corresponde mds a la familia,
es complejo y no creo que les preocupe mucho. Ffjate 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 pocos casos, hay cosas que creo son mas
urgentes de atender o mds significativas para cambiar, para una mejor calidad
de vida, por ejemplo tan ficil como el asunto de lograr que nos los reciban en
un trabajo para que tengan cémo valerse por si mismos. Una vez logrado eso
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quizd ellos piensen ir mds alld y entonces si podriamos pasar a cosas como esas,
yo digo que serfa otra fase del proceso (Carmina, trabajadora social, 48 afios).

Esta certeza es recuperada constantemente por los prestadores y prestadoras
de servicios que, con base en explicaciones aparentemente profesionales, argu-
mentan la poca pertinencia de ofrecer informacion para el ejercicio placentero de
la sexualidad a las personas con discapacidad. Se considera que es mas adecuado
anticipar los “riesgos” que ellas pueden correr, las dificultades que enfrentardn,
los problemas que provocarin, mis que lo placentero del proceso. En ese sentido,
cuando las mujeres con discapacidad insisten en su deseo, los profesionales en
general parecen oponer resistencia al tema, pues aunque se considera un tema
basico en la vida de las personas, para efectos de quienes tienen discapacidad
se plantea en términos de seguridad: “que se les ensefie que no esta bien andar
aqui y alld, porque se les hace fécil y no miden consecuencias y por eso luego
los embarazos” (Santiago, terapeuta fisico, 35 afios).

Y la informacién se limita a temas como anticoncepcién y prevencién de
abusos, lo cual se llega a considerar un hecho connatural a la discapacidad y
s6lo en ese sentido se considera importante hablar de sexualidad, “porque luego
hay mucha gente que abusa de que estdn enfermos y lo tnico que buscan es
aprovecharse y si ellas estdn tan necesitadas de afecto pues caen facil. Por eso es
basico el tema y ayudarlas en eso, que también no se les haga fécil, que midan
los riesgos” (José Luis, médico, 40 anos).

Es notorio cémo se dimensiona el tema sélo a partir de los riesgos, de las
cosas que se estima las mujeres deben cuidar, es decir, se les coloca en el lugar
de inferior y ademds victima potencial de otro, incapaz de comprender e iden-
tificar sus necesidades y, mds adin, como prestadores/as de servicios se ubican a
sf mismos/as como superiores, con autoridad y facultades para decidir por ellas
y “ensefarles” lo mas adecuado sobre la sexualidad, “concientizar mucho mejor
porque creo, es su derecho contar con informacién y luego queremos dejarla a
la familia y ellos tampoco saben qué decirles; adn la sexualidad es un tema tabu
y mds para este sector (Araceli, psicéloga, débil visual, 39 afios).

Y se siguen justificando acciones de corte eugenésico, preventivo, pese a que
se reconoce como una necesidad la promocién activa de los derechos sexuales y
reproductivos, de los cuales se valen para plantear la difusién de aspectos especi-
ficos como “informacién sobre la interrupcién del embarazo, que en estos casos
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aplicarfa sin ser delito. Imagino que antes que se hablaba menos de sexualidad
se tenfan que aguantar y ahora ya tienen mds opciones para atender esos casos
o para prevenir” (Matilde, socidloga, 36 afos). Asi, en principio no se concibe
la idea de que las mujeres con discapacidad pudieran ejercer su sexualidad por
decisién propia, sino que se presupone que quien tiene experiencias sexuales y
reproductivas es porque fue sometida por otra persona y no porque su deseo
estuviese de por medio.

Claro que uno puede pensar que las mujeres desean sentirse amadas y acompa-
fiadas, mds cuando no tienen la posibilidad de recibir afecto en sus casas, lo malo
es que eso se malentiende, y hay quien se aprovecha ante la necesidad de carifio
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, psicélogo con secuelas de polio, 40 afios).

Pero, ademds, se muestra que en los relatos de los prestadores de servicios
confluye una mezcla de los discursos que promueven los derechos de las mu-
jeres, en general, y las ideas de dependencia por la discapacidad, los cuales al
combinarse permiten desarrollar una justificacién para respaldar la nocién de
incapacidad de estas mujeres de decidir libremente 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 entrevistadas no parecieron encontrar diferencias entre ellas y quienes tienen
problemas intelectuales y limitaciones para comprender, pues se les coloca en
el mismo plano y en consecuencia se les describe como victimas de su propia
condicién.

Se tratarfa de hablar con ellas pero también con sus familias porque no s6lo son
ellas, se debe considerar que su condicién las lleva a necesitar apoyo y no sélo
para caminar sino para tomar decisiones que en el fondo afectarfan también a la
familia; imaginate pasar de cuidar uno a cuidar dos o sumarle a la discapacidad
una enfermedad o algo asi (Carmina, trabajadora social, 48 afios).

Estas creencias, aunadas a los discursos que se construyen desde el Estado
y que histéricamente han colocado a las personas con discapacidad como seres
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“anormales” e “indeseables”; a quienes se debe regular, controlar y actualmente
cuidar y curar, repercuten de manera importante en la falta de servicios adecua-
dos para atender las necesidades especificas de las mujeres que desean acceder a
précticas sexuales y/o a la maternidad, ante cuyo deseo aun deben enfrentar una
gran cantidad de criticas y obstdculos o indiferencia, aunque a veces encubierta
en un discurso incluyente que lo asume como “Un tema muy interesante pero,
aqui sf no se puede atender porque no hay las condiciones y la prioridad es
que tengan elementos para ser autosuficientes; una vez con eso la familia debe
apuntalar esas otras dreas” (IMatilde, sociéloga, 36 anos).

Asi, los relatos de las mujeres coinciden en alguna medida con lo dicho por
las y los prestadores de servicios de instituciones publicas, en tanto que en sus
vivencias también se observa desde la negativa a brindar informacién sobre
anticonceptivos, hasta la sugerencia de esterilizarse como tinico método de pla-
nificacién familiar 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 como sucedid, pues al ser definidas como mujeres
asexuadas, se da por hecho que no requieren informacién precisa.

Yo si pregunté y tenfa interés, pero mi maméd me decfa que yo no tenfa que
pensar en esas cosas, que yo no necesitaba andar buscando nada con un hombre
y pues, bueno, lo malo es que con esas contestaciones pues ya no me atrevi
a difundir mis dudas y esa fue la consecuencia de la falta de informacién, en
dado momento pues ya, sin darme cuenta pasé, me la pasé muy bien pero
nunca pensé que fuera a quedar embarazada, porque segtin yo sélo 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 tenfa ganas de
tenerlo, pero pues no se pudo y yo creo fue lo mejor (Mariana, atrofia muscular
espinal, 35 aflos).

Asi, no sélo es el hecho de no contar con informacién, sino las consecuencias
que eso tiene, a lo que se suma el rechazo y la indignacién por parte de padres,
familiares y personal de salud ante la “irresponsabilidad” de la mujer, que se
atreve a buscar tener un hijo que se considera no tiene posibilidades de atender
adecuadamente, “que cémo me habia atrevido a embarazarme, que si era valiente
a clegas, que si mi irresponsabilidad la pagarfan otros. Esto, més las risas de
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compasion y las actitudes de rechazo, las tuve que pasar durante todo el embarazo
y, mucho me temo, las seguiré recibiendo” (Paola, paralisis 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 cuando ellas se atreven
a expresar sus deseos, suelen ser criticadas o se les pide que los repriman, como
lo senalan algunas mujeres:

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 sabfan tan bien como yo que el DIF no me iba a
dar un bebé, de eso se valieron para limitarme (Adriana, espina bifida, 37 afios).

Asi, los discursos eugenésicos que se promovieron a principios del siglo XX
contintan vigentes hasta la fecha. Desde diversas instancias de socializacion,
el Estado sigue transmitiendo el mensaje de que las mujeres con discapacidad
deberfan desentenderse de las necesidades sexuales y maternales, ya sea por
medio de familiares, de amigos e incluso, como ya se ha mencionado, médicos
y terapeutas también comparten estas posturas, pues para los profesionales
puede resultar incémodo entender y responder a las demandas a las que tiene
derecho una mujer con estas caracteristicas, sin que interfieran los miedos o los
prejuicios, que se traducen en sugerencias como medida de prevencién: “Mi
médico me recomend¢ esterilizarme porque, segin €l tanto el uso de métodos
anticonceptivos como el embarazo podia ser muy peligroso en mis condiciones;
no querifa ni canalizarme con un ginecélogo” (Paola, parilisis cerebral, 33 afios).

O bien en recomendaciones especializadas para evitar lo que se considera
“un mal mayor”; “el doctor que me dio la noticia me dijo también que en mi
caso podia abortar, pues se sobreentendia que serfa un embarazo de alto ries-
go vy, ademds, debia pensar en mi familia, que se tendria que hacer cargo del
producto” (Mariana, atrofia muscular espinal, 35 afos). Asi, al igual que en
los inicios del siglo XX, en la actualidad el discurso de los profesionales de la
salud es uno de los elementos mas importantes para legitimar las nuevas formas
de biopoder que se generan desde el Estado para controlar la reproduccién de
las y los “anormales”. Tales estrategias se ponen en marcha principalmente
durante las primeras etapas del embarazo, pues de acuerdo con los relatos de las
mujeres, son estos profesionales quienes con frecuencia utilizan la autoridad
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que les da el “saber especializado” para influir en su decisién de ser madres.
Con este fin, despliegan argumentos que van desde apelar a los riesgos para la
vida y la salud de ellas y los productos, hasta sanciones morales alrededor de
lo “inaceptable” de traer al mundo a un ser a quien no podran atender o que a
la larga tendra que hacerse cargo de su propia madre.

Fl doctor estaba muy indignado, no daba crédito. Recuerdo que me dijo como
en regafio: “IA quién se le ocurre, en sus condiciones! {Ya pensé que ese nifo
a la larga va a tener que apoyarla a usted?” Obviamente me enojé muchisimo y
tuve que aclararle que era mi decisién y que yo era capaz de hacerme cargo de
mi hijo (Luisa, secuelas de poliomielitis, 39 afios).

Por otro lado, el nacimiento de los hijos e hijas no pone fin a las criticas y cues-
tionamientos hechos a las mujeres con discapacidad, pues el Estado, mediante
las instituciones de asistencia social encargadas de la proteccion a la infancia, despliega
su discurso oficial que, en aras de proteger y ofrecer seguridad y bienestar a
los y las menores, pone en marcha mecanismos de control de la sexualidad y
la reproduccién de las mujeres con discapacidad, sancionando a quienes se
“atreven” a violar la norma natural y son madres, por medio de estrategias de
biopoder, que bajo el nombre de seguimiento buscan “asegurarse” de que las
mujeres cuenten con recursos econémicos, familiares y personales necesarios
para atender a sus hijos/as y para que éstos no se conviertan en “menores cui-
dadores”.* Y por ello “Muchas no se atreven a pedir apoyos a las instituciones
por miedo. Hay mucho miedo de que les quiten a los hijos argumentando que
son incapaces de atenderlos” (Luisa, secuelas de poliomielitis, 39 afios). O bien,
se deben someter a otras medidas de control para garantizar el bienestar de los
menores: “[...] firmé responsiva médica o algo asi, era una hoja que me lleva-
ron las trabajadoras del DIF, donde mi mama también firmé y se comprometié
a apoyarme en el cuidado de mi bebé; no me crefan capaz de ser una buena

3 Las feministas inglesas con discapacidad han intervenido de manera importante en
el debate en torno a los “menores cuidadores”, cuestionando el uso de este término, con el
que muchos servicios sociales a nivel mundial se refieren a los hijos e hijas de mujeres dis-
capacitadas que por su condicién particular tienen la necesidad de recibir su ayuda (Keith
y Morris, 1996).
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madre, pero ahora pruebas tengo de que no lo he hecho mal” (Karla, secuelas
de poliomielitis, 40 afos).

Finalmente, conforme van creciendo los menores, las madres con discapaci-
dad enfrentan otro tipo de obstéculos, ahora 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 seguridad social, econémica y
servicios de salud adecuados para ellas y sus descendientes.

La primera vez que me senti 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 habfa notado, pero vivir en un segundo piso sf es discapacitante, sobre
todo si no hay accesos adecuados, ni elevador (Paola, pardlisis cerebral, 33 afios).

Cuando mi hijo mayor entré a la escuela habfa muchas trabas para mi porque
nos citaban a actividades de padre e hijos, olimpiaditas o algo asi. 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 como yo no podia jugar y saltar y hacer esas
actividades fisicas prefirieron no invitarme. O sea que en lugar de buscar otras
cosas que pudiéramos hacer, mejor excluyeron a mi hijo de la actividad; fue muy
triste y muy injusto (Karla, secuelas de poliomielitis, 40 anos).

Esta situacion es el reflejo mds claro de la discriminacién de la poblacién
con discapacidad; es decir, no es la condicién fisica diferente la que limita y/o
dificulta el ejercicio de la maternidad, sino los mecanismo de regulacién y control
que se despliegan desde el Estado para asegurarse de que no se reproduzcan los
“indeseables”, de cuidar la “pureza de la especie” y de mantener lo méds homo-
génea posible a la poblacién, invisibilizando las necesidades de los grupos que
la integran. Al respecto, otro factor que también se omite en la atencién de las
personas con discapacidad y que deriva de la pobre percepcién que tiene el per-
sonal de salud respecto de las necesidades de las mujeres es el de su salud sexual.
Los prestadores de servicios con frecuencia se resisten a reconocer en toda su
extension sus necesidades en tanto “mujeres completas y no las consideran sélo
como personas con sintomas, sin el menor apoyo o comprension, exclusivamente
desde el punto de vista médico” (Begum, 1996:204). En consecuencia, se les
niega informacién sin reconocer “[...] el riesgo en el que nos ponen muchos
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doctores y también la familia, con sus posturas de que somos unas nifias y que
jamds creceremos. Bajo esa légica, no se nos habla por ejemplo de los efectos
de la menstruacién, de las infecciones vaginales y tampoco de los chequeos
ginecoldgicos preventivos del cancer de seno y de mama; nadie se acuerda que
requiero de esos exdimenes” (Karina, parélisis cerebral, 29 afios).

Y cuando llega a darse la informacién y se accede a este tipo de servicios
médicos, se enfrentan a otros obstdculos: “[...] me costé mucho usar la mesa
de exploracién. La ginecéloga se desesperd, yo me enojé y ni siquiera supe si la
muestra fue la adecuada, jamds me entregaron resultados, supongo estoy bien
pero, fue una mala experiencia que pensaré mucho antes de volver a repetir”
(Berenice, parélisis 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 ex-
periencias anteriores muestran que para lograr una mejor atencién de este sector
de la poblacién, en especial de las mujeres, es necesario erradicar los prejuicios
sociales alrededor de ellas y de sus demandas, generar espacios de reflexién y
capacitacion a las y los responsables de las dreas de atencién para favorecer un
cambio de actitud que les permita reconocer en las mujeres con discapacidad
fisica a personas adultas, pensantes, sexuadas y con multiples intereses que no
desaparecerdn con el simple hecho de ignorarlos, por lo que es indispensable
visibilizarlos, reconocerlos y actuar en consecuencia si se quiere cumplir real-
mente con los compromisos institucionales en la materia.

Autonomia o control en el acceso y ejercicio de la sexualidad

Pese a que se pudiera pensar que con la incorporacién de las mujeres a espacios
educativos y laborales el estereotipo de la mujer dependiente y necesitada de
tutoria actualmente se encuentra en decadencia, en términos reales esto no es
asi, pues aunque es cierto que la educacidn, el estatus ocupacional, asi como la
participacién social y politica pueden actuar como factores importantes para el
desarrollo de un mayor control de las mujeres sobre sus recursos y su medio
ambiente, la autonomia no sélo implica el control sobre recursos extrinsecos,
sino, ademds, en un nivel mds individual, una mayor asertividad y autoridad
en la toma de decisiones. En ese contexto, la forma en que se da el proceso
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de toma de decisiones sobre el cuerpo de las mujeres con discapacidad suele
implicar la disociacién entre autonomia y acceso a recursos externos, pues el
que las mujeres accedan a un trabajo remunerado, a la escuela o participen en
un grupo politico, no determina necesariamente que tomen decisiones en otras
dreas y viceversa.

En algunas ocasiones tienen claro lo que quieren y actdan ain a “contra-
corriente” y conscientes de que no van a recibir apoyo, “[...] porque fue mi
decisién, nadie pensaba que me iba a aventar, porque de entrada nadie me apoyo,
pero poco a poco se dieron cuenta que yo investigaba, que estaba decidida, y
pues ya, me empezaron a apoyar, pero no sin antes tener muchos problemas”
(Paola, paralisis cerebral, 33 afios).

En otras ocasiones hay una aparente decisién que, ante la adversidades
o situaciones no esperadas, les hace asumir otras posturas o a recibir apoyo
de otras personas: “tenfamos relaciones y a €l no le gustaba usar condén, yo
era la que me cuidaba, pero en una de esas me fall6 y me embaracé, entonces
decidimos vivir juntos, al principio no queria pero mi familia estaba enojada
y dijeron que no iban a ayudarme, asi es que me movi mds por decisién de
él y por las condiciones familiares que por mi voluntad” (Karla, secuelas de
poliomielitis, 40 afios).

Lo anterior también muestra que la condicién de discapacidad nuevamente
queda anulada, pues si bien estas mujeres en general necesitan mas apoyo para
realizar ciertas actividades en funcién de sus limitaciones fisicas, esto no limita su
capacidad de decidir y actuar por voluntad propia, y menos en lo que se refiere
a su vida de pareja y sexual, lo que al parecer si estd altamente vinculado con su
formacién educativa, su capacidad econémica y su ingreso al mercado laboral,
“[...] por ejemplo, para salir necesitaba quien me acompafara y en cierta forma
dependia de los demds, pero poco a poco fui animandome a hacer cosas nuevas,
sobre todo las que me iban a ayudar a lograr lo que yo queria, y hasta la fecha
yo decido lo que hago” (Karla, secuelas de poliomielitis, 40 anos).

Asi, aunque hay cosas que por su condicién fisica les dificulta realizar, esto
impacta directamente en la toma de decisiones cuando las mujeres adquieren la
seguridad necesaria para actuar “[...] algunas cosas, claro, no las puedo hacer
sola o tal vez no las quiero hacer sola, pero cuando es algo que me afecta direc-
tamente a mi, no permito que nadie lo decida mds que yo” (Berenice, pardlisis
cerebral, 27 afos).
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Es muy importante darte cuenta de que puedes valerte por ti misma, hace tener
mucha seguridad; saber que no dependes econémicamente de tus papés te da
la libertad de decidir, desde dénde vivir hasta qué quieres hacer, si quiere uno
tener hijos, pues... en mi caso si hubo criticas pero el hecho de vivir asf, sola,
permite pensar distinto, tener incluso aventurillas y luego a sentarme y decidir
(Luisa, secuelas de poliomielitis, 39 afios).

Pero esta capacidad de decisién no ha sido estatica, se ha visto sujeta a
cambios a lo largo de la vida de las mujeres, de acuerdo con sus experiencias
personales. En este sentido, se pueden encontrar dos situaciones que limitan
la autonomia y toma de decisiones de las mujeres —independientemente de su
condicién fisica—: la primera se refiere a un ambiente social hostil basado en la
indiferencia y el menosprecio, donde las personas cercanas a ellas se empefien en
manipularlas, ignorarlas y/o tratarlas con matices de inferioridad: “[...] lo que
mi mam4 decfa, era voz de orden, se me impusieron muchas cosas por medio
del miedo; bastaba que mi mam4 me viera para que actuara o dijera lo que ella
querfa”. (Berenice, pardlisis cerebral, 27 afos).

No me preguntaban si querfa algo o no, se me decfa lo que tenfa que hacer y
asi era, asf ha sido siempre; se me tachaba de tonta o de ingenua... Si hay algo
que tenga que reprocharle a mi mamad, es justamente que no me dejé tomar
decisiones, ni fijarme objetivos... pero todo eso cambié cuando yo lo decidi; ain
hay cosas por hacer, pero sé que estoy en el camino (Mariana, atrofia muscular
espinal, 35 anos).

Mi papa siempre ha sido muy machista, no me dejaba salir con mis amigas, con
decirte que ni para hacer trabajos en equipo me dejaba salir y lo mismo cuando
iba a entrar a la universidad. Como mi tia era psic6loga, me dijo que eso tenia
que estudiar y aqui me tienes, lo bueno es que si me gustd la carrera, si no me
hubiera salido y hubieran sido problemas (Karina, parilisis cerebral, 29 afios).

En la segunda situacién se pudo observar, por el contrario, un ambiente
de sobreproteccién que les otorga privilegios de inicio, pero que a la larga
genera dependencia, poca iniciativa, escasa responsabilidad y nula autonomia,
justificada en un aparente apoyo de la familia que se afirma, “[...] siempre se
han preocupado porque yo esté bien, porque tenga lo mejor y no tengo de qué
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quejarme porque no tengo posibilidades de trabajar y como en mi situacién uno
corre mds riesgo, me apoyan, de todas maneras mi mamd no estarfa tranquila”
(Mariana, atrofia muscular espinal, 35 afios).

Asi, la autonomia entendida como la capacidad de las mujeres de actuar en
funcién de su propio interés y de tomar sus propias decisiones, implica la posi-
bilidad de controlar su vida y se encuentra en un constante enfrentamiento con
las normas sociales representadas por la familia, amigos, medios de comunica-
cién, etcétera, que, como se ha mencionado, pretenden decidir los momentos y
formas para asistir o no a espacios de socializacién, establecer o no redes sociales
(amigas/os, novios), ejercer el control de su cuerpo y sus précticas sexuales y los
momentos para hacerlo, por lo que, en muchos sentidos, de la autonomia depen-
de el acceso a relaciones afectivas que abran la posibilidad a establecer pareja.

Mi papd me quiso mucho, me querfa sobreproteger porque tal vez pensaba que
me podia pasar algo, pero me querfa, me lo dijo antes de morir. Cuando murié
me dolié mucho porque creo que si se oponia a que hiciera tantas cosas, no era
porque no me quisiera. Aunque si le hubiera hecho caso, yo creo que me hubiera
perjudicado mds que ayudarme, nunca hubiera tenido pareja o hijos, pero él lo
hacfa de buena fe (Karla, secuelas de poliomielitis, 40 afios).

Estas situaciones dan cuenta de que ser madre y carecer de alguna habilidad
fisica no implica necesariamente ser menos apta para el cuidado de lo/as hijos/
as; incluso algunas entrevistadas argumentan la existencia de discapacidades “no
aparentes” que impiden a las mujeres, independientemente de su condicién, el
desarrollo de habilidades para el cuidado de sus menores en algunas dreas, e
incluso en casos extremos las llevan a maltratarlos/as o abandonarlos/as, con lo
cual se puede inferir la existencia de factores que pueden limitar més el ejercicio
“eficiente” y satisfactorio de la maternidad que una condicién fisica diferente:
“Yo tengo una discapacidad aparente, pero cudntas mujeres son incapaces de
cuidar a sus hijos. Cudntas no los maltratan o los ignoran, o son negligentes y
les provocan accidentes. A ellas no se les dice discapacitadas y tienen mds limi-
taciones que yo” (Karla, secuelas de poliomielitis, 40 anos).

La informacién anterior muestra el punto de partida para erradicar los es-
tereotipos que sefialan a este sector de la poblacién como seres infelices en si
mismos, dependientes y con pocas o nulas posibilidades de acceder a relaciones
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de pareja y a la maternidad en una sociedad pensada por y para quienes entran
en la categorfa de “los normales”. Y si bien es importante considerar que algunos
tipos de discapacidad fisica, por sus manifestaciones especificas, pueden llegar
a ocasionar dificultades en la actividad sexual genital, el embarazo y el parto,
tampoco se puede negar que esta situacion se agrava ante las estrategias que se
definen desde el Estado para marginar y excluir a este sector de la poblacién del
ejercicio de la sexualidad, mediante estrategias de biopoder que se traducen en
discriminacién, carencia de profesionales sensibles y capacitados que brinden
a las mujeres una atencién integral, libre de sentimientos de repulsién o de
compasion.

218



Reflexiones de una ausencia:
derechos sexuales y reproductivos en acciones de gobierno
dirigidas a las mujeres con discapacidad en México

Los procesos de exclusién que suelen enfrentar las mujeres con discapacidad,
en particular quienes presentan condiciones que limitan su motricidad, cuando
deciden ejercer sus derechos sexuales y reproductivos, son multiples y muy
complejos debido a las contradicciones entre los discursos y las pricticas que
se construyen socialmente en torno a quiénes son y lo que se espera de ellas en
funcién de las marcas corporales que conllevan la discapacidad, pero también
al género o la edad. Asi, los discursos actuales que promueven la igualdad de
derechos de toda persona, independientemente de sus condiciones y necesidades,
se enfrentan y contraponen con discursos y practicas tradicionales que buscan
atender a esta poblacién con base en una mirada médica, preocupada por la
rehabilitacién, la asistencia y el cuidado que raya en la sobreproteccién, mas
que en la promocién de derechos; ello justifica que politicas y practicas que se
generan desde instancias especializadas se centren en ciertos temas y omitan
otros, entre éstos los relacionados con la sexualidad y la reproduccién, con base
en argumentos que pregonan el bienestar y la seguridad de las mujeres con
discapacidad y sus familias.

Asi, aun cuando las demandas de inclusién plena han obligado a que se incre-
mente la informacién demogrifica sobre las condiciones en las que se encuentra la
poblacién con discapacidad en nuestro pafs, en particular las mujeres, atin existe
una clara ausencia de datos que den cuenta de los procesos de emparejamiento
y ejercicio de la sexualidad en este sector de la poblacién que, de por si, s6lo
empez6 a ser “visible” para los institutos de estadistica en la Gltima década, ya
que con anterioridad se recuperaba informacién minima e irrelevante al respecto.
En el mismo sentido, la incorporacién del tema en las investigaciones sociales,
tanto dirigidas a atender la condicién de las mujeres como de las personas con
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discapacidad, ha sido escasa y poco consistente. Fin principio, es necesario senalar
que las mujeres con discapacidad, sus problemiticas y necesidades, hasta hace
muy poco tiempo habfan permanecido ausentes de los debates académicos, pues
los estudios feministas que pretendfan explicar los procesos sociales que excluian
y subordinaban a las mujeres sélo hacfan mencién a la discapacidad como factor
que complejizaba la realidad de las mujeres, pero no integraba en sus analisis las
experiencias de las mujeres en tales condiciones ni se ocupé de crear propuestas
de trabajo centradas en ellas. Y por otro lado, los estudios sobre discapacidad
tampoco se preguntaban sobre las condiciones que enfrentaban las mujeres,
es decir, se ubicaba al sector con discapacidad como un grupo homogéneo al
que los andlisis, politicas y programas tendrian que llegar de la misma manera,
negando la presencia de otros elementos como género, que marca diferencias
importantes en la forma de vida y la construccién de necesidades de hombres
y mujeres con discapacidad.

No obstante, en los tltimos afios se han empezado a abrir espacios en busca
de comprender las experiencias de vida de las mujeres con discapacidad y a dar
cuenta de sus necesidades, pero los esfuerzos se han centrado principalmente en
los dmbitos educativo y laboral, dejando de lado otros temas de gran importancia,
por ejemplo en lo que toca a los derechos sexuales y reproductivos, tema que a
la fecha sigue siendo tabu y motivo de criticas y prejuicios cuando se habla del
sector con discapacidad. En el dmbito legal y juridico también se repite esta
exclusién del tema en las acciones gubernamentales en favor de las personas con
discapacidad que —al igual que otros grupos de poblacién en condiciones de
vulnerabilidad, entre ellos las mujeres— habian quedado rezagados de la accién
publica hasta la segunda mitad del siglo pasado, cuando las demandas de los
nuevos movimientos sociales se hicieron presentes y visibles, incorporando a la
agenda social aspectos que hasta entonces no habian sido tomados en cuenta.

Asi, los avances en el reconocimiento de los derechos de grupos en condiciones
de vulnerabilidad han representado grandes retos: es notoria la presencia de las
mujeres en diferentes contextos sociales y politicos, se han disefiado y puesto en
marcha leyes que promueven la no discriminacién, la no violencia, la inclusién
plena de las personas con discapacidad y las acciones en favor de las mujeres. Sin
embargo, es notoria la falta de capacitacién del personal que labora en la funcién
publica en la perspectiva de derechos humanos, para dar un verdadero sentido
y tratar de llevar a la prictica las propuestas que ya se han venido disefiando.
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Asi, aunque el acceso de las personas con discapacidad a la esfera piblica ha
sido todo un reto que comenzé a impulsarse desde finales del siglo pasado y
durante la primera década del actual, abriendo espacios de discusién y andlisis
de las materias pendientes, los esfuerzos se centraron en promover mejoras
estructurales como rampas para facilitar la movilidad, disefio y remodelacion
de edificios para hacerlos accesibles, campaiias de acceso al dmbito educativo y
laboral, entre otros aspectos; sin embargo, salvo pocas excepciones, no se habia
reflexionado sobre las experiencias de vida y las necesidades de las mujeres.

FEon suma, pese al auge del tema en el 4mbito internacional y nacional, la au-
sencia histérica en México de estrategias publicas que promuevan, compensen y
estimulen la integracién social de las personas con discapacidad viene a cerrar y
a reproducir el circulo vicioso de las diferencias de trato por discapacidad. Este
sector de la poblacién constituye un grupo muy importante pero poco atendi-
do, lo que trae como consecuencia su desigualdad econémica, la ausencia de
oportunidades reales y la segregacién social, que si bien son puntos en comtn
para amplios sectores sociales, se complejiza cuando se trata de las personas con
discapacidad. En ese contexto, en cumplimiento de los compromisos internacio-
nales dedicados a atender a diversos grupos en desventaja, en la Gltima década
se ha generado un repentino avance legal e institucional para crear un nuevo
ambiente social y politico que apueste a reducir la discriminacién en el pais; este
esfuerzo permitié que se abrieran espacios para las personas con discapacidad,
con miras a contar con un diagnéstico minimo que diera cuenta de su condicién
y que sirviera de base para la creacién de estrategias para su atencién oportuna.

Al mismo tiempo, las politicas y programas dirigidos a promover la igualdad
de las mujeres venia dando pasos muy importantes. Los avances alcanzados en
este proceso han rendido frutos en el acceso a la salud, la vivienda, la educacién,
el trabajo y en menor medida en los derechos sexuales y reproductivos, lo que
en caso de lograrse contribuirfa a mejorar el estatus y condiciones de empare-
jamiento y maternidad de las mujeres. FEn este tltimo aspecto, resulta relevante
afirmar que el proceso que llevé a visibilizar y a incorporar a la agenda publica
los derechos de las personas con discapacidad y de las mujeres s6lo ha podido
darse en el marco de una exigencia de no-discriminacién que trasciende a estos
grupos y que ha favorecido un mayor reconocimiento social, pero ain existen
obstaculos para consolidar una genuina politica de Estado en la materia que
alcance a las mujeres con discapacidad.
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Entre los obsticulos que més afectan este proceso se encuentran el escaso
presupuesto de que disponen las instituciones publicas para dar vida, orientar y
concretar acciones con grupos en situaciones de vulnerabilidad, la inexistencia
casi general de sanciones administrativas o penales para quienes cometen actos
de discriminacién, y el poco aprecio y reconocimiento social que se hace de este
grupo y que, como ya sefialé, se mantiene excluido de sus dos sectores de
referencia. En el caso especifico de las mujeres con discapacidad, un obstdculo
importante es que las problematicas a las que ellas se enfrentan, se tratan de
atender desde una perspectiva médica o sanitaria con la que se atiende al sector,
lo que muestra una visién limitada que dificulta la inclusién social y de acceso
a los derechos y oportunidades fundamentales de la vida social.

FEsta situacion se hace mds evidente al acercarse a las experiencias cotidianas
de mujeres con discapacidad, las cuales dejan ver las dificultades que entrafia
la combinacién de ambas categorias (ser mujer y tener discapacidad), especifi-
camente en lo que respecta al ejercicio de su sexualidad y su reproduccién. Los
procesos que relatan las mujeres muestran el amplio predominio del enfoque
médico y las limitaciones que atin tiene por cubrir la puesta en marcha de un
modelo social de la discapacidad, basado en el reconocimiento y promocién de
los derechos humanos.

Tal situacién no es exclusiva de México. Estas practicas son comunes aun en
paises cultural y econémicamente més desarrollados, donde también se empieza
a poner en evidencia la violacién a los derechos sexuales y reproductivos de este
sector de la poblacién con miras a ofrecer alternativas de solucién y asesorfa
adecuadas; prueba de ello es un estudio realizado en Australia, donde se rela-
tan especificamente practicas de esterilizacién forzada de mujeres jévenes con
discapacidad (WWDA, 2001), situacién que también ocurre en nuestro pafs,
pero que cuesta trabajo identificar como un problema, pues se trata de hechos
naturalizados, identificados como acciones necesarias para cuidar el bienestar
de las personas con discapacidad y sus familias, sin considerar el derecho que
tiene este sector de que expresen sus deseos y decidir de manera auténoma lo
que consideran adecuado para ellas al respecto. Es decir, suelen ser las familias
y/o los profesionales de la salud quienes, mediante diversas formas de biopo-
der, se abrogan el derecho de autonomia y determinan acciones, legitimadas en
discursos de saber-poder otorgadas, ya sea por su estatus de ser normal o, de
ser especialista.

222



REFLEXIONES DE UNA AUSENCIA

Tales situaciones reflejan los mecanismos que se ponen en marcha desde el
Estado para controlar la reproduccién de las y los “anormales”; principalmente
cuando las mujeres empiezan a solicitar informacién sobre salud sexual, para
prevenir enfermedades, sobre anticonceptivos o durante las primeras etapas del
embarazo, pues de acuerdo con los relatos de las entrevistadas, son principal-
mente los y las profesionales de la salud quienes suelen utilizar la autoridad que
les da el “saber especializado” para influir en sus decisiones sobre sus cuerpos,
y con este fin despliegan argumentos que van desde apelar a los riesgos para la
vida y bienestar de ellas y los productos, hasta sanciones morales alrededor de
lo inaceptable de traer al mundo a un ser a quien, segin sus afirmaciones, no
podran atender o que a la larga tendra que hacerse cargo de su propia madre.

Por otro lado, tras el nacimiento de los hijos e hijas, el Estado, mediante /as
instituciones de asistencia social encargadas de la proteccion a la infancia, despliega su
discurso oficial que, bajo la l6gica moderna de proteger y ofrecer seguridad y
bienestar a los menores, pone en marcha mecanismos de control de la sexualidad
y la reproduccién de las mujeres con discapacidad, sancionando a quienes se
atreven a violar la norma natural y son madres. Asf, el biopoder se traduce en
persecucién y presién por parte de instancias de proteccién a la infancia, que
buscan asegurarse de que las mujeres con discapacidad contardn con los recursos
necesarios para atender a sus hijos/as.

Finalmente, conforme van creciendo los hijos e hijas, las madres con disca-
pacidad enfrentan obstaculos relacionados con las barreras sociales y estructurales,
pues al no considerar su existencia ni sus necesidades, se les limita también el
acceso a recursos para brindar seguridad social, econémica y servicios edu-
cativos adecuados para ellas y sus descendientes, es decir, no es la condicién
fisica diferente la que limita y/o dificulta el ejercicio de la maternidad, sino los
mecanismo de regulacién y control que se despliegan desde el Estado para
asegurarse de que no se reproduzcan los indeseables, de cuidar la pureza racial
y de mantener lo mds homogénea posible a la poblacién, invisibilizando las
necesidades de los grupos que la integran, lo que a su vez les excluye del goce
de sus derechos sexuales y reproductivos en cuanto al acceso a la informacién y
a las condiciones deseables para ejercerla con seguridad y con plena autonomia.
Lo anterior da cuenta de que ser madre y carecer de alguna habilidad fisica no
implica necesariamente ser menos apta para el cuidado de los/as hijos/as; incluso
algunas entrevistadas argumentan la existencia de discapacidades no visibles que
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impiden a las mujeres, independientemente de su condicidn, el desarrollo de
habilidades para el cuidado de sus menores que, en casos extremos, conducen
al maltrato o al abandono, con lo cual se puede inferir la existencia de factores
que limitan mds el ejercicio eficiente y satisfactorio de la maternidad que la
condicién fisica diferente.

Resulta pues, tarea pendiente, el impulso de un cambio cultural y social
de gran alcance que favorezca una mirada social de la discapacidad; también
estin pendientes los mecanismos y sanciones administrativas que permitan
dar un sentido real a las leyes y espacios de denuncia a los actos concretos de
discriminacién y de violacién a derechos humanos, en particular los sexuales
y reproductivos, que hoy dia se mantienen pendientes. Por tanto, asumir la
responsabilidad de una inclusién plena y promover el disfrute de los derechos
sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad implica una conjun-
cién de estrategias desde tres instancias distintas: por un lado, se requiere que
el Estado asuma su responsabilidad frente a las personas con discapacidad y
promueva cambios de la visién asistencialista que los ubica como individuos
pasivos en muchos programas y politicas publicas, a una visién mds incluyente
que reconozca al sector como sujetos de derechos, sin cuya transformacién no
lograremos los cambios estructurales que den a las personas con discapacidad y
al resto de los grupos en situacién de discriminacién condiciones de vida dignas.

Ademds, se requiere una revision cultural y académica de las condiciones,
discursos y précticas en torno al ejercicio de los derechos sexuales y reproduc-
tivos de las mujeres con discapacidad, con miras a ofrecer evidencias de que es
la misma sociedad la que “discapacita”, mediante la combinacién de prejuicios
personales y sociales institucionalizados, con base en los cuales se crean ambientes
que dificultan su acceso a experiencias sexuales y reproductivas més satisfactorias.
Pero también, se pone énfasis en que no todas las mujeres con discapacidad se
limitan a aceptar pasivamente la condicién de inferior que les ha sido asignada
por ser fisicamente distintas. Por el contrario, los relatos presentados muestran
multiples posturas que ellas ponen en practica para defender el acceso al control
del cuerpo que les ha sido expropiado.

Las habilidades para tomar decisiones de manera auténoma, la forma en
que se perciben a si mismas y la disponibilidad para integrarse a espacios de
socializacién y para establecer relaciones socio-afectivas que funjan como re-
des de apoyo, aunadas al conocimiento y defensa de sus derechos, constituyen
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elementos que les facilitan dicho proceso y les permiten salir airosas de las
complicaciones que les generan tanto las actitudes negativas de sus familias y
de los médicos y profesionales del drea de la salud, como las barreras sociales
e institucionales que impiden el ejercicio de su sexualidad y la maternidad.
Ademds, se evidencia cémo la discriminacién de las mujeres con discapaci-
dad fisica presenta multiples facetas que se derivan de la combinacién de la
segregacion por causa de la discapacidad y el sexismo, situacién que limita su
acceso a servicios de informacién y atencién relacionados con su salud sexual
y reproductiva, en igualdad de condiciones que las mujeres sin discapacidad.

No obstante, mas que poner de manifiesto la marginacién y discriminacién
que viven las mujeres por su condicién fisica —postura que se limitarfa a re-
producir la visién sesgada que plantea la vida de este sector como una tragedia
personal que se agrava con la suma de desigualdades y las ubica como victimas
de sus propias circunstancias y pasivas ante la sociedad—, es necesario destacar
las actitudes activas, combativas y de resistencia que muchas de ellas viven
cotidianamente y que pocas veces son reconocidas en las investigaciones que
pretenden interpretar sus experiencias desde un enfoque “victimista”, basado
en la compasién, y centrado en su doble desventaja.

En suma, esta obra pretende abrir un camino que hasta hace poco habia
permanecido pricticamente inexplorado por las ciencias sociales, en general,
y en particular por la investigacién feminista en nuestro pafs: las experiencias
de las mujeres discapacitadas. Tal exclusion, que hasta hace poco no habia sido
cuestionada, hace que la teorfa y el andlisis feminista permanezcan incompletos
en tanto se limitan a sumar la discapacidad al final de una lista que define la
diversidad de las mujeres y no se preocupan por entender las interacciones entre
dos importantes constructos sociales: la discapacidad y el género.
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[7& cUerpos invisibles i placeres negados..., aborda un tema poco tratado en
nizestro pais desde &l enfogque:-de geénero’ i3 ausenca de politicas plblicas
dirigidas a atender las necesidades que enfrantan =5 mujeres con discapacidad
para hacer sfectivo =l acceso y ejercicio de sus derechos, en particular los
reledionsdos con su sexualided y reproduccian, situacitn gue Pilar Cruz
presefita £n forma clara y con amplio rigor académico, valigndose de trabajo
de campo ¥ una extensa revision bibliografica; a partir de la cual, recupera los
procesos de ewclusion gue enfrenta este sector de |z poblacion, a pesar del
auge que ha cobrado &l discurso nacional & internacional que nvita a su inclusion
social. 5u texto es actual y de gran importancia, pues abona & [ discusicn
sobre 13 necesidad de impulsar el acceso de las personas con discapacdad a
|os derachos humanos en todas sus dimensiones; sefiala los posibles caminos
gue debe tomar este proceso en lo que se refiers a salud sexual y reproductiva;
propone 2lgunos aspectos a retomar por las politicas pablicas en materia de
sa3lud, discapacidad y género, mostrando las limitaciones tanto dé los estudios
feministas y de género como de los sociclégicos, gue omiten ciertas temas y
sectores, 2l mirar en tarma parcial y victimista 5 realidad de |as mugeres con

discapacidad.
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