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RESUMEN

Las mujeres han sido un sector invisibilizado a lo largo de la historia, pero si hablamos de
quiénes poseen un cuerpo con discapacidad el panorama empeora, ya que sus historias,
deseos, necesidades y situaciones de vida han sido omitidas del imaginario colectivo,
incluso por aquellas que se definen luchadoras de los derechos de las mujeres. Pero si
ademas se aborda un tema tan estigmatizado como la sexualidad, resulta aun mas dificil
acercarse a su realidad, ya que uno de los principales mitos que rodea a este sector es su
supuesta asexualidad, creencia que es necesaria desmitificar, por ello a lo largo de esta
investigacion se describe y analiza la forma en que experimentan y expresan sus practicas
erético-afectivas mujeres en situacion de discapacidad visual, con la finalidad de dar voz a
un sin nimero de mujeres que siguen excluidas por poseer un cuerpo entrecruzado por el

género y la discapacidad, categorias devaluadas y relegadas en nuestra sociedad.

Palabras claves: mujeres, discapacidad visual, cuerpo y género.

ABSTRACT

The women have been an invisible sector throughout history, but if we speak of who have a
disabled body the landscape worsens, as their stories, desires, needs and life situations have
been omitted from the collective imagination, even by those who are committed to
defending the rights of women. But if you also discusses an issue as stigmatized as
sexuality is even more difficult to get close to their reality, since one of the main myths
surrounding this sector is the supposed asexuality, it is necessary to demystify belief
therefore along this research describes and analyzes how they experience and express their
emotional erotic practices women at visually impaired, with the goal of giving a voice to
countless women remain excluded for having a body crisscrossed by gender and disability.

Categories devalued and neglected in our society.

Keywords: women, visual disabilities, body and gender
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Introduccién

“Quienes nos desplazamos de forma distinta,

quienes reciben las sensaciones de otra forma

o quienes interpretan el mundo de forma muy diferente,

no tenemos por qué estar enfermos,

podemos ser felices, podemos amar y ser amados,

podemos aportar cosas, incluso tomar iniciativas y ser utiles.”
(Lobato Galindo)

INTRODUCCION

En las ultimas décadas se han generado diversas estrategias nacionales e internacionales
que buscan garantizar el acceso de derechos a poblacién en condiciones de vulnerabilidad,
donde dos de los sectores considerados prioritarios son las mujeres y las personas en
situacion de discapacidad. Entre las legislaciones a destacar en favor de ellos se encuentran
la Convencion Sobre la Eliminacion de toda forma de Discriminacion contra la Mujer
(CEDAW)*; la Convencién Interamericana para Prevenir y Erradicar la Violencia Contra la
Mujer, mejor conocida como Belem Do Paré® y la Conferencia Mundial Sobre la Mujer,
celebrada en Beijing en 1995°; asi como la reciente Convencién Sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad®.

Sin embargo, los avances en el reconocimiento de los derechos de ambos sectores no

han impactado en las mujeres en situacion de discapacidad, quienes ain suelen enfrentar

! La CEDAW (Committe in the Eliminatién of Discriminatién Against Women) se aprobd para ratificar y
garantizar la no discriminacion hacia las mujeres y favorecer la igualdad de derechos entre éstas y los
hombres. En ella, se reafirma el principio de la no discriminacidn y proclama que todos los seres humanos
nacen libres e iguales en dignidad y derechos, sin distincidn alguna, por ende, sin distincidon de sexo.

? La cual afirma que la violencia contra las mujeres constituye una violacién de los derechos humanos y las
libertades fundamentales, lo que es una ofensa a la dignidad humana y una manifestacion de las relaciones
de poder histéricamente desiguales entre mujeres y hombres. Por lo que establece que todas las mujeres
tienen derecho al reconocimiento, goce, ejercicio y proteccion de todos los derechos humanos y a las
libertades consagradas por los instrumentos regionales e internacionales sobre derechos humanos.

* Esta reafirmé que el disfrute pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy las
libertades fundamentales por las mujeres y las nifias deben constituir una prioridad para los gobiernos y las
Naciones Unidas. Destacd que los gobiernos no sélo deben abstenerse de violar los derechos humanos de
todas las mujeres, sino que deben trabajar activamente para promover y proteger esos derechos.

* Tiene como objetivo proteger los derechos humanos de las personas con discapacidad, buscando que se
creen politicas publicas encaminadas a favorecer su insercion en todos los ambitos de la sociedad.
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Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

marginacion y discriminacion, derivadas de las atribuciones socio-corporales que las ponen
en desventaja tanto por su género como por su condicion fisica. Esta exclusion afecta todos
los ambitos de su desarrollo, incluido el sexual, lo que contribuye a que sean construidas
como personas ajenas al entorno social, poco Utiles y asexuadas.

Por lo anterior y con la finalidad de mostrar una realidad que pocas veces se aborda,
incluso por el movimiento que ha luchado por la visibilidad de las mujeres (el feminismo),
esta investigacion se centra en mujeres en situacion de discapacidad visual, en torno a un
tema que pareciera inexistente en ellas: su sexualidad.

El objetivo central es conocer como se desarrollan las précticas erdtico-afectivas de
mujeres en situacion de discapacidad visual® al poseer un cuerpo denominado “anormal” e
ilegitimo, en torno al cual se han creado una serie de imaginarios entre el que destaca la
creencia de que estas personas carecen de sexualidad o que si se llega a presentar es
incontrolada, irracional o no placentera (Shakespeare, 1998).

También indago sobre los obstaculos sociales y personales a los que se enfrentan, asi
como las tacticas, herramientas y/o apoyos que ponen en marcha en el ejercicio de sus
practicas erdtico-afectivas ante estos imaginarios. Asimismo doy cuenta de su acontecer
cotidiano y de sus experiencias de vida, pero no desde los preceptos tradicionales que las
definen como inanimadas, ajenas a la sexualidad, victimas y/o pasivas ante las cuales suele
sentirse lastima o compasion, sino a partir de su realidad y de reconocerlas como personas

sexuadas que sienten, piensan y viven.

> Se entiende por discapacidad visual a la alteracion en el funcionamiento de la vista, y suele dividirse en dos
grupos en funcion de los grados de visién que tiene la persona: parcial y total. Para esta investigacion se
trabajard con mujeres con discapacidad visual total. Es necesario hacer la aclaracién que en la discapacidad
visual total la persona puede distinguir sombras, luces y contornos; pero dichas percepciones van
disminuyendo con el paso del tiempo.
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Introduccién

Por lo que hago énfasis en sus potencialidades, habilidades y fortalezas mas que en
sus llamadas “limitaciones”, adjudicables al cuerpo discapacitado, ya que considero que
aun cuando resulta imposible omitir las dificultades que enfrentan cotidianamente, es
indispensable abrir espacios que también muestren las tacticas que ponen en marcha para
resistirse a los supuestos e imposiciones establecidas por las sociedades hegemonicas y
“normalizadoras”.

Mi interés por el tema surgio a partir de que la Asociacion Civil Pro-Ciegos, dedicada
a trabajar y brindar herramientas para la mejora en la calidad de vida de hombres y mujeres
en edad adulta con discapacidad visual, me solicitara impartir un taller de sensibilizacion
sobre el uso correcto del conddn a su poblacion. Este encuentro con la discapacidad visual
me generd cierta sensacion de inadecuacion al pensar que no podria utilizar los materiales
didacticos tradicionales, situacion que puso en relieve lo poco que las personas normo-
visuales consideramos las necesidades de este sector.

Durante la experiencia pude percatarme de las dificultades que implic6 el proceso
ensefianza-aprendizaje, primero, porque significo realizar una explicacion minuciosa de los
pasos a seguir, primordialmente utilizando el sentido del tacto —cosa que generalmente no
hacemos-, lo que complicé exponer y comprender los diferentes pasos a seguir, la
verificacion de la fecha de caducidad® del condén, la forma especifica de abrir su envoltura

y posteriormente, la forma correcta de desenrollarlo.

® Este dato, al igual que las instrucciones para abrir el empaque y desenrollar el conddn, no viene en braille
sino de forma impresa, a diferencia de otros paises (como Espafia, y Canadd) en que viene al menos en
relieve para su corroboracién. Situacidon que puede tener importantes repercusiones en la salud sexual y
reproductiva de las personas con discapacidad visual, ya que si el conddn esta caducado corren el riesgo de
contraer una infeccidn de transmision sexual, tales como VIH/SIDA, virus del papiloma humano, condiloma,
candiliasis, entre otras, o0 embarazos no deseados.
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Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

También pude observar que la mayoria de las(os) asistentes, hasta ese momento, no
sabian cdmo usar correctamente un condon y otras tantas nunca habian tenido uno en sus
manos, hecho que dejo clara la falta de reconocimiento sobre la importancia y la necesidad
de proporcionar informacion a esta poblacién’, situacién que parece ser consecuencia de un
sin numero de imaginarios que las ubica como asexuadas, dependientes y “anormales”, lo
que limita la creacion de politicas publicas encaminadas a salvaguardar sus préacticas
sexuales y reproductivas.

Muestra de ello es que no existen preservativos con la fecha de caducidad en braille o
en relieve, lo que denota que ni las distribuidoras privadas, ni el sector salud, consideran a
esta poblacion como consumidora del producto, ya que no se concibe que puedan entablar
préacticas sexuales. Al mismo tiempo, los materiales en braille o audibles que ofrecen
informacion sobre sexualidad son minimos y de costos muy elevados.

No obstante, el hecho de que no se les brinde la informacion necesaria no evita que
entablen préacticas erético-sexuales, por el contrario, al igual que el resto de la poblacién
ponen en marcha recursos acordes a las dificultades personales y sociales a las que se
enfrentan.

La segregacion y marginacion de algunos sectores, como lo es la poblacion con
discapacidad, esta sustentada en la construccion social de la normalidad que establece un
deber ser, donde se privilegian los rasgos asociados con la masculinidad, la blancura de la
piel, el status, la juventud, la belleza, la heterosexualidad y por supuesto, la ausencia de un
cuerpo discapacitado, y si alguien no se aproxima a ese modelo “ideal” es sujeto a practicas

de exclusion y discriminacion (Frases, 2006; Lara, 2002).

7 ’ soe R . . . .

Aun, cuando una de las politicas publicas vigentes en materia de salud sexual y reproductiva ha sido
proporcionar a la poblacién la informacidon necesaria sobre el uso correcto del conddn y las posibles
consecuencias de no usarlo.
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Introduccién

La histdrica invisibilizacion en el escenario social del sector que me ocupa, se puede
observar en la poca informacién al respecto en las estadisticas nacionales, las cuales
incorporaron la discapacidad como indicador de analisis hasta el censo del afio 2000, en
donde se reveld que a nivel nacional, el 1.8% de la poblacion total, es decir, un millén 795
mil personas tenian algun tipo de discapacidad, de las cuales el 52.6% eran hombres y el
47.4% mujeres, de esas, 467,040 personas presentaban una discapacidad visual®. En
contraste con lo anterior, en 2003 la Encuesta Nacional de Evaluacion del Desempefio de la
Secretaria de Salud (ENED), estim6 que el nimero de personas con discapacidad en el pais
podria llegar a ser de alrededor de 9.7 millones®, mientras que la OMS calculé que para
esas fechas un 10% de la poblacion en México, es decir, diez millones de mexicanos tenian
alguna discapacidad fisica o mental®.

Para el censo del afio 2010 los datos preliminares arrojaron que a nivel nacional el

5.1% de la poblacién total, es decir, cinco millones 739 mil 270 personas tienen algln tipo

de discapacidad, de las cuales el 27.2% presentan alguna discapacidad visual**.

o) Grafica de porcentajes de la poblacién

con discapacidad segin minusvalia en la
actividad (Afio 2010). La suma de

— O porcentajes es mayor a 100% por la
r 12.1 8.3 % A 8.5 poblacidn con mas de una dificultad.
- r - s - FUENTE: INEGI. Censo de Poblacién y
Caminar “er Escuchar Hablaro Atender Poner Mental Vivienda 2010.

o moverse comunicarse el atencion
cuidado =]
perscnal aprender

La inconsistencia entre los datos nacionales e internacionales de los Gltimos 10 afios

no solo pone en relieve su poca congruencia y fiabilidad™ sino que ademas muestra como

® Datos obtenidos en el libro electrénico “Las personas con discapacidad en México: Una visién censal” en:
www.inegi.gob.mx.

? Informacion obtenida en la pagina www.confe.org

% |nformacién extraida de la pagina electrénica. www.oms.org

! Datos obtenidos en la pagina de internet: www.inegi.gob.mx.

2 Retomando el concepto de fiabilidad utilizado por el llustre Colegio Nacional de Doctores y Licenciados en
Ciencias Politicas y Sociologia (2009) en su Modelo de Indicadores sociales sobre discapacidad, el cual
explica fiabilidad como: “... el grado en que un instrumento de medida arroja los mismos resultados en
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Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

la mayoria de los indicadores no dan cuenta de condiciones de vida especificas del sector,
ademas de ser minimos los datos que hay relacionados a su sexualidad, pues aunque en el
censo del INEGI del afio 2000 se hace referencia a la edad en que las personas en situacion
de discapacidad inician su vida sexual, la informacion es escasa al no mencionar cuéles son
las préacticas sexuales que ejercen, o el numero de parejas que han tenido, ademas, tampoco
abordan datos sobre la jefatura de familia femenina, ni sobre las labores domésticas o
remuneradas que desempefian.

De hecho, hasta el momento, no se ha develado mayor informacion sobre los datos
obtenidos en el Censo de Poblacion y Vivienda 2010, lo que muestra la poca importancia e
interés que se le da a este sector, pese a los compromisos y obligaciones adquiridos por
nuestro pais tras la firma y ratificacion de la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad®®, cuyo “propésito es promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales, para todas las personas con discapacidad” (ONU, 2006).

En suma, es evidente la falta de datos e investigaciones que ayuden a comprender con
mayor exactitud las distintas expresiones de la discapacidad, siendo necesario nombrar y
conocer las circunstancias en las que viven, con miras a generar y poner en marcha
politicas, planes y programas que promuevan, protejan y garanticen el pleno disfrute de sus
derechos, y por ende, su desarrollo en todas las esferas sociales, “lo que incluiria también la

posibilidad de ejercer su sexualidad y establecer relaciones de pareja” (Cruz, 2002:6).

ensayos repetidos. Donde fiabilidad es la tendencia a la estabilidad. Asi, cuanto mas constantes sean los
resultados obtenidos en mediciones repetidas del mismo fendmeno, mayor serd la fiabilidad del
instrumento de medida”.

B E1 30 de Marzo de 2007, México firmo la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, con lo que se comprometid a poner en marcha lo estipulado en dicha Convencidn, y lo ratifico
el 17 de Diciembre del mismo afio, con lo que quedd obligado a hacer cumplir lo enunciado en la
Convencion. Informacién que se puede corroborar en la pagina www.onu.org
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Introduccién

La segregacion y exclusién que vive esta poblacion repercute en la implementacion
de vinculos afectivos, ya que los lugares pensados para el esparcimiento y entretenimiento
como cines, teatros, restaurantes, plazas comerciales, bares, y de més, donde habitualmente
se propicia la interaccion y favorecen la constitucion de relaciones afectivas, limitan el
acceso y movilidad de quienes poseen discapacidad, por lo que la sociedad dificulta la
interaccion e implementacion de relaciones interpersonales de este sector.

Si a esto se suma la idea de que estas personas no son bellas ni atractivas por poseer

. 14
un cuerpo “imperfecto”

, razon por la cual generalmente son consideradas como
personajes ajenos a la realidad humana, desprovistas de capacidades o “raras”, puede
significar una dificultad para que sean vistas como objetos amorosos 0 de deseo
(Shakespeare, 1998).

Ademas, ante la imposibilidad de ver podria complicarse mas el entablar relaciones
con otros, sobre todo al vivir en culturas eminentemente visuales donde la mayoria de la
informacion recabada, impartida y/o consultada se hace a través de la imagen, recibiendo
de forma permanente miles de estimulos visuales a través de la television, el cine, los
anuncios espectaculares, los carteles impresos, el internet y muchos otros dirigidos a
nuestros ojos, donde la vista es el elemento basico de interaccion con el mundo.

De hecho la mayoria de las practicas amorosas como la galanteria y el cortejo estan
basados culturalmente en la visién; tradicionalmente se tiene la creencia de que los
sentimientos de agrado se transmiten a través de la mirada, sonriendo, vistiéndose para

gustar, entre otros. Lo que se suma a que cada vez son mas las personas que conocen y

tienen interaccion social a través de medios cibernéticos como messenger, twitter,

" Le Breton (2002) alude que el cuerpo “perfecto” es aquel que busca cumplir y reproducir las

caracteristicas demandadas socialmente y que tienen que ver con el cuerpo bello, atlético, escultural,
esbelto y por su puesto sano, es decir, carente de discapacidad.
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Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

facebook, o por mensajes a través del celular, los cuales son de dificil acceso para las
personas en situacion de discapacidad visual ya que requieren de un programa especial para
computadoras, él es de un costo elevado, lo que dificulta el establecimiento de vinculos
erotico-afectivos.

A pesar de las diversas barreras arquitectonicas y actitudinales que viven las personas
en situacion de discapacidad visual es innegable que entablan relaciones socio-afectivas en
las que, a falta de vision, utilizan el tacto, el oido y el resto de los sentidos para integrar una
idea del mundo y de las personas que las rodean, por lo que la experimentacion del cuerpo a
través de sensaciones cutaneas se prolonga mas que en las personas normo visuales (DIF,
2000), lo que puede significar diferencias en sus practicas erotico-afectivas, donde acciones
como las caricias, los masajes, los besos, los poemas, la utilizacion de objetos sexuales, el
autoconocimiento y la autoerotizacion del cuerpo, a las que muchas de las personas les
restan importancia limitando su sexualidad a una relacion coital, pueden ser practicas
fundamentales en las personas en situacion de discapacidad visual.

Todo lo anterior llevo a preguntarme ¢De qué forma influye la articulacion del
género y la discapacidad plasmada en el cuerpo de mujeres en situacion de discapacidad
visual en sus practicas erotica- afectivas?

Mi inquietud primordial se centré en conocer las formas en que expresan y
experimentan sus practicas erdtico-afectivas mujeres en situacion de discapacidad visual al
poseer un cuerpo entrecruzado por el género y la discapacidad. Especificamente me
interesd: 1) analizar como se articulan en su cuerpo las categorias genero y discapacidad y
de que forma se reflejan dichas categorias en sus practicas erotico-afectivas, 2) conocer
como entablan vinculos erdtico-afectivos ante un imaginario que las considera asexuales,

carentes de capacidades y atractivo fisico; y finalmente, 3) identificar cuéles son las
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Introduccién

dificultades espaciales, socio-culturales y personales a las que se enfrentan en sus préacticas
erotico-afectivas, asi como las estrategias y recursos de los que se valen para hacerles
frente.

Ademéas, me propuse dar respuesta a las preguntas: ;qué y como aprenden de
sexualidad al ser consideradas asexuadas?, ;como se articulan en su cuerpo el género y la
discapacidad?, ;,como se gesta el autoconocimiento y apropiacion de su cuerpo?, ¢qué
significa para ellas tener un cuerpo discapacitado?, ;como entablan vinculos erético-
afectivos?, ¢de qué forma se dan sus practicas erdtico-sexuales y afectivas?, ;qué papel
desempefia su cuerpo en dichas précticas?, ;cuales son los retos a los que se enfrentan al
acceder al ejercicio de practicas erético-afectivas, y qué tacticas utilizan para supéralos, si
lo hacen? y ¢ cuales son las formas y medios que se utilizan para regular su sexualidad?.

La investigacion concuerda con la premisa de que la sexualidad “es un vector de
opresion”, por lo que las acciones que se desprenden de ésta como el deseo, las fantasias,
las practicas sexuales, las relaciones afectivas, etc., son reguladas bajo la I6gica de una
sexualidad heteronormativa, la cual define como correcto, la heterosexualidad, la
monogamia, la discrecion y el pudor; y como incorrecto, la homosexualidad, la poligamia,
el exhibicionismo, entre otras, normas que rigen la gran mayoria de las conductas y
relaciones humanas, y que si alguien se sale de estos pardmetros es vista como “anormal”,
“inmoral” o “desadaptada” (Rubin, 1986).

Asi, “la costumbre mental de pensar la sexualidad como actos sexuales entre personas
y asociarlos con la esfera privada e individual, aun cuando estamos constantemente
rodeadas de representaciones de la sexualidad, [...] tiende a negar lo obvio, el caracter

absolutamente publico de los discursos sobre la sexualidad” (Lauretis, 2000:127).
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Por ello, retomo la teoria feminista por ser uno de los enfoques que evidencia que “la
sexualidad (en tanto obtencién de placer) y la reproduccién (produccion de hijos) aparecen
como dos elementos claves de la sujecion femenina” (Puleo, 1995:23) que por tanto, no
viven igual hombres y mujeres. Donde el ejercicio sexual de los hombres se sustenta en la
libertad, mientras que la femenina es reprimida, vigilada y castigada (Lamas, 2000).

En el caso de la poblacion en situacion de discapacidad la realidad no es diferente,
algunas autoras (Cruz, 2004; Delfin, 1999; Lopez G., 2008; Morris, 1996) sefialan que por
lo general, la familia de hombres con discapacidad estan mas abiertos y dispuestos a que
ellos entablen relaciones erético-afectivas o ejerzan su potencial reproductivo, contrario a
lo que sucede con las mujeres, las cuales son sobreprotegidas y desalentadas para ejercer el
rol de madre, esposas y amantes.

Otra de las formas para regular la sexualidad de las mujeres en situacion de
discapacidad son las medidas eugenésicas®® que se gestan para impedir su reproduccién,
por ser consideradas “no aptas” para realizar las obligaciones y responsabilidades que ésto
conlleva. Las creencias de asexualidad que se les imputan también repercuten en el intento
de entablar relaciones erético-afectivas, por ello el interés de conocer los mecanismos de
opresion que regulan la sexualidad de dichas mujeres.

Adrianne Rich subrayaba que “aunque tengamos un cuerpo femenino, cada vivencia
sexuada femenina es diferente, ya que el cuerpo es el punto de partida de interseccién entre
lo bioldgico, lo social y lo simboélico” (citada en Sanahuja, 2002:54). De ahi la importancia

de conocer las préacticas erotico-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual, ya

> Este término se le da a las practicas en que mujeres con alguna discapacidad son esterilizadas, con el
objetivo de para evitar su reproduccidon y asi no nazcan mas personas con discapacidad. Una transformacion
mas “civilizada” de esta practica es la legislacion actual, la cual permite el aborto cuando se comprueba que
el feto viene con una malformacién.
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gue seguimos sin saber mucho de las experiencias, fantasias, deseos y realidades de un gran
nimero de mujeres que por sus diferencias de raza, clase, cultura, etnia, generacion,
geografia, preferencia sexual y situacion de discapacidad, han permanecido al margen de
las investigaciones y teorias, incluso de las impulsadas por el feminismo, el cual
tradicionalmente ha sentado sus analisis en un modelo Unico de mujer (Rodriguez, 2003).

En ese sentido a los seres periféricos que no se ajustan a los modelos hegemdnicos se
les ha limitado el acceso a la produccion del saber y prohibido ser duefias de los discursos,
siendo necesario replantear los cuestionamientos de antafio y hablar de las nuevas
diferencias y desigualdades que se ejercen sobre las mujeres (Rodriguez, 2003), pero no
solamente respecto a las existentes con los hombres, sino también, sobre las diferencias
entre mujeres, ya que “contrariamente a lo que se ha querido hacer creer, la diferencia
sexual es poca cosa si se la compara con la diferencia social”, étnica, racial, etc. (Badinter,
2003:134).

Por ello esta investigacion se centra en la sexualidad de mujeres en situacion de
discapacidad visual, con el interés de visibilizar su realidad cotidiana. Para lograrlo y
proporcionar un mejor analisis y una mejor comprension de su situacién especifica de vida
organicé la presente tesis en cuatro capitulos.

En el primero realizo una aproximacion al panorama general de las personas en
situacion de discapacidad con el objetivo de poder comprender mejor su cotidianeidad, en
el cual ejecuto un debate de los principales enfoques y de los diversos modelos que abordan
e intentan explicar dicho fendmeno. Posteriormente explico como se construye la identidad
de las personas en situacion de discapacidad visual en una cultura eminentemente visual, en
la cual a falta de vision utilizan los otros sentidos para construir su nocion del mundo, para

finalmente indagar sobre el lugar que ocupan las mujeres en situacion de discapacidad,
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especificamente quienes presentan discapacidad visual, dentro de las investigaciones
acadéemicas existentes.

En el segundo capitulo, la categoria cuerpo es el eje central de la revision tedrica-
bibliografica al ser el lugar donde opera el poder y en el que se plasman reglamentaciones
corporales a través de las tecnologias disciplinarias. Por lo que abordo la forma en que se
ha construido el cuerpo como campo de estudio y realizo un acercamiento a cémo se da la
regulacion y disciplinamiento de las técnicas corporales de las personas en situacion de
discapacidad, examino como es percibido el cuerpo del discapacitado al no cumplir con una
fisiologia esperada y por ende no reproducir las técnicas corporales establecidas, al mismo
tiempo que exploro las repercusiones de tener un cuerpo marcado por el género.

El tercer capitulo va de la mano del anterior, ya que inicio el analisis de la experiencia
de mujeres en situacién de discapacidad visual pero teniendo como categoria central el
cuerpo, en el que examino como el género y la discapacidad se plasman e intersectan en el
cuerpo de éstas y la forma en qué influyen dichas categorias en sus précticas erético-
afectivas.

Finalmente en el cuarto capitulo la sexualidad es el eje tedrico y de analisis, en un
primer momento hago un acercamiento al tema desde tres enfoques: la sexologia; la
sociologia de la sexualidad, principalmente aludo a la obra de Foucault; y el feminismo,
para después continuar con la descripcién de la realidad de mujeres en situacion de
discapacidad visual, en esta ocasion indago sobre la expresion de su sexualidad y sus

practicas sexo-eroticas.
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LA PROPUESTA METODOLOGICA

El presente estudio tiene como base el enfoque feminista al ser una investigacion que se
acerca a la realidad de mujeres en situacion de discapacidad visual desde una mirada no
sexista y no androcéntrica (Bartra, 1998). Sandra Harding (1998) sostiene que existen tres
caracteristicas distintivas fundamentales de los estudios feministas, 1) deben disefiarse a
favor de las mujeres; 2) definir su problematica a partir de las experiencias femeninas y
considerarlas como un indicador de la realidad asi como un recurso para el analisis social y
3) la investigadora no debe presentarse como la voz invisible y anénima de la autoridad
sino en el mismo plano critico que el objeto de estudio, es decir, como un sujeto real, con
deseos, intereses particulares y especificos.

En ese sentido, al recuperar la voz de mujeres en situacion de discapacidad visual y
retomar un tema central para el movimiento feminista: el libre ejercicio de la sexualidad y
el derecho a decidir sobre el propio cuerpo; reconocer la imposibilidad de ejercer una
objetividad absoluta al ser consiente que mi propia experiencia, sentimientos constructos,
percepciones, deseos e intereses, y no solo los de la poblacién objetivo forman parte del
corpus tedrico y empirico de este trabajo. Asi como tener una postura critica, no solo frente
a los discursos, teorias y estudios tradicionales que privilegian investigaciones en torno al
modelo médico de la discapacidad®® y omiten la propia experiencia de las personas que la

presentan, sobre todo de las mujeres, sino también frente al feminismo tradicional que

'® Desde el discurso médico la discapacidad esta asociada a la nocién de enfermedad, lo que impide la
realizacidon permanente de diversas actividades fundamentales para el desarrollo integral de las personas.
Dicha perspectiva ve al sujeto que la presenta como disfuncional y “carente” de habilidades, por lo que
orienta todos sus esfuerzos en encontrar las causas que la originan, desarrollar procedimientos para
contrarrestar, prevenir e incluso anticipar una situacién de discapacidad, ya que se ve como una tragedia
personal tanto para la persona como para su familia. En el Capitulo 1 se habla extensivamente al respecto.
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fundamenta sus propuestas en un modelo Gnico de mujer, esta investigacion se inserta en lo
que Harding define como estudio feminista.

Las aportaciones desde la metodologia feminista se suman a los beneficios que brinda
el método cualitativo, el cual tiene como preocupacion central conocer e interpretar la
subjetividad de los sujetos, lo que implica la comprensién del punto de vista de los actores
de acuerdo con el sistema de representaciones simbdlicas y significativas, donde se
privilegia el conocimiento y la comprension del sentido que los individuos atribuyen a sus
propias vivencias, practicas y acciones, siendo considerados actores interpretativos de la
realidad (Castro, 1996; Szasz y Lerner, 1999).

Donde las experiencias de vida en torno a la implementacion de vinculos sexo-
erotico-afectivos de mujeres en situacion de discapacidad visual son el eje central de
desarrollo y analisis de esta investigacion, entendiendo la experiencia:

... como la forma en que el sujeto hace que los objetos de la realidad lleguen a formar
parte de su esfera de propiedad al interactuar con ellos (Amuchastegui, 2001). Bruner
(2001) considera que la experiencia vivida es la realidad principal, sin embargo esta
puede ser difusa y vaga, asociada con sensaciones, pensamientos y emociones que no
siempre pueden ser traducidos en palabras. No obstante, el lenguaje constituye una
poderosa herramienta para organizar la experiencia y comunicarla, aunque siempre
atravesada por la interpretacion de los eventos ocurridos (Alcantara, 2003:55).

La técnica de investigacion de corte cualitativa utilizada para dar voz a estas mujeres
es la historia oral, entendida como proceso descriptivo, narrativo e instrumento de analisis
de procesos sociohistoricos y culturales, la cual recupera experiencias de sujetos sociales

antes “invisibles" para desplegar nuevas miradas criticas sobre las fuentes de la historia
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oficial y construir "nuevas fuentes" basadas en la palabra y la "versién propia" de los
nuevos actores sociales (Aceves, 1999, 1998).
... las fuentes orales resultan importantes porque ofrecen los elementos necesarios para
comprender no solo la experiencia cotidiana, sino los procesos de adaptacion y resistencia
a transformaciones sociales y estructurales. Las fuentes orales contribuyen a la
realizacion de una historia que recupera tiempos y espacios distintos y desarrolla relatos
individuales de historias de vida que nos permiten relacionar patrones de comportamiento
y observar enlaces entre diversas trayectorias (Lau, 1994:96).

Especificamente utilice la historia de vida focal o tematica, la cual es construida de la
misma forma que la historia de vida completa “pero enfatiza s6lo un aspecto problematico
de la vida del narrador, [...] y se interesa solo en el relato de vida de una persona, ya que
entiende que sintetiza las maltiples mediaciones sociales, estructurales, culturales, politicas,
etc.” (Aceves, 1999:7).

En este caso me centro en la sexualidad de mujeres en situaciones de discapacidad
visual, pero entendida en un sentido amplio y no solo como relaciones sexo-coitales, sino
como interacciones complejas donde interviene la afectividad, el erotismo, el conocimiento
del cuerpo y el potencial reproductivo, presentes a lo largo de la vida de las mujeres.

Las historias de vida se realizaron mediante entrevistas en profundidad, herramienta
que permitid la expresion de ideas, sentimientos y valoraciones de estas mujeres acerca de
una situacion especifica, su sexualidad, ademas, permitié no reducir la informacion a datos
o términos cuantificables y recuperar el desarrollo de lo cotidiano.

La poblacion que entreviste son mujeres en situacion de discapacidad visual
integradas activamente en la sociedad, ya que por su condicidn suelen ser propensas al

aislamiento y/o al encierro por parte de su familia, y encontrarse integradas a la vida
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social'” les brinda mayores habilidades de interaccion y socializacién, ademés de que
favorecid el trabajo con ellas al hablar de un tema como su sexualidad.

Elegi a mujeres que forman parte de instituciones que brindan apoyo a este sector, y a
mujeres que no tienen participacion en ellas, con el fin de mostrar si sus relatos y practicas
en torno a la sexualidad se ven influidas y en qué medida, por el discurso institucional

La edad la estableci entre los 20 y 45 afios de edad apoyada en los datos del XII
Censo de Poblacion y Vivienda 2000, los cudles sefialan que entre la poblacion con
discapacidad, la edad promedio en que las jévenes inician sus relaciones de pareja y etapa
reproductiva es entre los 12 y 29 afios.*.

Asi mismo opté por quienes viven en situacion de discapacidad visual de nacimiento,
“ya que uno de los factores decisivos en la evolucion psicosocial de las personas con
discapacidad visual, es el momento en que aparece o se desarrolla la deficiencia, y si se
adquiere de nacimiento o antes de los 5 afios, la nifia empleard ciertos recursos para
apropiarse de su entorno, adaptandose mas facilmente a su realidad” (DIF, 2000: 248-249)
y adquirir una discapacidad después de esa edad implicaba analizar otros factores
identitarios y de desarrollo, como los duelos, una nueva identidad y adaptacion al nuevo
contexto, situaciones que no pretendia abordar.

Por ultimo, ya que la intencidn de la investigacion no era trabajar con mujeres que
tuvieran alguna preferencia sexual especifica, en tanto una de las premisas de mi estudio es
la heteronormatividad impuesta al ejercicio de la sexualidad, entrevisté a una mujer con

preferencias sexuales lésbicas.

Y Al enunciar integradas a la vida social me refiero a que desempefien una labor dentro de la sociedad, es
decir que tengan un trabajo remunerado, estudien o desempefien alguna actividad fuera del seno familiar.

¥ No consideré a mujeres menores de 20 afios ya que implicaria el analisis de otras situaciones especificas
propias de la adolescencia o juventud, lo que no es de interés para la investigacion.
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En suma, realicé cuatro entrevistas a mujeres en situacién de discapacidad visual,
con diversidad de contextos econdmicos, escolares y personales. Variables importantes ya
a partir de esto pude identificar la interseccion™® de las multiples categorias que dan sentido

y explican la realidad que vive cada una.

Mi acercamiento al campo

Mi primer acercamiento con poblacion en situacion de discapacidad visual inicié en mi
préctica profesional al realizar un taller de sensibilizacion sobre el uso correcto del condén
en la Asociacién Civil Pro-Ciegos, donde pude percatarme del interés colectivo que
significo la tematica a tratar, lo que supuse resultado de la falta de informacion que se les
brinda al respecto.

La primera impresion que tuve ante la solicitud de la asociacion fue de grata sorpresa
al saber que se preocupaba por brindar a sus usuarios herramientas necesarias para el
gjercicio de su sexualidad, sin embargo, durante mi participacion pude percatarme que el
interés no respondia a las necesidades, deseos, ni sentimientos de la comunidad, sino a la
preocupacion institucional que se sustentaba en la identificacion de practicas sexuales sin
proteccion y conductas poligamas por parte de la comunidad, lo que hacia fincar las
expectativas de que el taller mostraria lo inadecuado, reprobable y riesgoso de las mismas.

Ejemplo de estas sanciones a las practicas sexuales y reproductivas del sector que me
ocupa fue un comentario que me hizo la psicologa del lugar al externarle mi interés en
realizar una investigacion sobre la sexualidad de mujeres en situacion de discapacidad
visual, ella expresé: “es una idea fantastica, es necesario sensibilizar a esa poblacion sobre

el ejercicio de su sexualidad porque hay casos de parejas -hombre y mujer-, que después de

' La idea de interseccionalidad se ahonda en el capitulo 2.

Pagina | 17



Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

tener una relacion amorosa deciden tener hijos, y a veces no solo uno sino dos o tres, a
pesar de saber que tienen discapacidad visual y que se la pueden trasmitir a sus hijos,
trayéndolos al mundo sin pensar en las consecuencias y lo que van a sufrir”®; su opinién
me desconcertd e hizo reflexionar sobre el papel que juegan las instituciones en el
desarrollo, expresion y regulacion de la sexualidad de estas personas, al constituirse como
agentes reproductores de las practicas socialmente aceptables y esperadas para ellas.

Tal situacion se hizo més evidente cuando plantee el deseo de realizar mi
investigacion en el lugar. En un inicio se mostraron muy interesados y accesibles, no
obstante, una vez concluidos los talleres y al exponer como un hecho la realizacion de mi
investigacion y la intencion de la misma, la postura cambi6, en discurso la asociacion me
apoyaba pero la realidad fue que poco a poco me alejaron la posibilidad de tener contacto
con las mujeres, primero bajo el argumento de que no habia quienes cumplieran con mis
requisitos de poblacién objetivo y posteriormente al no querer reprogramar mas talleres,
con lo que mi insercién en el lugar cada vez fue mas complicada.

Interpreté que la institucion no queria que trabajara con su comunidad, muy
probablemente por el temor de como iban a enfrentar los cuestionamientos o las préacticas
que resultaran de los talleres y mi intervencion con algunas mujeres, o porque se les
dificultaba hablar acerca de las diferentes formas de expresién de la sexualidad, o
simplemente porque no respondia a sus objetivos como asociacion.

El papel que juegan las instituciones en la atencion a personas en situacion de
discapacidad sobre sexualidad es identificable en el manual sobre “Salud sexual y

reproductiva en personas con discapacidad” emitido por el DIF en el afio 2000, en el cual

se estipula que:

20 . . . . . . .« s
Quiero mencionar que esto es una parafrasis y no una cita textual del comentario de la psicéloga.
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Dependiendo el tipo y nivel de minusvalia, el discapacitado, asumira un “estatus”
particular y especifico que lo distinguira de otros, para efectos de ser informado u
orientado sexualmente, lo que a su vez, permitird deducir si puede o no esperarse en
él/ella algunas conductas sexuales, cierto vinculo afectivo o de pareja, asi como su
expectativa reproductiva. De esta manera la informacion o la orientacién-consejeria en
sexualidad tendran que asumir caracteristicas que respondan a las condiciones que
presentan las personas con alguna discapacidad (DIF, 2000:183).

Dicha situacién hizo cuestionar mi interés inicial de trabajar con mujeres que
formaran parte de una asociacién civil, institucion u ONG?, ya que consideré que sus
practicas y discursos estarian permeados por la organizacion, lo cual es un aspecto
necesario de investigar y analizar pero no el fin Gltimo de mi investigacién, por lo que
replanteé mi poblacion objetivo y opté por integrar tanto a mujeres que formaran parte de
una institucién como a mujeres que tuvieran una vida activa en la sociedad pero que no
pertenecieran a ninguna asociacion, para con ello diversificar mi estudio.

La experiencia anterior y en mi busqueda de otros espacios que me pudieran poner
en contacto con mujeres en situacion de discapacidad visual, me acerqué a la Institucion
“Vemos con el corazon” I.A.P, la cual ofrece orientacion social, educacién y capacitacion
laboral a personas con discapacidad visual y débiles visuales de todas las edades, con la
mision de que sean independientes y autosuficiente y asi tengan una mejor calidad de vida,
dicha institucion es lidereada por mujeres y se encuentra en Toluca, Edo de México.

Mi vinculacién fue directamente con la directora del establecimiento, a la cual le
parecio interesante e innovador mi tema y desde el principio estuvo dispuesta a ponerme en

comunicacion con algunas de las mujeres que forman parte de la institucion, ademas de que

21 e e . . s . . . .z . , . o
En un inicio consideré trabajar en una institucién bajo el supuesto de que seria mas facil acercarme a
poblacidn en situacién de discapacidad.
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le inquietd conocer que opinan, dicen y experimentan las mujeres en esta situacion en torno
a su sexualidad, con el interés de brindar mayores y mejores herramientas a su poblacion.

Ademas de “Vemos con el Corazdn”, me acerqué a Maribel Ortega una mujer con
discapacidad visual con amplio conocimiento del tema quien fungié como informante clave
para la seleccion de otras personas en condiciones similares, por lo que empecé la basqueda
y seleccion de las mujeres a entrevistar mediante el método de “bola de nieve?.

El trabajo con todas las que aceptaron colaborar para esta investigacion ha sido muy
enriquecedor, en todo momento han estado entusiasmadas con el proyecto, en palabras de
una de ellas: “es algo de lo que casi nunca se habla y menos en publico”. El interés de ser
escuchadas converge con el objetivo principal de la investigacion, que es alejarme del
discurso hegeménico el cual cree tener la autoridad de juzgar sus practicas y/o hablar por
ellas, y en lugar de eso ser portavoz de sus experiencias, visibilizandolas como parte de la
sociedad.

Aunque la intencion inicial del estudio era develar el nombre real de las mujeres que
forman parte de la investigacion, con el interés de hacer constar que existen y que tienen
rostro y nombre, debido a la temética que se aborda; a que este trabajo intenta convertirse
en un recurso Util para quienes trabajan el tema y a la peticion de una de ellas, no plasmaré
sus nombres reales, en lugar de ello utilizaré seudénimos para referirme a ellas.

A continuacién presento datos especificos de cada una de ellas que considero
relevantes para poder tener un panorama general de quiénes son y desde qué contexto

plantean sus experiencias.

22 . . . . s . .

El cual consiste en la deteccién de una participante con las caracteristicas elegidas y a partir de ella
contactar con otras en condiciones similares, siguiendo siempre las caracteristicas definidas para la
poblacidn objetivo (Cruz, 2003).
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Cuadro de datos de poblacién objetivo

Nombre | Edad | Escolaridad | Ocupacion Estado Civil Especificidades de su
discapacidad visual
Anabel 36 | Psicologia Profesionista | Soltera Tiene discapacidad visual total
experta en el | (vive con su | de nacimiento, en la nifiez
tema de | familia) lograba ver contornos, luces,
sexualidad vy sombras y distinguir algunos
discapacidad colores, con el paso de los
afios  disminuyd mas su
percepcion visual y en la
actualidad ya no logra ver
nada.
Karla 22 Estudiante de | Maestra Soltera, Tiene discapacidad visual total
psicologia con una | desde el nacimiento y nunca ha
relacion de | logrado ver nada.
pareja estable
(vive sola)
Eli 28 Bachillerato | Comerciante | Soltera, Naci6 con debilidad visual
inconclusa (vive con su | pero consecuencia de su
familia) situacion especifica y el paso
del tiempo desde hace afios
tiene discapacidad visual total
aunque todavia logra distinguir
luces, sombras y contornos.
Maru 40 Estudiante Trabajos Madre soltera | Fue diagnosticada con
del nivel | esporddicos | (vive con su | discapacidad visual total al
medio familia e hija) | nacer, pero fue sometida a
superior multiples operaciones por lo

que durante la infancia logré
distinguir contornos, sombras,
luces, colores, objetos grandes,
entre otros, sin embargo en la
actualidad solo percibe la luz.

*Todas viven en la zona metropolitana de la ciudad de México.
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... una incapacidad para caminar es una deficiencia,

mientras que una incapacidad para entrar en un edificio,

debido a que la entrada consiste en una serie de escalones

es una discapacidad.

Una incapacidad de hablar es una deficiencia,

pero la incapacidad para comunicarse porque las ayudas técnicas no estdn disponibles
es una discapacidad

(Jenny Morris)

CAPITULO 1. UNA MIRADA A LA DISCAPACIDAD

Durante décadas las personas con discapacidad han sido un sector invisibilizado, y
segregado socialmente, y a pesar de que han estado presentes desde épocas prehispanicas
(Murillo, 2010) la informacién al respecto es escasa. Sobre todo desde una perspectiva
social, ya que la mayoria de los trabajos que la abordan lo hacen desde el enfoque médico-
rehabilitador.

El interés por el tema en el &mbito académico y social es reciente, especialmente en
nuestro pais, se ha dado poca importancia a adoptar medidas para conocer y satisfacer las
necesidades de esta poblacion, lo que repercute en la produccion de teoria e investigaciones
al respecto, ejemplo de ello, es que la informacién recogida para esta investigacion se
centra en estudios realizados principalmente en Espafia y Argentina, y s6lo unos cuantos
articulos son realizados por académicas mexicanas, de forma tal que recopilar informacion
sobre mujeres mexicanas con discapacidad visual implica una gran dificultad.

Aunque en la actualidad las experiencias y problemaéticas a las que se enfrenta este
sector han empezado a ser incorporadas en los &mbitos académicos, la mayoria de los
estudios se centran en temas como: causas y factores de riesgo; avances médico-
tecnologicos para contrarrestar sus “limitaciones”; modelos de intervencion 'y
rehabilitacion; y en ocasiones, en la necesidad de incorporarlos a d&mbitos laborales y

productivos o académicos, pero son escasos los trabajos que abordan tematicas relacionadas
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con el establecimiento de relaciones de pareja, el ejercicio de la maternidad, sus relaciones
erotico-afectivas, presencia de infecciones de transmision sexual (ITS), entre otros.

A pesar de que el tema de la sexualidad ha cobrado relevancia en las investigaciones
sociales, cuando se trata de las personas en situacion de discapacidad se deja fuera a las
mujeres, y cuando se habla de ellas se les considera un grupo homogéneo con iguales
caracteristicas, deseos y necesidades, lo que lleva a omitir a las que poseen una
discapacidad, y en los pocos casos en los que se habla de ellas suele hacerse alusion solo a
la discapacidad motriz, de modo que hablar sobre mujeres con otro tipo de discapacidad,
incluida la visual, es inusual.

En suma, resulta dificil encontrar trabajos que aborden los tres temas (discapacidad,
mujeres y sexualidad) de forma conjunta, y cuando se llega a dar es comin encontrar
sesgos y perspectivas limitadas que no proporcionan informacién suficiente para entender
la realidad de estas mujeres. Dicho sesgo se debe a tres factores necesarios a remarcar:
primero, la invisibilizacién que han vivido las mujeres a lo largo de la historia producto de
vivir en una sociedad androcéntrica y hegemonica donde la Unica personalidad con valor es
el hombre; segundo, que a partir de la diferenciacion genérica se utiliza la sexualidad como
uno de los vectores de opresion de las mujeres (Millet, 1970; Rubin, 1989; Grosz, 1995;
Wittig, 2006), donde la sexualidad se vuelve en el eje de desarrollo de la vida de toda
persona. La segregacion de la poblacion en situacion de discapacidad es el tercer factor de
sesgo bibliografico sobre el tema a tratar.

Por lo anterior, consideré conveniente acercarme al tema de la sexualidad de mujeres

en situacion de discapacidad visual desde el enfoque feminista y del modelo social de la
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discapacidad, ya que esto permitira entender aspectos de su realidad®® que generalmente se

dejan fuera.
1.1. La construccion social de la discapacidad

La arqueologia y la antropologia han develado que desde la era prehispéanica han existido
personas que por diversas causas no entran en los pardmetros de funcionalidad
considerados normales. El origen de estas personas, histéricamente se ha explicado de
manera distinta en funcién de las cosmovisiones particulares de cada época, sin embargo,
en la mayoria de las civilizaciones clasicas y grupos ancestrales una constante era su
relacion con elementos naturales y/o religiosos. Asi, lo que hoy entendemos como
discapacidad, era vista en algunas culturas como una bendicién y en otras como una
maldicién, lo que incidia en el trato que se les daba a las personas que la presentaban
(Murillo, 2010)*,

Los intentos mitico-religiosos que explican la discapacidad trataron de ser
erradicados con los aportes cientificos, y aunque nunca se han dejado completamente de

lado estas creencias, al menos no en el imaginario social, el discurso cientifico ha logrado

3 Agustina Palacios (2008) refiere que el movimiento de vida independiente surgié a partir de que Ed
Roberts, una persona con discapacidad, fuera aceptado por la Universidad de California, Berkeley,
convirtiéndose en la primera persona con discapacidad que accedia a una formacion universitaria. A partir
de lo cual, la Universidad comenzd a recibir solicitudes de admisidon de otras personas con movilidad
reducida, con lo que poco a poco se fue formando un grupo de estudiantes con discapacidad que comenzé a
abogar por ciertos cambios en las estructuras de la propia universidad. En sus inicios, Roberts se dedico a
estudiar el nacimiento del movimiento feminista, por encontrar analogias entre la situacidon de las mujeres y
la de las personas con discapacidad. Asi, advirtié que las mujeres rechazaban que la “anatomia impusiera el
destino” y que se habia puesto mucho énfasis por alcanzar el control de sus propios cuerpos, a lo que las
personas con discapacidad también estaban aludiendo, ya que querian resaltar que, mas alld de sus
diversidades funcionales, ellos se encontraban tan sanos como el resto de las personas.

** cuando se consideraba una bendicién, las personas que la presentaban eran percibidas como una gracia
divina y ejercian oficios importantes tales como el de médicos y sacerdotes, bajo la creencia de que sus
deidades les habian concedido un don. Por el contrario, en las culturas en las que era vista como una
maldicidn, se tenia la creencia de que era un castigo de los dioses, consecuencia de los pecados cometidos,
por lo que hacian ritos y ceremonias para buscar la curacidon y purificacion de las personas que la
presentaban, y de no alcanzar el resultado deseado, solian ser aisladas o asesinadas (Murillo, 2010).
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posicionar diversas formas de tratamiento que hoy en dia se definen como modelos® para
explicar la discapacidad y la realidad que viven quienes la presentan.

Agustina Palacios (2008) es una de las pocas autoras que al hablar sobre el tema logra
elucidar de forma préctica, eficaz y global las diferentes formas en las que se ha abordado
la discapacidad. En su tesis doctoral la autora hace referencia tanto a la evolucién de la
concepcion de la discapacidad, como al trato que se les ha dado a las personas que la
presentan en diferentes momentos. Divide estas explicaciones en tres modelos de analisis
los cuales retomo para mostrar el desarrollo de la cosmovision de la discapacidad.

Modelo de prescindencia: ubica la explicacion sobre el origen de la discapacidad en
aspectos religiosos, atribuye su causa a castigos, advertencias o maldicion de los dioses
sobre los padres o la persona que la presenta, consecuencia de pecados cometidos. Esta
concepcion esta aparejada con acusaciones de brujeria y de posesiones diabdlicas,
justificacion para la exclusion, la violencia, las injurias y persecuciones de las personas con
discapacidad (Palacios, 2008).

Dicho modelo, también parte de la idea que este sector no tiene nada que aportar a la
sociedad, que son seres improductivos y por tanto representan una carga para la familia y la
comunidad. Desde este enfoque se prescinde de la vida de estas personas a través de
politicas eugenésicas o de la marginacion. Por ello, cuando una persona nacia con alguna
discapacidad, la solucién era el exterminio (infanticidio), la marginacion, la caridad e

incluso la mendicidad, vista esta Ultima, durante mucho tiempo, como la Unica forma para

> Se entiende como modelo a la “construccién tedrica-conceptual que responde a los intereses y
orientacion tedrica de quien lo construye, la cual sirve de instrumento para abstraer los componentes
fundamentales de un fendmeno social” (Marefio, 2010:2), a fin de analizarlo, interpretarlo y comprenderlo.
Sin embargo, quiero clarificar que no porque un modelo sea una construccidon tedrica que explique
eficazmente una situacion responde invariablemente a las necesidades de las personas que estudia, sobre
todo en su acontecer cotidiano, ya que a veces la teoria no resuelve lo que pasa en la realidad.
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tener acceso a recursos econémicos®®, pero ocasionaba segregacion de la dindmica social.
En resumen, bajo este modelo, la discapacidad es vista como una situacion desgraciada
(Palacios, 2008).

Modelo rehabilitador: con base en los discursos cientificos y biologicistas se ubica la
discapacidad como una enfermedad, por lo que se realizan dictamenes médicos y se
desarrollan medios de prevencidn y tratamientos de rehabilitacion bajo el supuesto de que
algunas manifestaciones de la discapacidad pueden ser modificables. Desde esta
perspectiva, las personas con discapacidad ya no son consideradas inGtiles, se entiende que
tienen algo que aportar a la sociedad pero solo en la medida en que sean rehabilitadas o
normalizadas.

Modelo social: considera que las causas que originan la discapacidad son en gran
medida sociales. Parte de la premisa de que la discapacidad es una construccién social que
potencia y/o justifica diferentes formas de opresion, insiste en que estas personas pueden
aportar a la sociedad en la misma medida que el resto, apunta hacia su autonomia, y busca
la valoracion y el respeto a la diferencia (Palacios, 2008). Por tanto, el modelo social se
presenta como un reclamo que orienta la atencion hacia el impacto de las barreras
ambientales, las actitudes discriminatorias y los estereotipos culturales negativos, los cuales
son los que discapacitan.

Las premisas de éste modelo dieron origen al movimiento de la discapacidad?’, lo

que lo puso al centro de los debates en torno al tema y sustentd las demandas del grupo. No

26 ~: o . . ; . .

Dicha realidad sigue vigente hasta nuestros dias en dos sentidos, el primero, en que una de las formas de
las que se valen las personas con discapacidad en la actualidad para tener acceso a la economia es pedir
limosna y segundo en que las personas con discapacidad siguen marginadas y discriminadas de casi todas
las esferas de desarrollo social.

27 .. .. ~ ’ . , . .

Este movimiento inicia en los afios 70°s en Inglaterra y tiene sus origenes en el movimiento de vida
independiente gestado en EEUU. Este es dirigido por personas con discapacidad y tiene como objetivo
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obstante la gran importancia e impacto del modelo, en la actualidad hay algunos autores
que proponen otros postulados en aras de superarlo; y aunque considero que no todos lo
logran ni responden a las necesidades y peticiones del grupo, algunos modelos tedricos
aportan variables importantes para la comprension de la discapacidad.

Uno de ellos es Marefio (2010) quien recientemente propuso la definicion de cuatro
modelos de anélisis?®, de entre los cudles, el bio-psico-social y el de la diversidad funcional,
ofrecen propuestas innovadoras que rebasan el modelo social.

El Modelo Bio-Psico-Social ofrece un enfoque holistico y establece que la
discapacidad es un fenémeno multidimensional, consecuencia de la interaccion entre un
individuo (con una deficiencia) y su entorno fisico y social. Define la discapacidad como
resultado tanto de situaciones sociales como de condiciones orgéanicas que afectan de
manera diferente la forma en que las personas perciben y significan las experiencias tanto
sociales como individuales alrededor de su condicion, aspecto que aparentemente dejo
fuera el modelo social (Marefio, 2010).

Al respecto, Liz Crow (1996) también cuestiona la vigencia del modelo social y
sefiala que, a pesar de ser una pieza clave para desmantelar la concepcion de discapacidad

como tragedia personal, no aborda la totalidad del fendmeno. Afiade que, si bien el modelo

mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad para hacer frente a las desventajas y la
discriminacion que encuentran en la sociedad.

“Marefio (2010) propone 1) el modelo individual, el cual define la discapacidad como un fenémeno de
mono-causalidad bioldgica, consecuencia de enfermedades, traumatismos y trastornos, por lo que el sujeto
es un enfermo a reparar a través de una politica de medicalizacién, donde su inclusion social esta supeditada
a su rehabilitacion médica, es decir a la curacidon del cuerpo; 2) el modelo social, tiene como eje de andlisis el
contexto socio-politico, econdmico y cultural, y concibe el fendmeno como consecuencia de la organizacion
social contemporanea, la cual tiene escasa o nula consideracién por las personas con deficiencias. Pone
énfasis en la autonomia personal y en la desinstitucionalizacién, reconociendo los derechos Civiles y
Humanos de las personas con deficiencia. 3) ModeloBio-psico-social y el 4) Modelo de la diversidad
funcional.

Pagina | 27



Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

médico esta centrado en la minusvalia®®

y el modelo social traslada el centro de atencién a
las barreras sociales, ambientales y actitudinales més que a la falta de capacidad, se corre el
riesgo de suponer que la ausencia o presencia de un 6rgano considerado defectuoso no
influye en las experiencias de las personas en situacion de discapacidad, lo que lleva a
pensar estos rasgos como algo irrelevante, neutro, y a veces positivo, y dejar de lado la
atencion que en cada caso se requiere.

La autora afirma que no todos los problemas pueden resolverse mediante el cambio
social ya que la minusvalia significa la experiencia de situaciones que pueden ser dificiles,
y en ese sentido, la lucha interna -para muchas personas- seguira presente a pesar de que no
existieran barreras discapacitantes. Y no reconocer que la minusvalia es relevante en la
realidad subjetiva de la vida cotidiana de muchas personas es negar una parte de su
realidad.

En funcién de lo anterior, en ésta investigacion retomo el modelo bio-psico-social
propuesto por Marefio, ya que concuerdo con él y con Crow en que es necesario tomar en
cuenta los rasgos corporales, sensoriales y/o mentales asociados con poseer una
discapacidad, asi como la forma en que cada persona se apropia de su situacion en la
construccion de sus experiencias, ya que no es lo mismo tener una discapacidad visual, que
una motriz, o una auditiva; o poseerla siendo hombre o mujer; ni se vive igual si se radica
en el campo que en la ciudad; por ello la importancia de considerar los aspectos especificos

de cada persona, y no hablar de ella como si fuera una situacion homogénea.

29 . . , . . . , .
Crow (1996) entiende por minusvalias la carencia o la presencia de un miembro, érgano o mecanismo

defectuoso, que conlleva una situacion desventajosa para el individuo, lo que puede limitar o impedir

el desempefio de algunas actividades esperadas en funcion de la edad, sexo o factores sociales y culturales.
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Marefio (2010) también propone el Modelo de la Diversidad, en el cual postula un
cambio en la terminologia del concepto de la discapacidad Ilaméndola diversidad funcional,
ya que lo concibe como una manifestacion mas de la diversidad de la especie humana.

El cambio de concepto es una accion acertada, ya que el lenguaje es una construccion
que cobra sentido y significado, ademas de que otorga caracteres de identidad y roles
sociales, y nombrar a este sector “personas con discapacidad” utilizando el prefijo dis, el
cual alude a negacién, contrariedad y separacion, hace que cuando la sociedad se refiere a
esta poblacion generalmente lo haga anteponiendo el prefijo “in” al hablar de ellas
(incapaces, incompetentes, inutiles, insensibles, etc.), lo que dificulta y distorsiona el
sentido de lo que significa poseer una funcionalidad distinta a la considerada normal.

Sin embargo, la propuesta de Marefio (2010) de nombrarla diversidad funcional
también deja fuera atributos y constructos que hablan sobre la realidad de esta personas,
primero porque si bien es cierto que la discapacidad es una de las tantas formas de la
diversidad humana, todas las personas podriamos entrar en ésta categoria, ya que cada ser
humano es diferente a otro; segundo, porque se corre el riesgo de que la atencién se vuelva
a volcar en la condicion organica del individuo y en la diferencia mas que en las barreras
sociales, las cuales son las que discapacitan realmente, ademas implicaria la dilucién
politica del concepto y un retroceso en los aportes del movimiento de la discapacidad.

Motivo por el cual propongo enunciar a éste sector como personas en situacion de
discapacidad, entendiendo como situacion al conjunto de realidades o circunstancias que se
producen en un momento dado y que determinan la existencia de las personas. El propio
Marefio (2010:103) argumenta que “la discapacidad no es una condiciéon o un atributo
personal sino una situacion construida socialmente, una creacion humana que se construye

dia a dia a partir de nuestras actitudes, decisiones y omisiones en un contexto pensado,
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disefiado y construido segiin parametros convencionales y estereotipos de normalidad”, por
lo que, con dicho término se enfatizarian las circunstancias externas que fomentan su
discriminacion y segregacion, més que su condicidn fisica, mental y/o funcional, pero sin
omitir el sentido historico y politico que se ha construido en torno al concepto original.

No solo diversos autores han intentado explicar y comprender el tema de la
discapacidad, también diversas disciplinas se han ocupado de abordar y ofrecer alternativas
en la atencidn a la problemética. Una de las méas importantes es la medicina, donde la
discapacidad est4 fuertemente asociada a la nocién de enfermedad™® y es definida como la
“pérdida de facultades o funciones fisicas, psicoldgicas y/o sociales que imposibilitan el
desarrollo de una actividad de manera permanente, consecuencia de dafos irreversibles”
(Higashida, 2001:53). De acuerdo a esta Idgica, la disfuncion organica impide la realizacion
permanente de diversas actividades por el simple hecho de tenerla, lo que lleva a identificar
a quien la posee como “disfuncional”.

Razon por la que esta materia orienta todos sus esfuerzos en encontrar las causas que
la originan, con base en que “la identificacion de una causa especifica puede ayudar a la
curacion de la condicion y por otro, la identificacion de la causa puede ayudar a prevenir la
ocurrencia de dichas discapacidades” (DIF, 2000:132), lo que significaria eliminar las
causas que la provocan y reducir la gravedad en aquellos en quienes ya existe. Por ello es
que también clasifica las discapacidades con el interés de brindar una asistencia
especializada que permita rehabilitar al paciente.

La prioridad en la rehabilitacion, que basada en los avances tecnolégicos y médicos

buscan una “mejor calidad de vida”, tiene como objetivo real y primordial, que este sector

% se entiende por enfermedad cualquier estado que perturba el funcionamiento fisico o mental de una
persona y afecta su bienestar, dicho en otras palabras, es la pérdida del equilibrio dindmico que mantiene la
composicidn, estructura o funcién del organismo. Higashida (2001)
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se asemeje lo mas posible a una persona sin discapacidad aparente. De tal forma, que tanto
la prevencion como la rehabilitacion tienen la finalidad de “normalizar” a la persona en
situacion de discapacidad, con la intencion de ocultar y si es posible desaparecer las
diferencias.

Foucault (1976) menciona que la clase en el poder retoma el discurso médico-
cientifico para garantizar la permanencia y supervivencia de una “especie”.

...la aparicion de las razas, la distincién entre razas, la jerarquia de las razas, la
calificacién de unas razas como buenas y otras como inferiores, serd un modo de
fragmentar el campo de lo bioldgico que el poder tom6 a su cargo, sera una manera de
producir un desequilibrio entre los grupos que constituyen la poblacion [...] Cuanto mas
las especies inferiores tiendan a desaparecer, cuantos mas individuos anormales sean
eliminados, menos degenerados habra en la especie, y mas yo -como individuo, como
especie- viviré, seré fuerte y vigoroso y podré proliferar (Foucault, 2010:206).

Asi, el Estado ha establecido un modelo superior de ser persona, candidato al acceso
a derechos, mientras que todo el que se aleja de ese modelo es considerado inferior y objeto
de marginacion. Aqui, el discurso médico es el vehiculo idéneo para estipular lo que es
normal y lo que es patoldgico. En consecuencia, la discapacidad es considerada una
desafortunada experiencia gque la persona y su familia padecen. De modo que el enfoque
medico se puede ubicar dentro del modelo de prescindencia, ya que busca la extincion de
esa especie, pero ante la incapacidad de lograrlo ha orientado la mayoria de sus esfuerzos a
proporcionar un modelo rehabilitador para asemejarse lo mas posible a la normalidad
(Palacios, 2008).

En el mismo sentido, la mayoria de los trabajos realizados desde la psicologia
también asocian las “diferencias organicas” con enfermedad, y la ven como una alteracion
fisiolégica limitante para el sujeto, por lo que se ha ocupado en emitir diagndsticos

relacionados con las secuelas psiquicas y mentales que ocasiona esta diferencia, poniendo
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énfasis en elaborar estrategias de intervencion que permitan la aceptacion de la condicion,
el manejo de las emociones y la mejora de habilidades (lenguaje, motricidad y auto-
valimiento) de las personas que la presentan, sin considerar que poseen limitaciones como
el resto de las personas, pero que en su caso, la sociedad crea mayores barreras tanto fisicas
como actitudinales que dificultan su desarrollo e interaccion, siendo eso lo que los
discapacita.

De esta disciplina y bajo estos preceptos, surgio la llamada psicologia especial, “rama
de la psicologia que estudia las desviaciones del desarrollo psiquico que se presentan en las
personas con discapacidad y que se refleja en su personalidad” (Garcia Eligio, 2004:357).
La cual, parte del principio de que las diferencias organicas generan desviaciones del
desarrollo psiquico, donde se inviste al psicologo del mismo manto de sabiduria y poder
que al médico®!, lo que les da el poder de decidir mediante sus diagnésticos lo que es mejor
para las personas, y deja de lado las propias experiencias derivadas de vivir en situacion de
discapacidad.

Bajo esta mirada podemos ubicar a la psicologia -al igual que a la medicina- dentro
del modelo rehabilitador, ya que, si bien no busca la eliminacion de esa condicién de forma
radical, si apela a su modificacion, al considerar que quien la posee solo puede aportar a la
sociedad si reciben un tratamiento que la acerque a la “normalidad”.

No se puede negar que estas disciplinas son las que méas han aportado respecto al
tema, sin embargo, el que hayan priorizado el enfoque “clinico” y rehabilitador en las
investigaciones, pensando la discapacidad como algo que hay que curar, no ayuda a

entender la complejidad de la experiencia de quienes la presentan; situacion que se suma al

31 .z . ~ .
Tanto el psicélogo como el medico desempeiian un rol de poder y saber frente al paciente, el cual
generalmente no discute ni pone en tela de juicio el discurso de los especialistas de la salud.
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silencio de otras disciplinas que han preferido no hablar al respecto, como si estas personas
no existieran (Ferreira, 2007).

Por ello, cuando algunos teoricos de la sociologia decidieron investigar sobre el tema
desde el modelo social, significd un gran aporte, ya que se logré dejar fuera del centro de
andlisis al individuo y se dirigio hacia la sociedad, poniendo énfasis en el hecho de que la
discapacidad es algo impuesto socialmente.

...lo cierto, sin embargo, es que discapacidad, es un término o concepto que adquiere un
sentido eminentemente cultural, y que como tal, depende del sentido asignado a otros
conceptos culturalmente proximos, fundamentalmente a la idea que se nos impone de
“normalidad”. Dicho de otra forma, la discapacidad no es una caracteristica objetiva
aplicable a la persona, sino una construccion interpretativa inscrita en una cultura en la
cual, en virtud de su particular modo de definir lo “normal” la discapacidad seria una
desviacion de dicha norma, una deficiencia, y como tal, reducible al caso particular de la

persona concreta que la “padece” (Ferreira y Rodriguez, 2006:1).

1.2 Un acercamiento a los estudios sobre discapacidad visual

Generalmente cuando se habla del tema de discapacidad suele abordarsele como una
situacion homogénea, sin reparar en que existen diversas manifestaciones de ésta y que la
forma de vivirla varia no solo en funcion del tipo de discapacidad que se posee sino de si es
progresiva, del momento en que se adquirio, de la etapa de desarrollo en que se encuentra la
persona, etc., (Brogna, 2005).

Asi, aunque la discapacidad es definida por la Convencién Sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad como una manifestacion diversa, y refiere que “las personas
con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales
o0 sensoriales a largo plazo” (Convencion Internacional sobre los derechos de las personas

con discapacidad, 2007), es comdn la tendencia a hablar primordialmente sobre la
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discapacidad motriz como modelo de la discapacidad en general -probablemente por ser la
que se presenta con mayor frecuencia entre la poblacion o ser de las de mas féacil
identificacion- lo que repercute en que no se tome en cuenta las diferentes condiciones y
necesidades especificas de cada uno de los tipos de discapacidad existentes.

Ejemplo de ello, es el simbolo utilizado para hacer referencia a las personas en
situacion de discapacidad, el cual, al menos en nuestro pais, se centra en las personas en
silla de ruedas, y aunque cada discapacidad tiene un logo que la representa no se utilizan
como referentes.

Esta tendencia a la homogeneidad invisibiliza las diversas formas en que se presenta

la discapacidad, entre ellas la visual®?

. Lo que se suma al hecho de que cuando se habla de
esta suele hacerse referencia a las causas, consecuencias, limitaciones organicas o sociales,
las posibles formas de contrarrestarla, la inclusion en la sociedad de quien la presenta, la
implementacién de politicas publicas y programas de salud y educativos en beneficio de
este sector, etc.

Aunque es importante la categorizacion para explicar y entender lo que significa
poseer una discapacidad, en este caso la de tipo visual, entendida como la deficiencia en la
estructura o funcionamiento de los 6rganos visuales, la cual puede dividirse en dos
categorias: parcial y total. En el primer caso encontramos los defectos Opticos como la

miopia, el astigmatismo, el estrabismo, etc.; en el segundo hablariamos de la ceguera,

dentro de la que se encuentran la total, cuando el sujeto es incapaz de percibir imagenes,

> Lo cual resulta sorprendente ya que la discapacidad visual de las primeras discapacidades en ser
atendidas por instituciones internacionales, y para la que se crearon normas internacionales en relacion con
la educacidn, el tratamiento, la formacién y la insercion laboral. Sin embargo, después de la 22. Guerra
Mundial se produjo un cambio, quizds, consecuencia de que los heridos de guerra presentaban en su
mayoria diferentes tipos de discapacidad motriz, por lo que comenzaron a generarse politicas que
coadyuvaran a superar las consecuencias, dificultades y limitaciones de dichos lesionados, dando respuesta
a intereses politicos e internacionales mas que a necesidades de la poblacién mundial. Informacién
contenida en la pagina www.onu.org. Consultado por ultima vez el 06 de julio de 2011.
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salvo en algunos casos la luz; y la parcial, donde la persona puede distinguir luz, sombras y
contornos (Gonzélez. 2003:132); por tanto, las investigaciones no deben limitarse a
ahondar el tema desde el enfoque médico-rehabilitador y el discurso victimista, ya que esto
impide conocer la realidad cotidiana y las historias de vida de estas personas.

Gonzélez (2003) es uno de los autores que al hablar de discapacidad visual s6lo lo
hace desde el discurso médico. Hace una clasificacion de ésta en funcion del dafio en el ojo
y las causas que la originan, ademés argumenta, que la deficiencia visual crea problemas de
desarrollo en el area motriz, cognitiva, perceptiva, afectiva y del lenguaje, por lo que es
necesario brindar una educacion especial. Considera que a consecuencia de ello, quienes la
presentan tienen menos oportunidad de lograr una buena identidad e integracion social ya
que es mas dificil comprender sus sentimientos.

En el mismo sentido, Delgado, Gutiérrez y Toro (1994) afirman que estas personas
suelen tener una pobre autoimagen, no se sienten comodos con ellos mismos ni con los
otros y como consecuencia, suelen manejar muchos mecanismos de defensa para sobrevivir
en un mundo de videntes.

Por ello, es comun la asociacion entre rasgos de deficiencia visual y traumas
psicolégicos, situandolos como factores inseparables que limitan el desarrollo de una vida
social adecuada, lo que contribuye a que la discapacidad visual sea vista desde sus
limitaciones y deficiencias mas que desde sus potencialidades y habilidades, validando que
estas personas viven una tragedia personal y que su vida no es digan de vivirse.
Afortunadamente, cada vez son mas los trabajos que abordan dicho fenémeno desde otras
perceptivas, privilegiando la experiencia personal de quienes la presentan, estudios que

retomd mas adelante.
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1.2.1 La interaccién y apropiacion del entorno a través de los sentidos ante la ausencia

de la vista

La constante estigmatizacion existente hacia las personas que poseen alguna discapacidad
provoca que existan una serie de mitos relacionados a su forma de construirse, de
relacionarse y de asirse a su entorno. En el caso de quienes tienen discapacidad visual, uno
de los imaginarios més frecuentes es la creencia de que por no poder percibir iméagenes no
conocen la realidad de la vida, resultado de que en las sociedades occidentales la vista ha
tenido un lugar privilegiado a lo largo de la historia, valorizacién que determina que no
existe mundo si este no se ve.

Diversos autores, desde diversos enfoques, han colocado a la vista como el més
sobresaliente sentido que posee la humanidad. Desde lo religioso “abrir los ojos” significa
“nacer al mundo”; en la antigua Grecia, la vista era el sentido preponderante, Platon
designaba a la vista como el sentido noble al igual que Aristételes, para el cual era el
sentido mas privilegiado, mientras que Descartes planteaba que los ojos lo conducen todo,
decia que toda la conducta de nuestra vida depende de nuestros sentidos, de entre los
cuales, la vista es el mas universal y el mas noble (Le Breton, 2006).

Asi, a través de los afios la vista fue adquiriendo un papel trascendental y de mayor
relevancia por encima de los demas sentidos ante la creencia de que ésta es la que nos
proporciona mayor informacion, pero sobre todo, porque pareciera que es la que mejor nos
dota de evidencias sobre la existencia de las cosas, es decir, nos da un conocimiento mas
veraz del mundo que habitamos.

Justamente por ello, mientras que para los afios 50°s las imagenes eran simples

ilustraciones en un texto, donde lo dominante era el discurso, en los 60°s, las imagenes
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empezaron a adquirir mayor valor y “valian mas que mil palabras”. Consecuencia de lo
anterior, actualmente nuestros ojos son el principal vehiculo para conocer el mundo a traves
de innumerables imégenes, las cuales se transmiten por medio de la television, el cine, las
fotografias, las revistas, la computadora, etc., reduciendo el mundo a meras ilustraciones.
(Le Breton, 2006).

Asi, la vista se convirtié en el sentido mas importante en nuestra relacion con el
mundo, pero no solo para el acceso a la informacion, sino también en la forma de
desplazarnos, de organizar la vida individual y social, lo que determina la manera de
relacionarnos con los otros, y con ello, la manera de establecer vinculos afectivos, donde la
mirada se ha convertido en la manera de hacerle saber al otro que nos agrada, ya sea a
través de un atuendo, un mensaje de texto via celular o internet, una carta, una sonrisa, un
guifio, un link en el facebook, etc.

Es decir, todas las actividades contemporaneas implican a la vista como una instancia
mayor, lo que hace de la ceguera una anomalia y una fuente de angustia en sociedades
visuales que consideran que la falta de ésta es una catéstrofe, resultando en que a las
personas en situacion de discapacidad visual se les niegue la interaccién social.

Segln una representacion comin, tanto ayer como hoy, si se trata del ciego, toda su
actividad e incluso su pensamiento, organizado a impresiones visuales, se le escapan,
todas sus facultades envueltas en tinieblas quedan como baldadas y fijas; parece sobre
todo que el ciego permaneceria aplastado por el fango, que las propias fuentes de la
personalidad las tuviera envenenadas. Perder la vista es perder el uso de la vida, quedarse

al margen (Le Breton, 2006:51).

Por lo anterior, una de las constantes en las investigaciones al respecto es la idea de

que el déficit visual se traduce en una reduccién de la cantidad de informacién que el sujeto

recibe del ambiente, lo que restringe gran cantidad de claves de vital importancia en la
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construccién del conocimiento del mundo exterior y provoca un conocimiento restringido
que reduce las posibilidades sociales (Bautista, 2000).

Afortunadamente, autores como Valdez (2010) y Gonzalez (2003) han demostrado
que a pesar de no tener vision, estas personas se apropian de su entorno a traves de sus
otros sentidos, es decir, “las personas con discapacidad visual, lo que hacen es entrenar y
aprovechar mejor el uso de otros sentidos (tacto, oido, etc. u otras capacidades como la
memoria). [Asi] lo que el nifio/a toca, oye, huele y degusta es interiorizado y almacenado,
lo que determina su conocimiento acerca de su medio y de si mismo con respecto a su
mundo” (Valdez, 2010:21).

De modo que uno de los sentidos que adquiere mayor relevancia entre este sector, no
solo por la informacion que le brinda del exterior ante la ausencia de vision, sino por ser
considerado el “sentido de lo cercano”, es el tacto, el cual establece la ruptura del vacio,
construyendo la relacion con el entorno, ademas de que ayuda a constatar la existencia de
las cosas y otorga los puntos de apoyo para conformar lo tangible y con ello “la realidad”,
es decir, en lo concerniente a la materialidad del mundo da pruebas de veracidad, pero
sobre todo contribuye a crear la relacion con los otros (Le Breton, 2006).

El contacto con las cosas es el Unico recuerdo posible de lo real, pues el cuerpo es la
encarnacion del actor, su Unica posibilidad de estar en el mundo, y tocarlo, cualquiera que
sea la forma que adopte, es un contacto personal con el mundo alli donde los demas
sentidos y en particular la vista, se encuentran en una radical impotencia. Ver no basta
para asegurarse de lo real, solo el tacto tiene ese privilegio. [...] Solo percibimos las
fronteras de la piel al entrar en contacto con un objeto exterior o al ser tocados por €l. [...]

El tacto es el verdadero test de la realidad (Le Breton, 2006:151-149).

Esto hace innegable que la mayoria de las relaciones sociales se establecen y

consolidan a partir de un contacto, un apreton de manos, una palmada en la espalda, un

abrazo, un beso, una caricia, etc.
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La caricia no es la captacion del otro, sino su roce, el que se da como una aproximacion

sin fin. El tacto es el sentido inicial del encuentro y de la sensualidad, es un intento por

abolir la distancia acercandose al otro. En el erotismo la caricia es una mutua encarnacion

de los amantes. En su alocado deseo de alcanzar al otro, la caricia permanece sin embargo

en su superficie (Le Breton, 2006:181).

Donde a partir del tacto es que se crean vinculos tanto afectivos como eréticos, por lo
que todo contacto pone en juego afectividad, emotividad y crea una relacion. En
consecuencia, la piel se convierte en una vasta geografia que alimenta las diferentes
sensorialidades, indica la clausura y la apertura de todo contacto y en particular las manos
adquieren un valor adicional e imprescindible, ya que a partir de ellas el sujeto explora su
entorno, “activa y exploratoria la palpacion toma las cosas entre sus manos Yy las investiga
en todos los sentidos a la busqueda de informaciones” (Breton, 2006:153); y la persona en
situacion de discapacidad visual es maestra de la palpacion, ya que a falta de vision
desarrolla esta habilidad para acercarse a los objetos que la rodean, reconocer sus diversas
formas, texturas, apreciaciones, temperatura, funcionalidades, etc., para con ello asirse de
ese objeto o lugar.

En suma, aunque la mano es la herramienta mas utilizada por este sector para conocer
y apropiarse de su entorno, no debemos olvidar que también toca con el pie, con los labios,
con la lengua, es decir, de forma permanente toda la piel es lugar de tactilidad,
sensorialidad, conocimiento y contacto con el exterior, y al ser considerado el tacto, a
través de la piel, el sentido del cuerpo, las personas en situacion de discapacidad visual
conocen y se apropian de su entorno a través de todo el cuerpo.

Pero, no solo por medio del tacto es que la piel recibe informacion, sino que también

lo hace al percibir la temperatura, la densidad del aire, la contaminacién del ambiente, a lo
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que se le suma todos los datos arrojados por los otros sentidos, ya que la informacién
proporcionada por los sentidos no ocurre en solitario sino en conjunto, lo que propicia que
el mundo resulte coherente y habitable, es decir, no son los ojos que ven, las orejas que
escuchan o las manos que tocan lo que da sentido al entorno sino la suma de todos ellos,
donde los sentidos se mezclan a cada momento en la sensacion que experimentan para asi
conocer y apropiarse del entorno (Le Breton, 2006).

De hecho, contrario a la creencia colectiva de que el tacto es el medio por excelencia
que poseen las personas en situacion de discapacidad visual para apropiarse de su entorno,
y asi hacer uso de su espacio, los demas sentidos proveen la misma o mayor cantidad de
informacion. De modo que si bien desarrollar el tacto representa para la persona poder
localizar, reconocer y clasificar objetos, asi como detectar tamafios, pesos, texturas y
temperaturas; optimizar la audicion también brinda elementos valiosos como detectar y
evitar obstaculos a través de la interpretacion de la informacion auditiva, lo que permite
apreciar la profundidad, la distancia y conocer las caracteristicas del medio ambiente
(dimension de una habitacidn, trafico, obras, etc.), advertir peligros (coches, sirenas, etc.);
mientras que el olfato, por su parte, ayuda a reconocer lugares (una panaderia, un basurero,
un restaurante, una fabrica etc.) lo que sirve para orientar al sujeto sobre el lugar en el que
se encuentra y con ello desplazarse con mayor seguridad y certidumbre en el territorio®.

En resumen, la informacién recolectada por la persona en situacion de discapacidad
visual no solo depende del sentido del tacto como usualmente se piensa, sino de todos los
sentidos, los cuales en conjunto y de forma integral brindan a estas personas una amplia

gama de informacién que les permite hacer suyo el espacio que los rodea.

> Informacién recolectada de la pagina electrénica http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-
discapacidad-visual/rehabilitacion/documentos/potenciacion-del-uso-de-los-sentidos-tactil. Consultada por
Gltima vez el 15 de Junio de 2012
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Asi, el cuerpo es proliferacion de lo sensible y esta incluido en todas las percepciones
del entorno, ya que la percepcion es una aprehensién global del mundo que reclama a cada
instante al conjunto de los sentidos, y como el cuerpo estd comprometido en el
funcionamiento de cada uno se mezcla con ellos, por lo que el cuerpo no es un objeto entre
otros, sino el eje que hace posible el conocimiento del mundo. Por ello, cuando se habla del
cuerpo sensible se habla de un cuerpo de la experiencia, de un cuerpo considerado la caja
de resonancia de toda experiencia: perceptiva, afectiva, cognoscitiva e imaginaria, capaz de
recibir la experiencia y al mismo tiempo devolverla al sujeto que la vive (Breton, 2002,
2006, 2010).

En ese sentido “el nifio con discapacidad visual juega con su cuerpo como una forma
de sustituir el conocimiento que se adquiere a partir de la vista, del mismo modo, dedica
atencion especial a las caricias, desarrollando un lenguaje tactil y auditivo, para apropiarse
del mundo y asi comunicarse con su entorno” (Gonzalez, 2003:137).

El mayor problema en el proceso cognitivo de estas personas no es la falta de
percepcion y gnosis producto de la deficiencia visual, sino el que nosotros los normo
visuales intentamos explicar y hacer que estas personas conozcan el mundo a partir de
nuestros referentes (lo que nosotros entendemos de las cosas a partir de la experiencia, que
en su mayoria se basa en lo visual) y no de las habilidades, estrategias, herramientas y
referentes que ellas poseen.

Moraes (2005) en su investigacion con un grupo de teatro con nifios y jovenes ciegos
y débiles visuales, logré ejemplificar la forma en que los normo visuales intentamos
promover el proceso ensefianza-aprendizaje de las personas en situacion de discapacidad a

partir de referentes que estas no entienden.
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La autora relata que el grupo teatral se encontraba ensayando la obra “La tienda de la
Alegria”, la cual contaba la historia de una tienda de regalos donde estos adquirian vida
cada vez que el duefio de la tienda se ausentaba. Entre los juguetes-personajes a representar
se encontraban un motociclista, un corredor, un luchador y una bailarina.

Quien interpretaba a la bailarina era una nifia de 11 afios con ceguera congeénita, y al
darle la consigna de que tenia que moverse (en gestos, baile y corporalmente) como una
bailarina, la nifia demostr6 no conocer que era comportarse como tal, y ante las
explicaciones de sus profesoras “la nifia no se movia y decia: “jpero yo no sé qué tengo que
hacer! La investigadora observd que decirle simplemente a la nifia lo que es ser una
bailarina no era suficiente para que construyese corporalmente el personaje ya que mientras
las profesoras decian: la bailarina levanta las manos y baila, la nifia respondia “;baila
cémo? ¢como hace las manos?”. A raiz de ello, se planearon una serie de actividades para
producir un campo de experimentaciones que permitieran mostrar a la nifia que era ser una
bailarina®*, al final del todo el proceso la propia nifia concluyé que su cuerpo podia
moverse como el de una bailarina y pudo representar a la perfeccion a este personaje
(Moraes, 2005:8-9).

Esto elucida que las personas en situacion de discapacidad visual pueden conocer
cémo es el mundo a partir de sus otros sentidos, pero es necesario crear una
experimentacién a su alcance y que ellos comprendan para que asi puedan entender,
interiorizar y apropiarse de todo su entorno.

En consecuencia, el uso que le dan a su cuerpo no se limita al desarrollo y utilizacion

de los sentidos, también engloba una serie de técnicas de percepcion cenestésica con las

34 .y . . . . . . s .

Se le vistid con la vestimenta habitual de las bailarinas, se le pusieron dos tipos de musica, por un lado vals
y por el otro, musica brasilefia cuyas letras hablaban de bailarinas, asi la nifia comenzé a bailar haciendo
suya la experiencia de ser una bailarina,
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cuales el sujeto se hace consiente de su propio cuerpo y de su situacion en el espacio, lo que
le provee informacion y a partir de lo cual adquiere habilidades para interactuar con el
entorno como: notar irregularidades del terreno (pendientes, curvas, etc.), mantener el
equilibrio y la linea recta, controlar los giros que se realizan, saber cuando llega al lugar u
objeto deseado, etc.*

Un objeto que adquiere valor en la apropiacion del medio entre este sector es el
baston, en tanto les permite el conocimiento de su espacio y la relacion de su cuerpo en él,
ademas provee pistas tactiles a través del contacto indirecto entre la persona y la materia.
Con ayuda del baston pueden saber si estan subiendo o bajando una pendiente, si hay
escaleras, una pared, una rampa, se termina la banqueta para cruzarla o virar, etc., también
les permite conocer con qué elementos estdn en contacto, lo que les ayuda a sortear
obstaculos en el camino y evitar se tropiecen y se golpeen, por ello, figura como una
extension del cuerpo en el conocimiento del mundo.

Lo anterior, ayuda a brindar autonomia, movilidad y seguridad en las personas con
discapacidad visual para desenvolverse con soltura en cualquier entorno -ya sea conocido o
desconocido- de forma segura y eficaz, aspectos esenciales en la realizacion de las
actividades cotidianas, tanto en el hogar como las que precisan desplazamiento al exterior
(ir y volver al trabajo o la escuela, participar en actividades sociales y recreativas, etc.), lo
que permite que su socializacién vaya mas alla del deseo, buena voluntad o conveniencia
de los demas, evitando que su desarrollo quede en manos de otros.

Sin embargo, a pesar de que el baston provee de elementos, herramientas y

habilidades a estas personas, ayudandoles en la resolucion de problemas en su andar

* Informacion extraida de la pagina electrénica http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-
discapacidad-visual/rehabilitacion/documentos/potenciacion -del-uso-de-los-sentidos-tactil. Consultada por
Gltima vez el 15 de Junio de 2012.

Pagina | 43



Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

cotidiano, éste, no siempre se ve como objeto de ayuda sino como elemento estigmatizador
de la discapacidad, ya que es visto como objeto con el que se les identifica facil e
inequivocamente como personas con discapacidad visual, 1o que genera que la gente
automaticamente piense en lo complicado que debe ser tener una discapacidad visual, o en
lo miserable que debe ser la vida de estas personas, siendo frecuente que en la calle les
pregunten acerca de su situacion, ;como la adquirieron? ;como le hacen en la vida
cotidiana para realizar sus actividades? ¢como lo toman sus familias? o simplemente se
comporten de forma discriminatoria, por lo que el uso del baston suele ocasionar
resistencias, ya que comenzar a utilizarlo significa hacer publica” la discapacidad visual.

En resumen, la persona en situacién de discapacidad visual se vale de multiples
recursos para conocer y asirse al medio que los rodea, donde no solo los otros sentidos
tienen un valor trascendental, sino que objetos como el baston se vuelven aliados en su
reconocimiento del mundo. De modo que el cuerpo como un todo, tanto a través de percibir
la informacion de los otro sentidos como materia organica que propicia el contacto con
objetos y personas, provee informacion del espacio que habitan.

Al respecto, David Le Breton (2010) sefiala que la condicién humana es sobre todo
corporal y plantea que es el cuerpo y no la vista, el principal instrumento para la
comprension del mundo, el cual permite, tanto la percepcion del entorno como la
apreciacion de los otros y de si mismo®, por lo que contrario a lo que se piensa, la
discapacidad visual mas que ser una limitante, significa una variable que aporta mayores

elementos al conocimiento y percepcion del entorno, ya que al tener que apropiarse del

®E| papel que juega el cuerpo dentro de la cognicidn y percepcion del sujeto se desarrolla mas a fondo en el
capitulo 2.
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medio a través de los otros sentidos, éstos se potencializan. Sentidos a los que casi no le
presta atencion el normo visual.

Cabe sefalar que al igual que los movimientos del cuerpo adquieren una técnica
corporal que obedece a normas sociales, la experiencia sensible (dotada por los sentidos)
también reside en los significados de cada cultura, es decir, cada sociedad dibuja una
organizacion sensorial propia acorde a sus tradiciones, de modo que nuestras percepciones
sensoriales obedecen a significados del entorno en el que vivimos.

... las percepciones sensoriales son ante todo la proyeccién de significados sobre el
mundo. [...]Los sentidos no son "ventanas” abiertas al mundo, “espejos” que se ofrecen
para el registro de cosas en completa indiferencia con la culturas o de las sensibilidades;
son filtros que solo retienen en su cedazo lo que el individuo ha aprendido a poner en
ellos o lo que procura justamente identificar mediante la movilizacion de sus recursos.
Las cosas no existen en si; siempre son investidas por una mirada, por un valor que las
hace dignas de ser percibidas [...] Percibirlo con un estilo propio en el seno de una
experiencia cultural (Le Breton, 2006:14).

En ese sentido, conocer el mundo significa hacerlo a partir de la adquisicion de un
estilo de vision, de tacto, de oido, de gusto y de olfato propio de la comunidad en la que nos
desarrollamos, donde las percepciones sensoriales no surgen solo de una fisiologia, sino
ante todo, de una orientacion cultural.

Nuestros sentidos nos encierran dentro de los muros de una prisién donde no vemos mas
alla de los horizontes creados. En ese sentido uno esta encerrado en los limites del cuerpo,

o0 mejor dicho de lo que ese cuerpo distingue, percibe en funcion de los mandatos
culturales. El cuerpo es via de apertura para conocer el mundo pero también de limite.
Pero no es el cuerpo el que se interpone entre el mundo y el hombre sino un universo
simbdlico (Le Breton, 2006:21-22).

Sin embargo, aunque las sociedades definen una forma particular de percibir su

entorno, no significa que la sensibilidad de unos y otros sea homoéloga y sin matices, ya

que a pesar de que la cultura sea compartida por los actores cada uno tiene historias de vida

Pagina | 45



Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

singulares, en espacios diferentes y las han vivido de forma especifica, por lo que las
nociones de felicidad, de lo que es un dia bello, de plenitud, de las maravillas que ofrece el
ambiente, aunque son similares, cada quien las percibe y experimenta de forma diversa.

En conclusion, las personas perciben e interpretan constantemente su entorno a traves
del cuerpo, pero depende de las orientaciones interiorizadas por la educacion, la costumbre
y la norma, ya que a pesar de que el individuo experimenta de forma personalizada cada
uno de los ambientes que lo rodean no deja de seleccionar lo que ve, huele, siente, escucha
y degusta entre la profusion de estimulos que lo atraviesan, lo que varia en funcién de la
cultura a la que pertenece, por lo que uno no percibe la “realidad” sino una forma particular
de la “realidad”, creyendo que eso es la “realidad” (Le Breton, 2006).

El cuerpo no solo es una materia de sentido, sino el instrumento inicial para aprender el
mundo. Simbolo de la sociedad, el cuerpo reproduce en pequefia escala los poderes y los
peligros que se atribuyen a la estructura social. [...] En tanto el cuerpo metaforiza a la
sociedad, sus limites manifiestan su fragilidad. EI cuerpo en primer lugar manifiesta una
moral del mundo. Al actuar sobre el cuerpo fisico, la sociedad revela un discurso acerca
de su funcionamiento global, le da nombre a sus temores y a sus fortalezas (Le Breton,
2006:341-342).

Por todo lo anterior puedo decir que las personas en situacion de discapacidad visual
se apropian y construyen su entorno con mas informacion del exterior que el resto de las
personas, esto por obtener elementos de los otros sentidos a los que los normo visuales
solemos no prestarles atencion, sin embargo, la forma de sentir el mundo y la realidad de

éste, sigue obedeciendo a normas socio- culturales.
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1.3 Las mujeres en situacion de discapacidad en las investigaciones sociales

La discapacidad es un problema de las mujeres,

dado que la mayoria de las personas discapacitadas somos mujeres,
sin embargo, su experiencia ha estado ausente,

durante mucho tiempo, de las preocupaciones del feminismo,
mientras que en el movimiento de las personas discapacitadas,

se les ha tratado por regla general, como una cuestion especial
(Jenny Morris, 1996)

En los apartados anteriores brindo un acercamiento a la realidad de las personas en
situacion de discapacidad visual, sin embargo, esto no es suficiente para entender la
poblacion que me ocupa, ya que la mayoria de las investigaciones (y no solo en torno a la
discapacidad) lo hacen desde la generalidad, como si con ello se representaran las
condiciones de ambos géneros, cuando en realidad lo que provoca es la invisibilizacion de
las situaciones especificas de vida de cada uno, en este caso de las mujeres en situacion de
discapacidad.

Basta revisar los ficheros de las bibliotecas o librerias sobre el tema para darnos
cuenta que la mayoria de los materiales disponibles sobre discapacidad, abordan
probleméticas como la inclusién escolar y laboral, la igualdad, la discriminacién, los
derechos humanos, las tecnologias de la informacién y comunicacion, etc., pero casi todos
utilizan un solo modelo de persona en situacion de discapacidad: hombre, blanco, joven y
heterosexual; siendo minimos los trabajos que aluden a un sujeto diferente, entre ellos las
mujeres.

Ejemplo de ello lo podemos notar en la mayoria de los trabajos revisados hasta el
momento: Ferreira (2006), Ferrante (2008), Cérdoba (2007), Marefio (2010), Rey (2008),
los cuales ofrecen reflexiones significativas para los estudios sobre discapacidad pero la
abordan como si fuera una situacion homogénea y omiten las diferencias dentro del mismo

grupo de personas con discapacidad, olvidando que es una experiencia particular.
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La ausencia de las mujeres en investigaciones no es nueva, por el contrario ha sido
una constante, situacién que también se presenta en el tema de la discapacidad, donde
regularmente sus condiciones y necesidades particulares son omitidas en los diferentes
ambitos sociales y de investigacion. De hecho, la teoria feminista desde sus inicios luchd
por evidenciar esta exclusion de todos los &mbitos. Mary Wollstencraft fue la fundadora de
esta critica con su obra “Vindicacion de los derechos de la Mujer” en la cual realiza “un
alegato pormenorizado contra la exclusion de las mujeres del campo completo de bienes y
derechos que disefia la teoria rousseauniana” (Valcarcel, 2001:8), al igual que su
contemporanea Olympia de Gouges con su “Declaracion de los derechos de la mujer y la
ciudadana”. A partir de ese momento, el feminismo, ya sea como movimiento social o
desde la teoria ha luchado por visibilizar el lugar de inferioridad que ocupan las mujeres en
las sociedades patriarcales en que vivimos.

Sin embargo, una de sus principales dificultades para construir a las mujeres como
sujetos de estudio ha sido la forma de enunciarlas. Braidotti (2004:12) menciona, que “la
categoria Mujer pese a las diferencias que ciertamente existen entre las mujeres
individuales, se identifica claramente como una categoria asignada por supuestos comunes
culturalmente impuestos. Por muy diferentes que sean en otros aspectos, todas las mujeres
se hayan excluidas”.

La autora argumenta que a pesar de las diferentes formas de existir como mujer,
todas son vistas como “diferentes de” el hombre, lo que las excluye de la educacion, de la
eleccion sobre su cuerpo, su vida y la libertad —incluida la sexual-, de forma tal que la
categoria Mujer engloba esas diferencias y por ello es correcto utilizarla al referirse a ellas.

Por su parte, Wittig (1976) casi dos decadas antes sefialaba la importancia de

distinguir entre “las mujeres” y “la mujer”
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“la mujer” no existe para nosotras: es solo una formaciéon imaginaria, mientras que “las
mujeres” son el producto de una relacion social [...]. La mujer, no es cada una de
nosotras, sino una construccion politica e ideologica que niega a “las mujeres”. Para
llegar a ser una clase, para tener una consciencia, tenemos primero que matar el mito de
“la mujer” [...] y ya que ningun individuo puede ser reducido a su opresion, nos vemos
también confrontadas con la necesidad histérica de construirnos como sujetos
individuales de nuestra historia (Wittig, 1976:38-39).

De modo que cuando se habla de la “mujer” se alude al estereotipo creado por el
sistema patriarcal y no a la realidad especifica que viven distintos sectores de ellas, como si
fueran un grupo homogéneo que se caracteriza por la opresion que experimentan sin tomar
en cuenta que ésta se da por situaciones diferentes y por tanto se afronta y resiste de forma
diversa.

Al respecto, Butler (2001) se preguntaba si ¢existe algin elemento que sea comun
entre las mujeres? y argliia que “la categoria “mujeres” es normativa y excluyente y se usa

manteniendo intactas las dimensiones no marcadas de los privilegios de clase y raciales. En
otras palabras, insistir en la coherencia y la unidad de la categoria de las mujeres ha negado,
efectivamente, la multiplicidad de intersecciones culturales, sociales y politicas en que se
construye el conjunto concreto de ser “mujeres” (Butler, 2001:47).

No obstante, la autora propone crear politicas de coalicién que no presupongan el
contenido total de la categoria “mujeres” como una serie de articulaciones identitarias, sino
que contemple la interseccion de los rasgos raciales, de clase, étnicas, sexuales, regionales
y en este caso de situaciones de discapacidad. Por lo que considera, “un error suponer de
manera anticipada que existe una categoria de “mujeres” que sencillamente deba llenarse
con diversos componentes [...] para que esté completa” (Butler, 2001:48). El caracter
incompleto de esa categoria es lo que permite sirva como un sitio de significados

impugnados y como un ideal normativo liberado de la fuerza coercitiva.
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De acuerdo con Wittig y consecuente con la propuesta de Butler, para este trabajo
utilizo el concepto mujeres, con el fin de mostrar la realidad y las experiencias de diversas
mujeres en situacion de discapacidad. Por un lado, porque linglisticamente el uso plural
hace referencia a heterogeneidad de situaciones y experiencias, objetivo que me propongo
alcanzar con mi investigacion, y por el otro, porque comparto la idea de que en la vida de
las mujeres influyen maultiples categorias sociales como la raza, la clase, el género, la
preferencia sexual, la etnia, la generacion, el estado civil, la escolaridad y en este caso la
situacion de discapacidad, lo que marca situaciones, necesidades y experiencias especificas
a las que pretendo dar voz.

Collins (1998:208) define al entrecruce de éstas categorias de opresiébn como
“interseccionalidad”, la cual no so6lo forja la identidad, sino las relaciones “ofrece un marco
interpretativo para pensar como las intersecciones forman las experiencias de cualquier
grupo a través de contextos sociales especificos”. También advierte que no todas las formas
de opresion influyen de igual manera en las experiencias de las personas y destaca la
necesidad de teorizar sobre las jerarquias de la interseccionalidad, en el entendido de que la
interseccion legitima relaciones de poder que reproducen y mantienen posiciones
jerarquicas, de desventaja (OUI, 2011).

El feminismo se ocupd de develar el caracter opresivo y de exclusion que imperaba
en el discurso hegemdnico, que bajo una supuesta objetividad y neutralidad alegaba
representar a toda persona, pero que mas bien priorizaba el punto de vista masculino e
“impedia que las mujeres tuvieran posibilidad de tener participacién igualitaria en la
produccion de lo que luego se considerara nuestra cultura” (Moris, 2008:316), y aposto a
hablar sobre la realidad de las mujeres, pero tendié a tratarlas como si fueran un grupo

homogéneo con intereses comunes e iguales demandas.
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Esta visidn universal, clasista y racista del feminismo hegemdnico, fue criticada por
las feministas negras en los afios 80°s, pues no se sentian representadas por el discurso del
movimiento feminista, dado que sus preocupaciones por la supervivencia econdémica, la
discriminacion racial y étnica, las diferencias de clase, etc., no estaban plasmadas en el
discurso del movimiento encabezado por mujeres blancas de clase media (Toledo, 2007).

Las feministas negras alegaban que aunque también vivian la opresion del sistema
dominante y patriarcal, las que alzaban la voz en su nombre nunca se habian visto obligadas
a salir de su casa y buscar trabajo para sostener a su familia, no se tenian que preocupar por
los salarios que percibian o las condiciones de su trabajo (Toledo, 2007). Asi, al no sentir
representados sus intereses en las luchas feministas, se vieron en la necesidad de luchar
junto a los hombres negros contra el racismo, ya que vivian la misma desigualdad, aunque
después tuvieron que luchar contra ellos por el sexismo (Bidaseca, 2010).

“La subordinacion de las mujeres vinculada so6lo al poder blanco masculino fue

confundida con la subordinacion de todas las mujeres [...] no llegd a hacerse consciente

de que esas caracteristicas construian sélo a las mujeres blancas burguesas. En realidad, al

comenzar desde esa caracterizacion, las feministas blancas burguesas teorizaban a la

femineidad blanca como si todas las mujeres fueran blancas” (Lugones, 2005:62).

A estos testimonios se sumaron las de otros grupos como las lesbianas: “siempre le
pediamos a las feministas [...] abrieran espacios de discusion sobre sexualidad y
lesbianismo. Se quedaba en peticion (Jiménez, 1999), pero “la dificil y tirante relacién entre
las lesbianas feministas y las feministas heterosexuales hacia complicado que los temas
1ésbicos fueran parte de la agenda de discusion” (Toledo, 2007:177).

Dichas criticas evidenciaron que el feminismo tradicional construyé bajo la categoria

“mujer” un modelo monolitico que solo consideraba a quienes tenian piel blanca, eran
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jévenes, de clase media, heterosexuales, sin considerar otras categorias que influyen en la
subordinacion y la desigualdad de “las mujeres”, como la raza, la clase, la preferencia
sexual y en este caso, la situacion de discapacidad (Lugones, 2005), reproduciendo los
preceptos hegemdnicos del sistema que tanto criticaba.

... los estudios feministas colonizan las heterogeneidades materiales e histdricas de las
vidas de las mujeres y, por tanto producen/representan un compuesto singular de la mujer,
una imagen construida de forma arbitraria pero que lleva consigo la firma legitimadora
del discurso feminista, y la colonizacion implica en todos los casos una relacion de
dominacién estructural, y una supresién muchas veces violenta de la heterogeneidad del
sujeto o sujetos en cuestion, que en este caso son las mujeres (Mohanty, 2008:121).

Afortunadamente, tal situacion se ha transformado en las Ultimas décadas con las
aportaciones de las feministas posmodernas y poscoloniales, las cuales proponen erradicar
la ilusion de que existe un modelo Unico de “mujer”, y que una sola voz representa y
defiende sus derechos. Sumado a las luchas de feministas pertenecientes a los margenes
que denuncian la forma en que son abordadas y expuestas sus experiencias o la ausencia de
las mismas, lo que contribuye a la creacidn de una nueva corriente tedrica que visibiliza las
diferentes manifestaciones en que se vive ser mujeres.

Los trabajos que incluyen las condiciones y necesidades particulares de las mujeres
en situacion de discapacidad se han preocupado por poner sobre la mesa su realidad,
aunque no siempre se hace desde sus experiencias sino desde el analisis tedrico de dicha
condicion. En mi basqueda al respecto pude percatarme que existen dos enfoques que guian
la discusion tedrica feminista en torno a las mujeres en situacion de discapacidad.

El primero, denominado victimista, refiere que la interseccionalidad entre género y
discapacidad se combinan para crear una doble discriminacién y las define como infelices,

pasivas y oprimidas (Cruz, 2004). El segundo, denominado “los estudios de la discapacidad

Pagina | 52



Capitulo 1: Una mirada a la discapacidad

a partir de la experiencia personal”, en el cual, investigadoras feministas en su mayoria con
discapacidad, se dieron a la tarea de sacar a la luz las condiciones de marginacion e
invisibilidad que se hacia de su vida (Crow, 1996), con el cual se buscaba mover los
andlisis de las nociones de anormalidad, enfermedad e incapacidad. Ademas, desde esta
perspectiva, no son pacientes, victimas o desvalidas, sino seres que piensan, sienten,
experimentan y luchan cotidianamente, ya que retomaron el modelo social para su estudio,
el cual reconoce la discapacidad como producto del medio social y no del individuo.

Entre las investigaciones del discurso victimista se encuentra el texto “Mujeres
(dis)capacitadas o la construccion social de un yo deficitario e incompleto” de Teresa
Susinos (2006) y los estudios de Soledad Arnau (2004), ambas autoras aluden a la
segregacion y marginalidad a la que se enfrentan las mujeres en situacion de discapacidad
para insertarse en los diferentes ambitos de la sociedad. Susinos (2006) hace referencia a la
construccion de la identidad de estas mujeres, la cual denomina “deteriorada” por formar
parte de un sector desfavorecido y las coloca en un lugar pasivo y carente de poder.
Mientras que Arnau (2004) arguye que las mujeres en situacion de discapacidad viven una
opresion derivada de su pertenencia a dos sectores marginados (el género y la
discapacidad), lo que las deja en el silencio y la invisibilidad mas absoluta. Aunque la
autora intenta evidenciar el panorama de violencia que viven estas mujeres, es evidente su
postura victimista centrada en la idea de “tragedia personal”.

Desde el otro enfoque, Jenny Morris (1996) es un referente. Uno de sus trabajos mas
representativos es el libro “Encuentros con desconocidas”, el mayor aporte del libro es que
Morris logra ubicar el tema de la discapacidad en el plano de la diversidad al mostrar las
multiples experiencias que pueden vivir estas mujeres en funcion de las diferentes

categorias que las cruzan.
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Asi, en la actualidad empiezan a realizarse trabajos que visualizan a las mujeres con
discapacidad desde un enfoque que las ubica como seres activas, con habilidades y
fortalezas, pero hay que tener cuidado de no caer en los vicios creados y reproducidos por
las ciencias hegemdnicas, e incluso por el feminismo, ya que, a pesar de que desde la
perspectiva de la propia experiencia se ha dado voz a las mujeres con discapacidad, hay una
fuerte inclinacion y predisposicion a hablar, sobre todo, de mujeres con discapacidad
motriz, lo que deja de lado —nuevamente- a miles de mujeres que presentan otro tipo de
discapacidad.

La predisposicion a hablar sobre mujeres con discapacidad motriz, parece estar
relacionada con el hecho de que un mayor nimero de personas la presentan, razén por la
cual probablemente, es hacia ellas que se han impulsado mayores programas de inclusion,
no obstante, es inconcebible que el feminismo al reivindicar las diferencias, continte
excluyendo la diversidad de mujeres que se encuentran en situacion de discapacidad.

Uno de los pocos estudios centrados en mujeres en situacion de discapacidad visual
es el articulo “Invidente, demente: experiencia y efectos de un internado “especial”, escrito
por Sally French (1996), el cual describe las experiencias de exclusién, abusos y castigos
vividos durante la infancia por ocho mujeres con problemas visuales que estuvieron
internadas®’. Dicho texto, permite conocer la realidad de mujeres con discapacidad visual,
pero no desde el enfoque médico-rehabilitador, ni a partir de la postura de doble
victimizacion sino que privilegia las experiencias de las propias mujeres, convirtiéndose en

un vehiculo que les da voz.

| articulo, narra las historias de ocho mujeres que asistieron a La Barclay Home for Blind and Partially
Blind Girls, una institucién que brindaba hogar y educacién a nifias ciegas y parcialmente ciegas, de 1893 a
1970, en Brighton, Inglaterra.

Pagina | 54



Capitulo 1: Una mirada a la discapacidad

Otro estudio que rescata la experiencia de estas mujeres es el libro de Maria Lopez
Gonzalez (2008), “Mujeres con discapacidad. Mitos y realidades en las relaciones de pareja
y en la maternidad”, el cual recupera las experiencias de una diversidad de mujeres, tanto
en discapacidades como en edades; a través de narraciones autobiogréficas, presenta la
percepcion sobre los valores, creencias y constructos sociales que tienen en torno al tema
de la maternidad y las relaciones de pareja, dando un valor imperante a sus experiencias,
sentimientos y emociones.

Para concluir quiero mencionar, que uno mas de los problemas a los que me enfrenté
fue la poca bibliografia sobre el tema en nuestro pais, y aunque las investigaciones y
articulos producidos en otros paises son de gran ayuda para entender la tematica, dificulta
conocer las vivencias y experiencias de mujeres mexicanas con discapacidad. Por ello
considero que mi investigacion es un aporte a la tematica que permitira visibilizar a este

sector que permanece excluido de la mayoria de las esferas sociales.
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El cuerpo se constituye como un sitio en el que

discursos, imaginarios, fantasias y utopias

son articulados con estructuras de significacion y de poder.
(Ayora Steffan, 2007)

CAPITULO 2: EL CUERPO INTERSECCIONADO POR EL GENERO Y LA

DISCAPACIDAD

El cuerpo tiene una relevancia trascendental para este trabajo al ser en el que se intersectan
las multiples categorias presentes en la persona, como lo son: la clase, la raza, la etnia, el
género, la generacion y la discapacidad, lo que lo hace receptaculo de las regulaciones y
normalizaciones socioculturales. Las mdltiples categorias que se pueden entrecruzar en el
cuerpo dependen de la situacion de vida especifica de cada persona. En la poblacion que me
ocupa las dos categorias centrales son el género, entendido como el conjunto de
caracteristicas diferenciadas que se atribuyen a hombres y mujeres y de acuerdo a la cual
poseer un cuerpo de mujer significa vivir en desventaja social respecto al hombre; y la
discapacidad, la cual es vista como una construccién social derivada de los rasgos fisicos,
mentales y/o funcionales diferentes a lo considerado “normal”, presentes en las personas.
En ese sentido, la categoria cuerpo cobra importancia ya que tanto el género como la
discapacidad devienen de condiciones corporales especificas, y cuando se trata de mujeres
en situacion de discapacidad visual tiene una implicacion extra, al considerar que la
experiencia del cuerpo a través de sensaciones cutaneas se prolonga mas que en las
personas normo visuales, lo que lleva a asumir diferentes actitudes de acercamiento
corporal y de exploracion, convirtiendo al cuerpo en el instrumento para insertarse en el
mundo (DIF, 2000; Valdez, 2003; Barton, 2010). A esto se le suma el hecho que el cuerpo
es el vehiculo a través del cual se ejerce la sexualidad, considerada ésta, como uno de los

principales ejes de dominacion de la mujer (Rubin, 1989; Grosz, 1995).
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Por ello en este capitulo reviso algunas de las aportaciones tedricas que se han
realizado en torno al cuerpo y construyo la articulacion que se da entre la discapacidad y el
género en el cuerpo de mujeres en situacion de discapacidad visual, para posteriormente
analizar como influye dicha interseccion en sus précticas erotica-afectivas, ademas de
examinar el significado y funcionalidad que le confieren a su cuerpo.

“La introduccion de la logica de interseccionalidad es crucial para una comprension
de la situacion de las mujeres, comprender las opresiones que las cruzan es comprender que
existe una relacion entre las situaciones sociales que las oprimen pero que éstas no son las

mismas en todas ellas” (Lugones, 2005:66, cursivas propias).

2.1 El cuerpo como objeto de estudio

Es indiscutible que somos seres corpdreos, ocupamos un lugar en el espacio y compartimos
la materialidad con otros cuerpos fisicos, no obstante, limitarnos a pensar el cuerpo como
una masa anula al cuerpo como ser vivo, pero sobre todo, como un cuerpo en un tiempo y
espacio especifico que (re)significa su entorno, al cual se le gestan atributos y limitaciones
derivadas de multiples categorias, por tanto, es importante entenderlo como un conjunto de
fendmenos biolégicos que a la vez contiene procesos psiquicos que son definidos y
moldeados a partir de lo social (Cruz, 2004).

Desde la tradicion filoséfica clésica el cuerpo fue considerado como un medio por el
cual la conciencia humana construia el conocimiento, la dicotomia mente-cuerpo constituyo
uno de los problemas fundamentales de la filosofia griega. Para Aristoteles, el cuerpo “era
la carcel del alma”, y en el mismo sentido, Platon planteaba que lo verdaderamente humano
se encontraba en el alma, siendo ésta la esencia de la persona, donde el cuerpo solo era un
instrumento a su servicio, lo que ratificaba que el ser humano era un alma racional
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encerrada en un cuerpo del que pretendia salir en busca de su estado natural de perfeccion
para asi acceder al conocimiento (Cruz, 2004; Mazarella, 2007).

Mas tarde, Descartes retomo este dualismo pero otorgé un lugar privilegiado a la
mente a través de la formulacion cartesiana “pienso, luego existo”, aseverando que es la
mente en su nocion de incorpdrea, la que piensa, razona y emite juicios de forma
independiente al cuerpo, con lo que relegd nuevamente al cuerpo como un instrumento al
servicio de la mente y la razon (Ayora, 2007, Mazarella, 2007).

Dicha dicotomizacion también estuvo presente en el pensamiento judeo-cristiano pero
traducida a la oposicién entre carne y espiritu, en la cual, se pensé al cuerpo como cércel,
pero ahora del espiritu, se le considerd responsable de corromper al alma por lo que durante
la inquisicién el cuerpo fue el medio y el objeto de castigo que utilizd la iglesia para
escarmentar a los sujetos por sus pecados cometidos.

La consolidacion de la dicotomia mente-cuerpo abri6 la puerta a la concepcion del
cuerpo como maquina, colocando a la ciencia médica como verdugo para sentenciar al
cuerpo humano a una unidad organica-bioldgica que requiere especialistas para su
conocimiento y manipulacién, lo que dio lugar al saber biomédico, que basado en la ciencia
médica, regula el accionar del cuerpo a partir de categorizar las nociones de salud,
enfermedad, trastornos, patoldgico, normal, anormal, etc., con la supuesta finalidad de
“curar” lo que esté mal en el organismo de los individuos, a través de un especialista de la
salud al que se inviste de un manto de sabiduria, racionalidad y poder (Le Breton, 1994;
Mazarella, 2007).

Asi, el cuerpo se convirtio en el lugar de dominio del meédico el cual lo empezé a
tratar como maquina-objeto, a tal grado que, en ocasiones, el individuo es percibido como

un intruso con el que el médico tiene que lidiar para corregir ese cuerpo.
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En la actualidad “el cuerpo [denominado] posmoderno es un cuerpo sobre exigido en
dietas, pasarelas, gimnasios innominados, un cuerpo que no envejece por las cortaduras o
cirugias de la nueva estética del mundo Barbie”, (Mazarella, 2007:3) un cuerpo que se cree
propiedad privada el cual se puede lucir, cortar, adornar, alimentar, pero que mas bien es un
cuerpo publico controlado a través de las prerrogativas sociales, convirtiéndose en un
cuerpo objeto para comercializar, donde los individuos reproducen los innumerables
mensajes (visuales y orales) transmitidos a través de los medios masivos de comunicacion
que nos dicen insistentemente qué imagen del cuerpo es deseable (sano, bello, esbelto,
activo) y cual no (enfermo, obeso, inmovil), con la esperanza de acceder al cuerpo
“perfecto”. Por lo que frente al panico a la vejez, la enfermedad, la obesidad, y muchas
otras, se acude a la ciencia médica para controlar y modelar los cuerpos, haciendo del
cuerpo el objeto de intervencion del saber biomédico (Mazarella, 2007; Ayora, 2007).

Pero la regulacion corporal no es nueva, a lo largo de la historia se han desarrollado
estudios en torno al cuerpo como objeto de estudio, sin embargo, en un inicio se dej6 de
lado al cuerpo como dimension socio-histérica donde opera el poder, no se consideraba “su
lenguaje, sus expresiones, sus legitimaciones, sus afecciones, sus discursos, su identidad,
sus simbolismos e imaginarios, su potencia politica, su potencia religiosa”, y era abordado
de manera lineal, simplista y trivial. Pero “el cuerpo no se puede concebir solamente como
un organismo fisico sino también como una serie de creencias, significados, enfoques y
emociones ideologicas que permiten establecer una historia encarnada en cada sujeto y de
paso en la sociedad” (Sossa, 2009:182).

La preocupacion social por el cuerpo surgio a finales de los afios 60°s, a partir del
feminismo y la revolucion sexual que exigian el derecho sobre el propio cuerpo y la

reproduccion voluntaria. A partir de entonces, el cuerpo hizo su entrada en las ciencias
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sociales y autores como J. Baudrillard, M. Foucault, N. Elias, P. Bourdieu, E. Goofman. M.
Douglas, R. Birdwhistell, B. Turner. E, Hall, entre otros, empezaron a interesarse. Con lo
que surgio la llamada sociologia del cuerpo, rama socioldgica cuyo objeto de anélisis es el
cuerpo como materia simbdlica de representaciones e imaginarios, y que tiene como campo
de estudio la corporeidad humana, vista como fenémeno social y cultural (Le Breton,
2002).

Esta disciplina no considera al cuerpo como un elemento netamente organico y
fisiol6gico, sino como una estructura compleja moldeada por las relaciones y condiciones
sociales. Ademaés, no lo concibe como un precepto entre los preceptos, sino como el
principal de todos ellos, el punto cero de todas las dimensiones del mundo (Ayora, 2007,
Sossa, 2009).

El cuerpo se constituye como un sitio en el que discursos, imaginarios, fantasias y utopias
son articulados con estructuras de significacién y de poder. Los desplazamientos y los
movimientos de ese cuerpo reciben atribuciones semanticas que nos permiten hablar de
ellos como “practicas”, y estas a su vez permiten la reproduccion, [pero también] a veces
la transformacion de la relacion practica/sociedad/cultura y, por tanto, pueden contribuir a
transformar la sociedad misma (y la cultura) (Ayora, 2007:91).

En consecuencia, hay que entender al cuerpo como lugar donde se encuentran
plasmados multiples significados sociales, histdricos y culturales que marcan su “realidad”
material y bioldgica, sobre la cual opera la cultura y por tanto, es terreno de tension, de
luchas politicas y de poder. En ese sentido, el cuerpo obedece a normas implicitas y
explicitas que rigen las conductas y técnicas corporales de los sujetos (Ray, 2008, Lauretis,

1996).
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2.2 La regulacion del cuerpo: de la tecnologia disciplinaria de Foucault al habitus de

Bourdieu

De acuerdo a Foucault (2010) a partir del siglo XV 111 aparecieron dos tecnologias de poder,
por un lado una tecnologia disciplinaria centrada en el cuerpo, la cual busca la instauracion
de mecanismos de adiestramiento, disciplina, control y vigilancia sobre éste para hacer de
él un objeto ddcil y atil; y por el otro, una tecnologia centrada en la vida, que considera los
efectos masivos de una poblacion y tiene como finalidad controlar y modificar ciertos
acontecimientos, lo que obedece a intereses politico-econémicos.

...en consecuencia, es una tecnologia que aspira, no por medio del adiestramiento
individual sino del equilibrio global, a algo asi como una homeostasis: la seguridad del
conjunto con respecto a sus pliegues internos [...] tecnologia que sin duda es, en ambos
casos, tecnologia del cuerpo, pero en uno de ellos se trata de una tecnologia en que el
cuerpo se individualiza como organismo dotado de capacidades, y en el otro, de una
tecnologia en que los cuerpos se reubican en los procesos biolégicos de conjunto
(Foucault, 2010:225).

De tal suerte que se convirtio al cuerpo en algo que se debia procurar ya que era

fuerza util para el trabajo y la reproduccion, por lo que paso a ser objeto de adiestramiento,
vigilancia y castigo, en un principio los cuerpos eran regulados directamente, pero para el
siglo XX los propios sujetos se hicieron cargo de su disciplina y control, es decir, en la
actualidad, aunque obedece a intereses politico-econémicos cada sujeto de forma
inconsciente se hace cargo de disciplinar y regimentar su propio cuerpo en funcién de las
normas existentes para cada momento histérico, con lo que se apropia, resignifica e
incorpora los discursos disciplinarios (Foucault, 2010; Bourdieu, 2009; Mazarella, 2007;

Ayora, 2007; Bourdieu, 1995).
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Las construcciones teoricas de Foucault fueron un gran aporte para entender el cuerpo
como lugar donde opera el poder y sobre el cual se plasman representaciones simbolicas de
cada época. Por su parte, Pierre Bourdieu intentd colocar al cuerpo como categoria y
dimension social, y lo convirtio en un eje epistemologico de lo cultural, entendido como
representacion simbolica y Unica entidad capaz de materializar las practicas sociales. El
autor argumenta que el cuerpo recibe atribuciones semanticas y simbolicas que contribuyen
a naturalizar el orden social. Pero Bourdieu mas que intentar explicar a qué obedecen
dichas tecnologias disciplinarias, buscd ejemplificar como se expresan en el cuerpo, y
utiliz6 el concepto habitus para abordar la nocién de cuerpo socializado y/o sociedad
corporizada, explicandolo como

...un sistema de disposiciones duraderas, que funcionan como esquemas de clasificacion
para orientar las valoraciones, percepciones y acciones de los sujetos. Constituye también
un conjunto de estructuras tanto estructuradas como estructurantes: lo primero, porque
implica el proceso mediante el cual los sujetos interiorizan lo social; lo segundo, porque
funciona como principio generador y estructurador de practicas culturales y
representaciones. [..] Las relaciones entre los sujetos histéricos situados en el espacio
social, por un lado, y las estructuras que los han formado como tales, por el otro, se
objetivan en las préacticas culturales, la cultura en movimiento implica la puesta en escena
de los habitus, convirtiéndose en una cultura in-corporada. [...] el habituses un
conocimiento in-corporado, hecho cuerpo, adherido a los esquemas mentales mas
profundos, a los dispositivos de la pre-reflexion, del “inconsciente social”, con los que las
personas guian la mayor parte de sus practicas sin necesidad de racionalizarlas, pero

adecuadas a un fin racional (Bourdieu, 1999 en Rizo, 2006).

Asi, el habitus es la subjetividad socializada que al generar practicas delimitadas por
las condiciones sociales que las soportan, se graban en nuestro cuerpo y nuestra mente,
formando las estructuras de nuestra subjetividad: “De esta manera, el habitus es un

concepto que se pliega y despliega en lo social de forma corporal, por lo que el cuerpo es
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social, socializado y socializable, asi como lo social es corporal, corporizado y
corporalizable” (Varela, 2009:97).

El habitus ejemplifica la forma en que el poder opera en el cuerpo del sujeto, lo que
se ve reflejado en todas sus practicas cotidianas como lo son: la manera de hablar, de
caminar, de comer, de saludar, de moverse, de sentir, de pensar, de vestirse, sus gestos, etc.,
caracterizando asi la incorporacion y adiestramiento a distintos niveles e intensidades de las
tecnologias disciplinarias y de regulacion del cuerpo. Dichas representaciones y
caracterizaciones varian en funcién del lugar que ocupamos en la sociedad y de las
categorias que nos cruzan, ya que no son los mismos requerimientos para la clase obrera
que para la burguesia, o los indigenas, ni si se es hombre o mujer, o si se tiene una edad
adulta o se es nifio.

De forma que la exhibicién ostentosa de diferentes capitales incorporados al cuerpo,
como los adornos, la vestimenta, la forma de caminar, de conducirse frente a los otros, de
expresar las emociones, la postura del cuerpo, las marcas corporales, y de mas, mediatizan
la corporeidad y al mismo tiempo la definen. Conductas que son ensefiadas al sujeto desde
la infancia y que éste aprende y reproduce (aunque de forma inconsciente) a lo largo de su
vida y de acuerdo a su edad, género, condicién fisica y funcional, condicién econémica,
escolaridad, etc. (Varela 2009; Ayora, 2007, Breton, 2002).

Este aprendizaje se da a través de la observacién del cuerpo de los demas, y de la ulterior
incorporacién o apropiacién corporal por parte de cada sujeto. Asi, el cuerpo adquiere
también una funciébn mneménica: la historia del grupo, sus valores, sus reglas se
convierten en parte del cuerpo de los individuos. Sin embargo, esto no quiere decir que
dichos valores, practicas y reglas de la conducta social queden fijas de una vez y para
siempre. El habitus es una disposicion con la capacidad de generar variaciones en la
praxis y, con ello, transformar la estructura social [...] el habitus permite al sujeto

ejecutar sus practicas cotidianas como naturales e inmutables sin necesidad de reflexionar
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acerca de las condiciones histéricas y estructurales que permiten su (re) produccién. Sin
embargo, las estructuras se transforman y con ellas el habitus (en tanto conjunto de
précticas) dando lugar a transformaciones de la vida social (Ayora, 2007:96-97).

Mauss (1943) llama a ese conjunto de gestos y acciones encorporadas por el sujeto
“técnicas corporales”, las cuales define como “el conjunto de gestos codificados para
obtener una eficacia practica o simbolica que se ejemplifican a través de modalidades de
accion, secuencia de gestos, sincronias musculares que suceden para obtener una finalidad
precisa” (Le Breton, 2002:20) y comprende los actos que los sujetos hacen con su cuerpo
cuando se encuentran entre si, como son los movimientos de cabeza, el estrechamiento de
las manos, los abrazos, los besos en la mejilla o en la boca, etc., es decir, toda accion ritual
ejercida con el cuerpo; ya que de acuerdo a Mauss, toda interaccion implica codigos y
sistemas a los que los sujetos se pliegan a pesar suyo, puesto que en toda circunstancia de
la vida social es obligatoria determinada etiqueta corporal, la cual adopta el sujeto en
funcién de las normas implicitas que lo guian (Breton, 2002).

... el elemento que va a circular de lo disciplinario a lo regularizador, que va a aplicarse
del mismo modo al cuerpo y a la poblacién, que permite a la vez controlar el orden
disciplinario del cuerpo y los acontecimientos aleatorios de una multiplicidad bioldgica,
el elemento que circula de uno a la otra es la norma. La norma es lo que puede aplicarse
tanto a un cuerpo al que se quiere disciplinar como a una poblacion a la que se pretende
regularizar (Foucault, 2010:228-229).

Pero ;qué es lo que sucede cuando la corporeidad de una persona se sale de la
“norma”?, ;cuando las acciones corporales y musculares de una persona en situacion de
discapacidad resultado de su limitacion fisica-sensorial son consideras lentas, torpes e

incontrolables por no reproducir las técnicas corporales esperadas?
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2.3 El cuerpo discapacitado

Goffman (2010) explica que un actor puede dar la impresion de incompetencia o falta de
respeto cuando pierde momentdneamente su control muscular, es decir, cuando tropieza,
titubea, cae, tose estruendosamente, etc. a lo que debe reponerse rapidamente y volver a
comportarse con una técnica corporal adecuada al espacio en el que se encuentra, pero
cuando los movimientos corporales considerados ‘“anormales” no son accidentales ni
momentaneos, sino resultado de una limitacion fisica-sensorial imposibles de cambiar, el
andar de ese cuerpo rompe continuamente con la interaccién social, lo que hace que se vea
raro, de miedo, convirtiéndose en cuerpos ajenos de la realidad social (Varela, 2009;
Garcia, 2007; Breton, 2002).

Tal es el caso de las personas en situacion de discapacidad, las cuales, resultado de
poseer una funcionalidad diferente a la normal tienen movimientos considerados lentos,
inexactos y extrafios. En el caso especifico de quienes presentan discapacidad visual sus
técnicas corporales son aletargadas, pausadas y en ocasiones percibidas como molestas,
como cuando realizan movimientos circulares y hacia delante con su brazo para prever
objetos delante de ellos, o cuando con el bastén exploran el territorio en el que se
encuentra, lo que en ocasiones resulta incomodo, inoportuno y fastidioso para quienes las
rodean, al ser movimientos que salen de la norma.

“en ocasiones se muestran muy amables, pero la mayoria se muestran como molestos,
como si uno por estar en ese lugar fuera una molestia, es como estorboso para ellos, como
si uno fuera invisible y a la vez molesto, somos algo que no deberia de estar alli, ignoran
coémo pueden ayudarle a uno, entonces si es dificil entrar a una tienda de autoservicio, en
principio, para mi en primer momento no es muy agradable, desde los que te atienden
hasta los que van a la tienda no es una actitud muy buena, a que me refiero, por ejemplo

uno con el bastdn, pues lo usamos para saber por donde caminamos y no tropezarnos pero
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a los empleados del lugar no les gusta que les peguemos a los estantes entonces se
molestan, a veces mejor nos mandan a alguien para que no vayamos a tirar algo.
(Entrevista realizada a Maru)

Ante tal situacion, las relaciones sociales que entablan las personas en situacion de
discapacidad con su entorno se sustentan en principios de exclusién y marginacion, ya que
se les considera imposibilitadas de ajustarse a las conductas socialmente esperadas,

El sujeto con discapacidad, por el hecho de ser portador de un cuerpo socialmente
descalificado, no solo esta expuesto a la violencia de los otros, es preso del otro y de si
mismo ya que ve condenada sus capacidades para ampliar su existencia. Y ante la
conciencia de ser/tener un cuerpo en una cultura distinta, el estigma, se vuelve emblema
[-..] El cuerpo no solo es distinto, sino extrafio; las expectativas no se cumplen y el
cuerpo se vuelve un misterio que no se sabe como abordar. Puede causar vergiienza por
haber roto un marco establecido, molestia ante el distanciamiento de la norma [...] llaman
la atenci6n sobre un cuerpo que desde las pautas debe permanecer discreto, siempre

presente en el sentimiento de su ausencia (Rey, 2008:10,17).

Le Breton (2002) sefiala que las dificultades que enfrentan estas personas, son en
mucho, resultado de tener un cuerpo y movimientos discordantes con la etiqueta corporal,
y alterar la norma hace que se instaure en los otros un malestar, convirtiendo al cuerpo del
discapacitado en un cuerpo extranjero, por lo que es percibido como algo que debe ser
borrado y diluido de la escena social ya que perturba la regulacién de la interaccién social
con su sola presencia, a partir de lo cual, se construye el estigma social que empezara a
funcionar para hacerle saber a ese cuerpo que es ajeno.

En este escenario, la biopolitica es la disciplina encargada de instaurar el cuerpo
discapacitado como debilitado y disfuncional, el cual debe curar o por lo menos hacerlo lo
mas “normal” y funcional posible, ya que todo lo que no se ajusta a lo “perfecto” es visto

como innecesario y susceptible a desaparecer.
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Este estigma genera mecanismos, estrategias y simbolismos que hacen ver al cuerpo
con discapacidad como carente de caracteristicas fisicas deseables como belleza, estética,
fuerza, atleticidad y por supuesto salud, y aunque estos atributos pudieran ser cumplidos
por este sector, comunmente se asocia automaticamente a la discapacidad con condicion de
vulnerabilidad, y a las personas que poseen estos rasgos como anormales, desprovistas de
herramientas para enfrentar la vida, poco atractivas y enfermas.

Dichos mecanismos funcionan con mayor o menor eficacia de acuerdo al grado de
visibilidad que se posee de la discapacidad, siendo més facil para estas personas interactuar
con el entorno si se tiene una discapacidad poco aparente y restrictiva de los movimientos
corporales a que si se tiene una discapacidad evidente y que limita el control sobre el
propio cuerpo. Por ello, muchas de estas personas viven una especie de muerte social que
se expresa en el cuerpo con discapacidad encerrado en “su casa”, o mejor dicho, excluido
de la interaccidn social, ya que es un cuerpo enterrado de la mirada del otro y excluido del
deseo (Ferreira, 2007; Le Breton, 2002; Bourdieu, 1998).

Los sociélogos Ferreira y Ferrante (2011) plantean que en una sociedad que se
estigmatiza al cuerpo con discapacidad éste se presenta como ilegitimo, es decir, como un
cuerpo desprovisto de poder y por tanto de derechos, lo que limita su acceso a multiples
formas de interaccién social como lo son la educacion, la insercion al campo de trabajo, la
implementacion de relaciones afectivas, entre otras.

Estos autores retoman la nocién de habitus de Bourdieu para explicar que a través del
cuerpo se opera la conjugacion de situacion y condicion de discapacidad como un
dispositivo de mediacion que lo fuerza a ser expresion encarnada de las determinaciones
tanto objetivas como subjetivas del campo en el que se desenvuelve, por lo que el habitus

de la discapacidad, visto como ordenacion estructurada, es un producto histérico a traves
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del cual el Estado inculca la concepcion del cuerpo no legitimo a quien posee discapacidad,
sustentado por el discurso biomédico, lo que regula la forma de experimentar su posicion
en el contexto social (Ferrante y Ferreira, 2011).

Pese a lo anterior, seria un error ver al cuerpo solo como un lugar objeto para la
dominacion y la explotacion, también es necesario reconocerlo como el espacio donde
confluyen préacticas de resistencia frente a las posturas emancipatorias y hegemonicas
(Blanco, 2009; Butler 2002), pues si bien es cierto que en ocasiones las personas en
situacion de discapacidad no poseen poder sobre su cuerpo por no poder moverse por Si
mismas 0 no ejercen potestad y decision sobre muchos aspectos de éste, muchas otras han
subvertido el sistema y se han incorporado a la fuerza laboral, accediendo a mejores
oportunidades escolares, siendo sujetos activas en la sociedad.

Es decir, estas personas toman decisiones diversas todos los dias, y aunque no tienen
poder para cambiar el significado que se ha construido sobre su cuerpo, con frecuencia
luchan y modifican cotidianamente las barreras que se les imponen, lo que varia en funcién

de las categorias que atraviesan su cuerpo Y las historias de vida que las han marcado.

2.4 Cuerpo, género y discapacidad

Hablar de mujeres en situacién de discapacidad visual hace necesario abordar las
categorias que las cruzan, y el género es una de las categorias trascendentales que se
plasman en el cuerpo de las personas, por lo que en este apartado reflexiono sobre las
implicaciones que tiene el género en el cuerpo de mujeres en situacion de discapacidad
visual, para posteriormente analizar como convergen el género y la discapacidad en el

cuerpo del sector que me ocupa.
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2.4.1 Cuerpo y género

A finales del siglo XX se acufid el género como categoria Util en el analisis de
problematicas relacionadas con el papel de las mujeres en la sociedad, convirtiéndose “en la
categoria central de la teoria feminista” (Cobo, 1995:55), la cual plantea que las
caracteristicas y atributos que se asignan tanto a hombres como mujeres se imponen sobre
el cuerpo sexuado, por lo que es sobre éste que se plasman las regulaciones y
normalizaciones genéricas (Mufiiz 2004; Scott, 1999; Grosz, 1995; Rubin, 1989).

Estas atribuciones culturales implican que tanto mujeres como hombres por el simple
hecho de tener 6rganos fisio-anatomicos especificos, y sobre todo diferenciados, deben
representar y reproducir una serie de comportamientos determinados para su genero, los
cuales establecen que la mujer “debe ser”: abnegada, fiel, virtuosa, discreta, sumisa,
dependiente y obediente; también se espera que sea cuidadora, es decir que esté al servicio
de la casa y la familia y dispuesta a la maternidad (Fernandez, 1993).

Asi, durante décadas la categoria género se centrd en explicar que las diferencias
jerarquicas, de poder y de sumisién entre mujeres y hombres eran resultado de los roles
genéricos producidos por el cuerpo sexuado, ejemplo de ello es el concepto sexo-género
acufiado por Gayle Rubin y utilizado durante mucho tiempo como referente al hablar de
género y de las relaciones entre hombres y mujeres.

“Un sistema sexo/género es el conjunto de disposiciones por el que una sociedad
transforma la sexualidad bioldgica en productos de la actividad humana, y en el cual se
satisfacen esas necesidades humanas” (Rubin, 1986:97). De acuerdo a la autora, las
construcciones sociales del género y la sexualidad bioldgica no se encuentran separadas

sino que se entrelazan y son indisolubles.
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Pero reducir las relaciones de poder existentes entre hombres y mujeres a los roles
producidos por el género significa invisibilizar otra serie de categorias que se encuentran
plasmadas en el cuerpo, y que también normalizan y marcan las relaciones jerarquicas y de
desigualdad de los sujetos como lo son: la etnia, la clase social, la edad y en este caso la
situacion de discapacidad. De modo que aunque el analisis feminista alzé la voz para
hablar sobre las desigualdades existentes entre hombres y mujeres, dejé poco espacio para
hablar de las diferencias entre las propias mujeres, produciendo la edificacion de la mujer
como sujeto monolitico y singular, como si la diferencia sexual fuera la Gnica productora
de desigualdades (Mohanty, 2008).

Al enfatizar lo sexual, la diferencia sexual es en primera y Gltima instancia una diferencia

de las mujeres respecto de los varones, de lo femenino respecto de lo masculino [...l0

gue] mantiene al pensamiento feminista atado a los términos del patriarcado occidental

mismo [...y] de los discursos culturales dominantes y sus narrativas principales [...] de

ésta manera tenderda a reducirlo aun en las reestructuras feministas (Lauretis, 1981:7).

Desde este punto de vista, no existirian diferencias entre mujeres y solo seriamos
diferentes personificaciones de alguna arquetipica esencia de mujer (Lauretis, 1998),
ademas de que todas viviriamos la misma forma de opresién, situacion que evidentemente
no sucede, pues aungue todas vivimos la opresion de la cultura patriarcal, no la
experimentamos de la misma forma, es decir, “la diferencia sexual es poca cosa si se la
compara con la diferencias social”, étnica, racial y en este caso de discapacidad (Badinter,
2003:134).

De ahi que sea necesario gestar una nocion distinta de la categoria genero, ya que es

necesario abordar con mas herramientas las problematicas relacionadas con el papel de las
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mujeres en la sociedad e incorporar nuevas ideas para entender la realidad desde diferentes
dimensiones considerando otras variables culturales.
En torno a ello, Butler (1997) menciona que el género es la forma de situarse en y a

través de normas culturales pasadas y futuras, un estilo activo de vivir el propio cuerpo en
el mundo, donde “uno elige su propio género” pero no desde la distancia. “No es posible

asumir un género en un instante, sino que se trata de un proyecto sutil y estratégico,
laborioso y en su mayor parte encubierto [...] es un proceso impulsivo, aunque cuidadoso,
de interpretar una realidad cultural cargada de sanciones, tables y prescripciones. [...]
Elegir un género es interpretar las normas de género recibidas de un modo tal que las
reproduce y organiza de nuevo” (Butler, 1997:4).

Es decir, uno representa el género atribuido pero en relacion a diversas normas y
categorias de la realidad cultural que entrecruzan al sujeto, por ello ser mujer no significa
lo mismo para todas, cada una lo resignifica e interpreta en funcién de su realidad social.

De acuerdo con lo anterior y coherente con los objetivos de la investigacion retomo el
concepto propuesto por Joan Scott, la cual argumenta que:

... la categoria género permite el analisis y la aprehension de conexiones complejas entra
diversas formas de interaccion humana. Donde mas que sefialar una diferencia
(construida) entre los sexos, el género es un modo de representar relaciones de poder y
hacer evidente procesos culturales complejos. Como tal, debe de ser comprendido como
un proceso activo que estructura multiples campos de la vida social cruzada por diferentes
vectores de opresion. Incluso los que se den entre mujeres, ya que los mecanismos a
través de los cuales una se hace mujer debe incluir otros modos de constitucion que van
mas alla de la oposicion de varon/mujer , el hecho de llegar a ser mujer debe también

incluir relaciones de oposicidn con otras mujeres (Scott, 1988 citada en Lima, 2002:199).
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Ya que entiendo que las diferentes relaciones que definen la identidad de las mujeres
en situacion de discapacidad visual no solo parten de las diferencias entre hombres y
mujeres sino también de las existentes entre las propias mujeres.

De modo que la categoria género me permite entender los multiples cddigos que
insertos en el imaginario y en el cuerpo, rigen tanto las diferencias y desigualdades que
viven cotidianamente las mujeres con discapacidad visual, como sus acciones, “desde su
vida sexual hasta su participacion politica” (Muiiz, 2004:42), pero no solo con respecto a

otros hombres sino también a otras mujeres.

2.4.2 El género en la discapacidad

Aunque el feminismo durante décadas ha tratado de visibilizar la situacion de
subordinacion que ocupa la mujer respecto al hombre producto de un sistema genérico que
a partir del sexo bioldgico atribuye caracteristicas diferenciadas a hombres y mujeres, y ha
luchado por implementar legislaciones y programas que garanticen la igualdad de derechos
entre ambos géneros, es reciente la lucha que ha emprendido por lograr la igualdad entre
mujeres, ya que ha tendido a olvidar que no todas las mujeres reproducen el género de la
misma forma.

Ejemplo de ello es que mientras la prototipica imagen de mujer dicta que esta debe
ser: abnegada, sumisa, obediente, fiel, recatada, modesta, dependientes de los hombres,
agraciadas, honestas, etc., pero sobre todo estar dispuestas para el matrimonio, la
maternidad y el cuidado de los otros; en el caso de las mujeres en situacion de discapacidad
esas actividades consideradas normales y esperadas para toda mujer se omiten, sancionan o
pasan desapercibidas, pues ellas son sefialadas como asexuales, poco atractivas y por ende
con escasas 0 nulas posibilidades para entablar relaciones erotico-afectivas, ademéas de
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incapaces para poder proporcionar los cuidados que significa hacerse cargo de hijos y de
una casa (Cruz, 2012; Shakespeare, 1998).

No se espera que puedan aspirar a una vida similar al resto de las mujeres, es decir,
recibir buena educacion, encontrar una pareja, contraer matrimonio, tener hijos, acceder a
un empleo, comprar una casa, vivir solas, tener interaccion con el medio que las rodea,
entre otras, por el contrario, se tiene la creencia de que son seres confinados en sus casas
bajo el cuidado de sus familias o de alguna institucion de salud. Lo que esta relacionado
con prejuicios sociales que se basan en la idea de que estas personas son sexualmente
incompetentes e incapaces de tomar decisiones.

Parece pues, generalizada la vision social que considera que la mujer discapacitada no es
apta para una relacion basada en el intercambio, debido al estereotipo de dependencia. En
consecuencia se debe esperar que estas mujeres pasen su vida sin un comparfiero, porque
no lo merecen. Se piensa que “tienen suerte” si alguien les pide una cita, y deberian estar
agradecidas por la atencién de un hombre, incluso si esta supone una relacién no positiva

o0 abusiva (L6pez, 2008:29).

En lo que se refiere al potencial sexual y reproductivo cabe sefialar que mientras para

algunas feministas la maternidad es una forma de opresion y se ha luchado durante afios
por romper con la imposicion social de que toda mujer debe ser madre, la experiencia de la
maternidad en mujeres en situacion de discapacidad se vive de forma muy distinta.

... para las mujeres con discapacidad puede ser positivo el acceder a ciertos elementos
estereotipados del rol de género femenino, ya que asi pueden reivindicar su derecho a ser
consideradas “mujeres” y a desarrollar una identidad de género que historicamente se les

ha negado [...] reclamar para si elementos identitarios femeninos puede significar una
estrategia empoderante, a pesar de que tales elementos hayan sido considerados opresores
desde el punto de vista feminista (Vifiuela, 2009:40-42).

Un ejemplo de la diferenciacion de formas de opresion y regulacion, y la manera en

que se les hace frente se pude identificar en que, a pesar de que el ejercicio de la
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maternidad y el respeto a decidir sobre éste, es el tema central del feminismo
contemporaneo Yy sobre el cual se han tenido avances sociales y legislativos importantes en
nuestro pais,*® pareciera ser un tema de nula importancia cuando se trata de las mujeres en
situacion de discapacidad. Ya que ante las reformas legales que protegen la vida desde la
concepcion o la fecundidad e impide a la mujeres elegir sobre su propio cuerpo y el
ejercicio de su maternidad, grupos feministas han emprendido una lucha para garantizar ese
derecho, pero frente a la esterilizacion forzada a temprana edad de miles de mujeres en
situacion de discapacidad, donde les es negado su derecho a elegir no se ha hecho nada al
respecto, ni siquiera se ha hecho publica la desaprobacién por situaciones como éstas.

Otro ejemplo de como es vista la reproduccion del sector que me ocupa es, que
mientras en distintos Codigos Penales se aprobd que el aborto fuera legal en situaciones en
que ¢l “concebido” venia con malformaciones genéticas, es decir, si presentaba algun tipo
de discapacidad sin ser tema de discusion ni indignacion por ningun grupo o movimiento
social, cuando se legislé la interrupcion legal del embarazo diversos grupos alzaron la voz
para decir que cualquier vida era importante y ni la madre tenia derecho a acabar con ella,

lo que evidencia que seguimos viendo la condicion de discapacidad como una situacion

*® En los dltimos afios, el tema del derecho sobre el cuerpo y la maternidad elegida ha sido un tema de
trascendencia social y politica en nuestro pais. En un hecho histérico, el 24 de Abril de 2007 la asamblea
legislativa aprueba las reformas al cddigo penal y asi se despenaliza la interrupcién del embarazo en el DF;
después de lo cual no faltaron las imputaciones de inconstitucionalidad en contra de la reforma,
afortunadamente el 28 de Agosto el pleno de la Suprema Corte de Justicia de la Nacién (SCIN) determind
declarar la constitucionalidad de la despenalizacion del aborto en el DF antes de las 12 semanas de
gestacion. La aprobacion de ley significd una batalla ganada para el feminismo y las mujeres en cuanto al
derecho a decidir sobre su propio su cuerpo, sin embargo las reacciones no se hicieron esperar y en Estados
como Guanajuato, San Luis Potosi y Baja California se gestaron derechos a favor de la persona desde la
concepcion, formulando leyes antiaborto en dichas entidades. Asi, un total de 18 de los 32 estados de
México han aprobado reformas que protegen la vida desde la concepcion o la fecundidad y en algunos de
ellos, como Guanajuato, se castiga con carcel a las mujeres que aborten. Informacidn recolectada en
WWW.gire,org.mx y en WWww.cnn.mx.
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indeseable y desgraciada, al igual que en el modelo de prescindencia, donde la mejor
opcion es el exterminio.

En conclusién, aunque es evidente que el género también marca y regula la
experiencia de las mujeres en situacion de discapacidad, es incuestionable que este se
plasma de forma distinta en ellas al no esperarse que reproduzcan las mismas caracteristicas
que el resto de las mujeres por poseer un cuerpo “anormal” que no cumple con la
corporeidad estipulada y esperada por los mandatos sociales.

Sin embargo estas mujeres no son seres pasivas ante el orden hegeménico y
patriarcal, sino por el contrario subvierten dicho orden al realizar practicas no esperadas en
ellas como el ser madres, tener una pareja, entre otras. Por ello se puede decir que las
mujeres en situacion de discapacidad al mismo tiempo que con algunas acciones
reproducen los mandatos socio-culturales, con otras los subvierten, siendo su cuerpo lugar

de reproduccion, de lucha y resistencia frente a las practicas emancipatorias y reguladoras.

2.5 La sexualidad en el cuerpo

El feminismo evidencié que la biologia se considerara ineludible, y que a partir de las
diferencias fisico-anatdmicas genitales se fundamenta la existencia solo de dos sexos:
mujeres y hombres, y que con base en esta materialidad bioldgica -genes, hormonas,
gonadas, 6rganos reproductivos internos y externos- son definidos sus deberes, alcances o
limites, convirtiéndolos en cuerpos sexuados.

el cuerpo sexuado... refiere a la materialidad bioldgica del cuerpo, a su constitucion
fisiologica [basada] en el genotipo, es decir, la especial composicion genética de cada
individuo que juega un papel primordial en la diferenciacion sexual, y es éste el que

determina el llamado sexo genético o cromosémico, [...] que produciendo la
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diferenciacion de los genitales externos e internos, dard lugar al fenotipo, a la identidad
sexual, habilidades y comportamientos masculinos o femeninos (Alcocer, 2012:35).

De modo que, a través de la histdrica naturalizacion de estas diferencias es que se ha
justificado la diferenciacion entre los sexos, basando en la “naturaleza” algo construido
socialmente, y siendo en las disimilitudes visibles entre el cuerpo femenino y masculino
que se organiza la vision del mundo, las relaciones jerarquicas y el ordenamiento de las
costumbres, usos y funciones del cuerpo, es decir, es a partir del cuerpo que se ha atribuido
como enteramente femenino el hecho de tener senos y vagina, y como masculino el poseer
un pene, lo que ademas infiere un status y un rol genérico obligado a representar; y al ser
percibido como algo natural se acepta sin cuestionar, reafirmando su legitimidad.

Al respecto, Bourdieu alude que la materialidad sexuada del cuerpo es el medio por
el cual se construyen los géneros, a partir de un proceso de interpretacion y asignacion de
significados, limitaciones y posibilidades binarias y dicotomicas que se gestan sobre las
diferencias visibles de los érganos sexuales, y enfatiza que el género es una construccion
de divisién androcéntrica que se justifica y sostiene a partir de las naturalizadas diferencias
morfoldgicas de los cuerpos (Bianciotti, 2011).

Bourdieu tiene razon y hace grandes aportaciones teoricas al elucidar parte del marco
en que estamos construidas, pero teorias mas recientes advierten que entender la
sexualidad y corporalidad de los sujetos solo a partir de dos sexos es una Vision
reduccionista ya que por un lado, el sexo al igual que el género es una invencién, un
producto social, y por el otro, porque ambos son un locus corpéreo de significados
culturales tanto recibidos como innovados, de forma que tanto su asignacién como su

reproduccion significa un proceso de interpretacion de una red de normas culturales, por lo
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que los sujetos representan no solo estos sexos-géneros sino la diversidad existentes de esta
combinacién, accion a la que Butler llama performatividad®®.

...la capacidad de accién [de los sujetos] condicionada por los regimenes mismos del
discurso/poder, no puede combinarse con el voluntarismo o el individualismo, y mucho
menos con el consumismo, y en modo alguno supone la existencia de un sujeto que
escoge; el régimen opera con el objeto de circunscribir y contonear la materialidad del
sexo y esa materialidad se forma y sostiene como (y a través de) la materializacion de las
normas reguladoras que son en parte las de la hegemonia heterosexual; la materializacion
de las normas requiere que se den esos procesos identificatorios, a través de las cuales
alguien asume tales normas o se apropia de ellas, y estas identificaciones preceden y
permiten la formacién de un sujeto, pero este no las realiza en el sentido estricto de la
palabra (Butler, 2002:38).

Al respecto, Alcocer (2012) alude que la complejidad de la materialidad del cuerpo
radica en comprender que el transito entre el poseer un cuerpo sexuado -con Organos
externos masculinos o femeninos, a partir de lo cual se define a la persona como un
hombre o una mujer, con toda la simbolizacion de lo que ello implica- es un transito
automatico que es asignado arbitrariamente por los otros, pero que no se cumple
exactamente de la forma en que es enunciado por los sujetos que lo representan, ejemplo
de ello son los denominados transgénero, transexuales e intersexos.

De modo que las técnicas corpo-sexuales que las personas implementan se basan en
el aprendizaje y reproduccién de ciertas actitudes y disposiciones corporales establecidas
en funcién de las categorias que las entrecruzan, construidas en un tiempo y lugar
especifico. Asi, el sector que me ocupa, al poseer un cuerpo atravesado por el género y la

discapacidad, es en funcion de éstas que se rigen las practicas que se busca implementen.

39 . L . . . .

La cual no es un mero acto singular que implica la reiteraciéon de una norma o un conjunto de ellas, sino
un ejercicio que en la medida en que adquiere la condicién de acto, oculta o disimula las convenciones de
las que es una repeticién (Butler, 2002, 1997).
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Las préacticas sexuales que se esperan de estas mujeres, en lo relativo a su género,
tienen que ver con la forma de sentarse (cruzar las piernas, evitar mostrar los muslos), de
caminar (debe ser discreta, sin contonearse mucho, con la mirada al frente sin buscar el
contacto visual con otros, sobre todo hombres), de vestirse, de mirar, de hablar, del tono de
voz que utiliza, en sus recursos discursivos, del uso que da de su sonrisa, de relacionarse y
acercarse a su pareja (él cual en publico puede tomarla por la cintura, de la mano o de los
hombros, pero no debe tocarla en ciertas partes del cuerpo como los glateos, los muslos, los
senos, etc., mientras que en el ambito privado aunque lo anterior se puede hacer, no debe
ser de forma continua y constante), de la imagen fisica de su cuerpo, entre muchas otras
(Gémez, 2009; Bianciotti, 2011).

En ese sentido, las practicas de seduccion femenina como actos especificamente
corporales, echan mano de ciertas técnicas aprehendidas e incorporadas a partir de los roles
genéricos, los cuales dictan que en estos menesteres la mujer debe ser pasiva, tierna, pura,
inocente, decente, introducida y controlada por los hombres (Amuchéastegui, 2005).

Es decir, seductoras sutiles, sujetos erético-sexuales aparentemente pasivas en
contraposicion a la actividad sexual masculina; mujeres honorables en contraposicion con
las “chicas faciles”, mujeres distinguidas en contraposicion a una vulgaridad exhibicionista
de otras jovenes, de modo tal “que los principios de vision y division configuran el
imaginario sobre las posiciones de sexo/género que se articulan en el juego de la
seduccion” donde a partir de esa division a las mujeres se les enseflan los limites de las
disposiciones corporales que pueden poner en marcha en los artilugios de la seduccion
(Bianciotti, 2011:73).

Sin embargo, no se puede decir que las personas reproduzcan estos modelos al pie de

la letra, Amuchastegui (2005) menciona que junto con la autorregulacion y el autocontrol
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de las préacticas sexuales también coexisten infinidad de momentos de cuestionamiento,
resistencia y trasgresion. Por su parte, Bourdieu afirma que lo que los diversos campos o
juegos sociales solicitan no es que se haga sin cesar lo que “corresponde” sino que al menos
se demuestre que se pone un esfuerzo en ello.

Lo que se pide es que los sujetos “reconozcan lo que se les propone, y que le otorguen
crédito, es decir, en algunos casos, obediencia, sumision” (Bourdieu, 1997: 175). En este
sentido, resulta beneficioso someterse a lo universal y cubrir las apariencias de la virtud:
“(...) el reconocimiento que se concede universalmente a la regla oficial hace que el
respeto, formal o ficticio, de la regla garantice unos beneficios de regularidad (...) Quien
se pone en regla pone al grupo de su parte poniéndose ostensiblemente de parte del grupo

en y a través de un acto publico de reconocimiento de una norma comun (...)” (Bourdieu,

1997: 223en Bianciotti, 2011:76).

En ese sentido, las mujeres en sus practicas erético-afectivas reconocen la regla
oficial que promueve una pasividad erotica y respetandola o haciendo “como si” lo hicieran
se aseguran ser parte del orden dado de las cosas, y seguramente las mujeres en situacién de
discapacidad visual también reproducen al mismo tiempo que trasgreden y resisten las
regulaciones sexuales, analisis que tendra lugar en los Gltimos dos capitulos de esta

investigacion.
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La sexualidad suprime la separacion de los cuerpos en el espacio,

los une en el abrazo, la caricia, el beso.

La mezcla de los cuerpos que hace del tacto el sentido esencial de la sexualidad
es un intento por conjurar provisoriamente la separacion

mediante la captacion del otro en el mismo goce.

(Freud, 1978)

CAPITULO 3: EL CUERPO DE MUJERES EN SITUACION DE DISCAPACIDAD

VISUAL

El cuerpo es el lugar en el que se plasman las regulaciones y normalizaciones culturales,
por lo que cuando se posee un cuerpo discapacitado se espera que se rija y reproduzca
determinadas préacticas, al mismo tiempo que suprima otras. En el siguiente capitulo inicio
la sistematizacion de los datos obtenidos a partir de las historias de vida temaéticas

realizadas a cuatro mujeres en situacion de discapacidad visual*

, examino el papel que
juega el cuerpo en la vida de éstas mujeres y la forma en que se construye el género y la

situacion de discapacidad en él.

Proceso de codificacidn y andlisis de las entrevistas

Para la codificacion de las entrevistas fueron necesarias diversas formas de clasificacion y
sistematizacion. En un primer momento, y con el objetivo de rescatar todo lo dicho durante
las entrevistas de sus formas perecederas y fijarlo en términos susceptibles de consulta y
analisis, grabé todas las entrevistas realizadas (Gertz, 1989), pero esto me implicé dejar
fuera la informacion no verbal como gestos, reacciones, manias, demas, aunque la anoté y
tomé en consideracion a la hora del analisis, es innegable que no pude incluirlas en su

totalidad.

40 . s o4 e . .

Recuerdo a quien lee que los datos y caracteristicas especificas de cada una de las mujeres entrevistadas,
asi como del acercamiento al campo de estudio se encuentran vertidos en la propuesta metodoldgica,
especificamente en la pagina 21.
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Despueés transcribi las entrevistas realizadas, convirtiendo al texto en el objeto
principal de mi analisis, posteriormente busqué patrones significativos y datos repetitivos
vertidos por todas las participantes, a partir de lo cual realicé un cuadro comparativo que
contenia sus discursos agrupados en cuatro grandes tematicas (cuerpo, maternidad, vinculos
erotico-afectivos y regulacion y acceso al ejercicio de la sexualidad). Lo que dio lugar a tres
categorias ejes de analisis que me permitieron, ejemplificar el sentir, la expresion y las
experiencias sexuales de estas mujeres.

++ La construccion del género como identidad en mujeres en situacion de discapacidad
visual

¢+ Su cuerpo

% Expresion y experiencia de su sexualidad®

3.1 La construccién del género como identidad en mujeres en situacion de

discapacidad visual

La teoria feminista argumenta que el sistema sexo-género educa a los sujetos en el marco
de un enfoque que tradicionalmente ha establecido roles diferenciados y desiguales para
hombres y mujeres en razon de su sexo, donde a las mujeres les son atribuidas las
actividades del ambito privado (cuidado de los hijos e hijas, aseo de la casa, etc.), siendo las
madres las encargadas de transmitir dicha identidad genérica. En el caso de las mujeres en
situacion de discapacidad visual, la madre también educa a las hijas en torno a las
actividades atribuidas a las mujeres, pero existen roles de las que son excluidas, de modo
que la reproduccion del rol genérico denominado “femenino” se rige distinto en la vida de

estas mujeres.

41 . . ;
El cual se desarrolla en el siguiente capitulo.
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... ella [refiriéndose a su mama] me ensefi6é por ejemplo como lavar los trastes, como a
los 8 afos 9, entonces yo a veces lavaba los trastes [...], en algin momento ayudar a
sacudir [...], cosas asi, este, ;qué mas?, después me ensefid a doblar la ropa, ya sea la mia

0..., yo siento que me empez6 a involucrar a hacer cosas propias de la casa ¢no?*
(Anabel)

... si bien abusada mi mama porque si me ponia a hacer cosas, me decia “a ver como le
haces”, me ensefiaba pues lo clasico en cuestiones de casa, que lavar los trastes, que
barrer, que trapear... (Eli)

Estos comentarios muestran la importancia que cobra la madre como principal

educadora y “transmisora de la cultura”, es decir, no solo engendra biolégicamente sino que
también es la encargada de reproducir la cultura, tradiciones, costumbres, métodos
culinarios, lengua, etc. (Davis, 2010). En el caso especifico de las actividades asociadas a
su sexo, la ensefianza de las labores domesticas, entre otras, se percibe como algo normal y
necesario para completar su formacion como mujeres y asi fortalecer su identidad

femenina, aungue por su condicion especifica no se espera que las asuman como una

responsabilidad, ni como una accién cotidiana.

... yo si recuerdo que yo tendia la cama, recuerdo que lavaba los trastes, pero no porque
me lo pusieran de tarea sino porque me daban la oportunidad de hacerlo, porque yo no

podia, porque decian “no, ella no puede, mirenla como esta”. (Maru)

Durante afios la teoria feminista estipul6 que la reproduccion de los roles genéricos

son los que permiten la sujecion de las mujeres, pero para las que se encuentran en

situacion de discapacidad visual ser madre, esposa, ama de casa, etc., no significa la

42 . . .z . . / ..
A diferencia de sus hermanos los cuales también son ciegos pero se les involucré en actividades
socialmente adjudicadas a los hombres.

ellos desde nifios también empezaron a hacer todo lo que..., si veian que mi abuelo estaba en la
carpinteria se metian ahi con él y entonces empezaron a aprender cémo se clavaba una madera o
cosas asi éno?, siempre andaban asi de un lado a otro, y entonces hay cosas manuales o cosas del
manejo de la casa que yo decia dime écdmo le hago? porque ellos son muy listos para eso, o sea
igual con un aparato electrodoméstico y ellos sin leer el manual, yo no sé cémo le hacen, lo saben
usar.
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reproduccion de un sistema patriarcal que las oprime sino la oportunidad de demostrar que
estan lo suficientemente calificadas —al igual que el resto de las mujeres- para desempefiar
dichas actividades.

... YO empeceé a decirle a mi mama que queria ayudar, y entonces ella me ensefig, por
ejemplo como lavar los trastes, pero cuando me tocaba lavarlos a mi me tocaban los
chicos: platos, vasos, cosas asi [...]. Yo recuerdo mucho que las cosas eran como
involucrarme, o sea yo les decia: “jay yo quiero hacer!”, entonces ya me decian, “jah
bueno entonces has esto!”; [...] ellos me empezaron a dejar hacer cosas que ellos sentian

que iba a poder hacer en ese momento. (Anabel)

... yo ya era adolescente cuando me dejo hacer un huevo [...] yo primero echaba el
huevo, pero no prendia la estufa, echaba el huevo, la sal y hasta el ultimo el aceite, y
luego le prendia a la estufa, no era como se hace normalmente, después ya me ensefié a
coser, a tejer, a guisar, eso fue hace unos 10 afios que ya me ensefi6 abiertamente a hacer

las cosas, pero fue por necesidad... (porque su madre estaba enferma) (Maru)

Estos relatos muestran como para ellas, realizar las actividades de la casa es un logro,
“una oportunidad que se les da” de mostrar que pueden hacerlo, por ello, mas que una
actividad de represion y supresion se convierte en una demanda que les permite sentirse
incluidas, es una forma que tienen para exponer sus capacidades y con ello lograr una
autonomia respecto a los demas,

... si ami me llegaban a dejar tender mi cama, lavar los trastes o servir el agua era porque
me daban la oportunidad, solo por eso, qué maravilla, recuerdo que a la edad de 13, 14
afios ya me dejaban hacer el agua de sabor, [...] eran tan poquititas cosas que mi mama
me llegaba a ensefiar a hacer y eran muy poquitas cosas que me permitian hacer, pero

repito era tan solo por darme la oportunidad. (Maru)

Con todo, estas “ensefianzas” no dejaban de ser una concesion, por lo que las
actividades con frecuencia eran “controladas”, se buscaba que fueran minimas y que no

existiera riesgo para ellas, por ello puedo decir que los mandatos culturales
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tradicionalmente asociados al género femenino no operan de la misma forma en las mujeres
en situacion de discapacidad, pues aunque fueron educadas dentro del sistema sexo/género,
y se les instruyo solo en actividades usuales en las mujeres, su condicion especifica lleva a
que no se les considere mujeres “completas”, y por tanto en su adultez no reproduzcan los
roles tradicionales de cuidadoras y amas de casa, por el contrario, todas tienen actividades
en el espacio publico y no en el considerado &mbito privado (el hogar).

E: ;Haces actividades de t0 casa?, ¢por ejemplo cocinas?

K: No,

E:¢Por qué?,

K: Primero porque nadie ha querido ensefiarme, bueno aqui si dan clases pero no tengo
tiempo ahora, mi mama nunca quiso ensefiarme, asi de “eso no te voy a ensefiar”, ni a
planchar ni asi [...], ¥ pues ahorita ya con todas las actividades que tengo la verdad es
que me es mas facil llegar y comprar la comida y ya. (Karla).

... las labores de la casa no hago tanto (se rie), aunque si mi maméa me pide que haga algo

lo hago. (Anabel)

Butler ya lo decia, “elegir un género es interpretar las normas de género recibidas de
un modo tal que las reproduce y organiza de nuevo” (Butler, 1997), y en el caso de las
mujeres en situacion de discapacidad visual la ensefianza, el aprendizaje y la reproduccion
del género depende de otra categoria que las cruza: la discapacidad.

De ahi que la idea de pensar el género como categoria que explica las relaciones
jerarquicas y de sumision a partir de roles sexo-genéricos diferenciados resulte insuficiente
para explicar y entender las relaciones de poder que se gestan entre los sujetos, ya que
estas no solo obedecen al género sino a multiples categorias lo cruzan, por ello no solo

existe discordancia entre hombres y mujeres sino también entre las propias mujeres.

* Entrevistadora (E), Entrevistada: Karla (K)
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De hecho, aunqgue el genero cruza y rige varias de las acciones y comportamientos de
las mujeres en situacion de discapacidad visual, la categoria que rige su identidad* y
personalidad no es ésta, sino la discapacidad, lo que lejos de ser entendida como una
circunstancia desgraciada como se suele pensar, se vive como una oportunidad de ser
mejores personas, de desarrollar otras habilidades.

... yo si digo que estoy bien siendo débil visual, el hecho de tener una discapacidad te
hace como que conocerte mas, como que ves la vida de otra forma, como que valoras méas
las cosas, un atardecer o un, no sé, hasta el viento, o como huele el mar, esas cositas que
muchos luego ya no distinguen, como que jay si!, jsi “x”l, creo que esa sensibilidad o eso
€S como, creo que si, yo si seguiria siendo débil visual, o si me dijera Dios “oye te doy la

oportunidad” no pues no, mas bien débil visual. (Eli)

... pude notarlo como algo que era parte mia, 0 sea que yo asi era vaya, no lo vi como
algo, como desgracia vaya, sino era asi, jah entonces yo asi soy!, asi lo notaba, como
aceptarlo como algo natural [...], yo nunca he pensado en recuperarla, ... yo siempre me
he percibido asi entonces mis planes y todo ha sido a partir de tener la discapacidad y
nunca me he imaginado sin ella. (Anabel)

Es una vida llena de promesas para continuar, llena de plenitud por lo vivido, llena de
intensidad, de pasién, de nostalgia por todo lo hermoso que comparti, una experiencia
plena, y el sentimiento ahi muy presente para seguir, de mucha fortaleza y también de
sentimiento para seguir, con mucha entrega, con sensualidad, placer, para seguir

compartiendo... (Maru)

La identidad de la categoria discapacidad, al igual que el género se construye a partir
de los otros, lo que es visible cuando narran que en un inicio ellas no sabian que tenian una
discapacidad, o mejor dicho, que veian diferente a los demas, lo supieron a partir de que

“otro” se los hacia notar.

* Debe entenderse identidad como un proceso de clasificacién de individuos, donde la sociedad y sus
instituciones son los agentes encargados de asignar identidades. (Juliano, 2010).
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. incluso de nifa, al principio ni siquiera sabia que yo tenia una discapacidad, me fui
dando cuenta cuando fui escuchando comentarios de comparfieros o de gente que decia

“ah mira ya vi a tal persona"..., (Anabel).

Yo me hago consiente de la discapacidad cuando tengo como 7 afios, y fue asi de jah
pues esta bien!, asi soy yo hay que seguir. (Karla).

... yo como que, cuando una es nifia no se da cuenta de muchas cosas, ti corres y juegas,
y a lo mejor yo sabia que no veia bien y que usaba lentes grandes y todo, pero como que

no me causaba conflicto, mas bien fueron otras situaciones. (Eli)

Cuando uno es nifio piensa que la gente es toda igual, que ve igual que los demas. (Maru)

También se hacen presentes la falta de herramientas por parte de las familias para
hablar al respecto, quizéas por las dificultades que conlleva enfrentar dicha situacion o por
el estigma existente, el cual se transmite mediante discursos que definen la situacion de
discapacidad como algo doloroso, incbmodo y desgraciado.

. mis papas asi, nunca se sentaron asi de, hoy vamos a platicar de que ti no ves y
entonces tu, entonces yo siento que ellos al principio no tocaban el tema porque a la
mejor les era dificil, y también sentian que me iba a lastimar, entonces si bien me
ensefiaban a aprender, a tocar, a escribir, a otras cosas, pero nunca me decian jah es que
mira como ti no ves, yo te estoy ensefiando asi”, sino que era algo como natural, ...,
entonces a mi me costaba trabajo decir asi de “yo no veo”, “yo soy ciega”, o sea de decir
el tema, eso lo empecé a aprender a decirlo cuando estuve en la secundaria y que los

maestros decian “no pues yo soy ciega de nacimiento”. (Anabel)

... antes de que yo ingresara al CREE las personas del DIF que me apoyaban sugirieron
que era necesaria una ultima valoracion, [...] y el médico que me atiende me dice “pues
mira tu situacién”, pues que la situacién con mis 0jos no estaba bien y no habia nada que
hacer y que tenia que prepararme y estudiar para ser alguien importante, [...] llegamos a
la casa y entonces una persona que acababa de ser mi madrina me pregunta “;y qué te
dijo el doctor?, ;como te fue?”, “jah, pues nada! dijo que no iba a ver, que mejor me
pusiera a estudiar”, entonces digo no, no fue un gran golpe, fue asi como que jhay que

seguirl. (Karla)
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Resultado de ese estigma, de la marginacion y exclusion que experimenta esta
poblacion, a Eli le tomd mucho tiempo aceptar su condicion de discapacidad a pesar de que
desde la infancia tiene poca visibilidad

... yo decia: “es que ellos son los que estan mal”, a tal grado yo estaba, tan mal, o quizas
era ignorante, o no estaba abierta a este mundo que era también para mi, entonces yo
decia “no mama, yo porque voy a estar en esa escuela si los ciegos son ellos, yo estoy

bien”..., el no aceptarlo, el no aceptarme qué onda.

Lo anterior ocasiono que se resistiera a usar baston y pusiera en riesgo su vida, ya
que aunque el baston es un objeto que adquiere un valor trascendental para el
conocimiento y apropiacion del entorno también es visto como un objeto estigmatizador

ante la presencia del cual es inequivoca la situacion de discapacidad.

... yo vi mi bastdn, entonces dije “ay para que me lo llevo si voy a regresar temprano”,
“no, no, no me lo llevo”, lo dejé asi, entonces dije “jay Eli, hasta que un dia no te pase
algo te vas a llevar ese baston!”, y yo bien feliz, compré mi libro..., entonces iba pasando
y pues estaba el alto, o bueno, porque muchas personas, mi hermano me dice “es que tu
no ves”, y entonces me quedé callada y dije “probablemente tiene razon”, pero yo no vi
carros, bueno, no se escuchaban carros, iba yo pasando cuando escuché el enfrenon..., y
pues si, me atropellaron [...] entonces desde alli pues ya Eli carga su baston (se rie), que
si de repente digo “ay porque el baston”, ;por qué el baston?, pero ahora ya digo “no”, he
salido mas y todo y digo “no pues que el baston, no hay de otra”, entonces ya la gente te

ayuda, a pasar y ya no estas inseguro, mas bien el baston te vuelve seguro.

Su relato evidencia la dificultad que puede significar para estas personas aceptar su
situacion de discapacidad resultado de la identidad tan deteriorada construida en torno a
este sector, por lo que al ser el icono que distingue a quien posee discapacidad visual,
muchos se rehlsan a llevarlo consigo, dicho escenario depende mucho de la historia
particular de cada personas y de la forma en que se apropien y vivan su situacion de
discapacidad, ya que ninguna de las otras entrevistadas refiere tener problemas con el uso

del baston, ni verlo como un objeto estigmatizante, por el contrario en su relato aparece
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como parte de si mismas, ya que provee informacion indispensable para conocer el entorno,
ademas de que favorece el desplazamiento en éste.

Por ejemplo Maru no lo menciona en la grabacién pero el dia que me encontré con
ella, antes de empezar la entrevista me coment6 que a veces era dificil trasladarse de un
lugar a otro, y menciono que un ejemplo de lugar muy dificil para moverse es el suburbano,
ya que la guia del baston es disfuncional, se atora y no lleva al lugar indicado. Ademés
alude que en ocasiones a los otros les molesta que usen el bastdn, sin que por ello deje de
usarlo.

...si es dificil entrar a una tienda de autoservicio, en principio, para mi en primer
momento no es muy agradable, desde los que te atienden hasta los que van a la tienda
no es una actitud muy buena, a que me refiero, por ejemplo uno con el baston, pues lo
usamos para saber por donde caminamos y no tropezarnos, pero a los empleados del
lugar no les gusta que les peguemos a los estantes, entonces se molestan, a veces mejor

nos mandan a alguien para que no vayamos a tirar algo.

En conclusién, aunque la categoria género ocupa un lugar principal en la construccion
de identidad de estas mujeres, sus experiencias se rigen de principio, por la situaciéon de
discapacidad, sumado al hecho de que a pesar de ser educadas dentro del sistema sexo-

género, éste opera de forma distinta en ellas.

3.1.1 Entre la exclusién y la eleccién de la maternidad

A pesar de que la maternidad ha sido definida como un deseo innato presente en todas las
mujeres y por tanto requisito indispensable en la realizacion de éstas, entre las que
presentan discapacidad este panorama cambia, ya que bajo la creencia de que tener una
deficiencia sensorial o fisica limita las capacidades de la persona, se les cuestiona e incluso

se les niega la posibilidad de ser madres, ya que se considera que no podran
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responsabilizarse y cuidar de otra persona, lo que se sustenta en discursos biomédicos que
intentan reducir y en manera de sus posibilidades desaparecer la discapacidad, ya que son
vistas como personas prescindibles, dado que nada pueden ofrecer a la produccion
econdmica de un pais.

En ese sentido, aun cuando las mujeres entrevistadas en ningin momento recibieron
un diagndstico o alguna prescripcion médica de que no podian tener hijos, en sus
narraciones esté latente la idea de que no son aptas, ni estan capacitadas para desempefar
dicho rol, idea que obviamente esta sustentada en constructos sociales en torno al tema.

... no como que me hayan dicho o que haya escuchado, mas bien creo que yo misma me
he creado mis ondas raras, de momento cuando veo a mis tias que tienen a su bebés y
todo, y el cuidarlos, y asi, yo digo “yo no estoy capacitada para”, no me siento con esa

gran responsabilidad de tener un bebé. (Eli)

K: ... yo creo que mi temor estd marcado por lo que se dice, de que implica una gran
responsabilidad, y por todo lo que yo observo a partir de eso, [...] mi inquietud o0 no
inquietud estad marcada porque a mi me da miedo.

E: ¢A que le temes?

K: jAy!, yo creo que ahi si a no poder hacerme cargo de un ser humano.

E: ¢Por qué no podrias?

K: jAh, no sé!, porque, yo creo que mas que no poder es a que haya dificultades en el
proceso, y digo yo, sé que he enfrentado dificultades toda la vida, eso no lo explica, sin
embargo si me da miedo, si me da miedo porque digo, es una vida la que esta en mis
manos Yy no es la mia es otra, entonces como que eso si me pone en conflicto, a eso le
tengo miedo. [...] cuantas mamas primerizas estando totalmente sanas no hallan como
cuidar a un bebé por ejemplo, entonces por ese lado creo que por alli esta, porque empiezo
a pensar, “;y que pasa si un dia tiene temperatura y no te das cuenta y solo esta rojo?, no

sé, pienso como en muchas cosas, a lo mejor me voy demasiado lejos. (Karla)

... ¢COmMo educar al bebé? y atender todas su necesidades, no se, si ahi, creo que ahi si ya
entraria el ser débil visual otra vez, es que es parte de toda ti vida, [...] es que no he

pensado en eso, simplemente a lo mejor me cierro y digo no... (Eli)
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Se puede observar que no son consientes de que han introyectado la reprobacién
cultural de ser madres y que lo ven como temores particulares los cuales devienen de su
funcionalidad distinta a la “normal”, aunque también se encuentran las inseguridades
presentes en casi cualquier mujer frente al ejercicio de este rol ¢lo cuidaré bien?, ;podré?,
¢como lo voy a educar?. Maru, en cambio, quien ya es madre, si ha vivido la
desaprobacion y critica social por ser madre.

... me dijo [refiriéndose a un sefior que la iba a contratar para un trabajo] “que como me
atrevia yo a tener un hijo viendo como estaba yo”, que jqué inconsciencia mia!, “que ya
no me embarazara" [...], me humill6 bien feo, y todavia le llamé a uno de sus tios y le
dijo “mira ven”, “no puede ser como se atreve ésta mujer”, o sea no, fue horrible, me
quede sin palabras, me quedé “j¢qué?!”, ..., fue una cosa muy humillante, [...] yo ya

después lloré sola porque si me senti bien humillada, bien lastimada.

Cuando quedé embarazada los vecinos, la gente se paraban a mitad de la calle y me veian,
las comadres de mi mama hasta se acercaban a platicar con ella, porque yo era como un
fendmeno, “ella embarazada ¢pero como?”, yo digo que poco les faltd expresar delante de
mi eso, pero si se lo expresaron a mi mama y mis hermanas y yo lo percibia, se paraban a
la mitad de la calle a verme, pero asi con la boca abierta, ellas no podian dar crédito a lo
que veian “como Margarita, la discapacitada”, incluso me llegaron a decir a mi “los ciegos

no tienen hijos” me llegaron a decir eso por herirme...

Lo anterior evidencia que sus temores, desconfianza y desaliento a ejercer el rol de
madres esta influenciada por la creencia social de que no son aptas para serlo, no obstante,
esto no es definitorio, ya que también intervienen otros factores como sus deseos, intereses
y proyectos de vida. Pero la decision de ser madres o no, aunque plagada de constructos

sociales y deseos personales, la tienen ellas, y nadie més decide en su nombre®.

*Es importante no perder de vista que las mujeres en las que se basa este estudio interactian activamente
en la sociedad, lo que puede significar una diferencia con aquellas que se encuentran aisladas y confinadas
Unicamente en el seno familiar, por lo que la toma de decisiones y dependencia con respecto a otra
personas puede variar, siendo incluso nula.
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... ¢l me pide un hijo pero conociendo ya su vida le dije “sabes que, yo no voy a tener un
hijo contigo porque sé que eres un irresponsable, un alcoh6lico y yo no quiero un hijo que

sufra, [...] “entonces asi no”, le digo, “no, perdén pero no”. (Maru)

. cuando se empezo a dar el descubrir de mi sexualidad, desde mi sexualidad con los
otros, del enamorarme, de sentirme segura, creo que fue en eso en lo que me entregué, en
conocer esa parte mia y lo de la maternidad lo deje pasar, ya después de esos afios yo creo
que empezo a haber la posibilidad de, jah, pero ya tengo treinta! o jtengo treinta y dos!,
“haber entonces ¢si quiero 0 no?”, y como sé que hay otras cosas que también me llenan,

lo dejé como una posibilidad, de decir pues si se da chido... (Anabel)

. una amiga estd casada, tiene un hijo y pues ella nacié con discapacidad visual y lo
pudo hacer, pero ella, su realizacion personal ha estado basada en eso, en su matrimonio y
en su hijo, y probablemente también aqui tiene que ver eso, que yo tengo como mas metas

de realizacién, no estan limitadas a la familia y al hijo... (Karla)

Otra variable a resaltar es la generacion, ya que para las mas jovenes la maternidad no
es la meta principal de sus vidas, si acaso lo ven como una posibilidad a largo plazo,
después de haber alcanzado otro logros como terminar la escuela, realizarse
profesionalmente, ser independientes, entre otras; o como el caso de Eli que no ve el
gjercicio de la maternidad como una opcion debido a su orientacion sexual, pensamiento
que esta anclado en los mandatos culturales de la sexualidad heteronormativa que marca
que las personas que se encuentran en los limites exteriores de la jerarquia sexual (Rubin,
1989) no pueden reproducir los roles tradicionales de maternidad y emparejamiento. Asi,
Karla y Eli no ahondaron mucho en el tema, mientras que Anabel, quien tampoco es madre,
pero tiene mas edad, si externd su postura en torno al tema, y al igual que Maru cree que el
ejercicio de la maternidad esta encausado en funcion de los estereotipos de la “buena

madre”.
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... para mi la maternidad es la posibilidad de poder transmitirle a otro, ensefiarle el
mundo y darle amor, y estar cerca, implica mucha entrega, implica el crecimiento del
otro... (Anabel)

... fue mi anhelo de siempre y yo sabia que tener un bebé no era cualquier cosa, yo sabia
que detrds de eso habia cosas mayores, no sabia qué pero sabia que era una
responsabilidad enorme, pero no me daba miedo, [...] repito y enfatizo, para mi ser madre
es lo més grande que me ha sucedido en la vida, lo mas precioso que tengo en la vida, mi
hija, y por eso todo lo que venga en adelante, lo que me ha pasado después de nacida ella,
que me humillen pidiendo trabajo, no importa, aunque como ser humano me duele,

viendo a mi hija se borran, de veras, es lo maximo para mi (Maru)

... hasta pedi que en bachiller me dieran, se juntasen mis horas de clase en uno o dos dias

para no tener que estar yendo diario, porque luego le resto tiempo a la nina... (Maru)

De modo que para Anabel y Maru la maternidad es entrega, ensefiarle todo al otro,
una accion de mucho amor que implica renuncia, ademas, parafraseando a Maru, ser madre
es lo més valioso, importante y sagrado, aunque para ella también ha implicado la lucha por
conseguir y demostrar que ella es la responsable y encargada de su hija.

. sucede que como Maru es discapacitada pues la mama y las hermanas han querido
tomar el control desde que naci6 ella, si me ha valido mucha lucha, mucho hablar, mucho
enojarme, muchos enfrentamientos, porque ellas siempre han querido decidir a qué hora
tiene que comer la nifia, lo que le tengo que dar, como la tengo que vestir..., [...] incluso
hasta me la arrebataban, le servia yo de comer a mi hija, pues le quitaban el plato que yo
le servia y le daban lo que ellas querian, yo le queria poner una ropa a mi hija, ellas se la

quitaban y le ponian lo que ellas querian, cosas asi, eso es lo que se me ha dificultado.

. jah, y cuidadito y yo me alejara de la casa con mi nifia!, yo no era digna de tomarme
unas vacaciones con mi nifia, tuve enfrentamientos con ellas, se quedaban a disgusto

porgue yo me llevaba a la nifia...

... lleg6 el grado en que mi hermana y mi mama me dijeron que me iban a echar al DIF

porque era una mala madre...
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En resumen, son multiples las variables que intervienen en la decision de si ejercen o
no su maternidad, siendo indiscutible que las creencias de incapacidad que se les confiere
permean en mucho sus ideas respecto al tema, aunque las adoptan como propias, por lo que
formar una familia, cuidar un hogar y tener hijos, son situaciones que no son transmitidas y
por ende no forman parte de sus aspiraciones bésicas ni de su proyecto primordial. No
obstante, para quienes son madres, dicho rol significa orgullo, responsabilidad y la parte
mas importante de su vida, aunque no se convierte en su Unica actividad y rol a
desempefar. Finalmente cabe resaltar que contrario a lo que se suele pensar, la decision de
ejercer la maternidad o no, recae Unicamente sobre ellas, siendo sujetos activas en esta
decision.

Para concluir, puedo decir que la maternidad en mujeres en situacién de discapacidad
visual siempre significa una subversion al sistema, si no la ejercen subvierten el rol
genérico femenino, ya que el no ser madres rompen con los estereotipos tradicionales de lo
que es ser “mujer”, pero el serlo también significa una subversion al dispositivo de
normalidad y de la sexualidad, ya que se salen de lo establecido para este sector y ponen en

relieve que si tienen sexualidad y que estan capacitadas para ser madres.

3.1.2 /Objeto de deseo? Las relaciones de pareja en mujeres en situacién de

discapacidad visual

El emparejamiento es otra de las actividades de las que, al menos en el imaginario, se ha
excluido a las mujeres en situacion de discapacidad, principalmente con base en la creencia
de que no son atractivas y por tanto que es imposible que sean objeto de deseo para otra
persona, idea que les es trasmitida a través de comentarios directos, asi como de acciones
diferenciadas con respecto a otras mujeres de la familia.
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... de repente si llegan a creer que por ser débil visual a lo mejor no tengo a alguien, si, si
me han dicho..., (Eli)

. mi hermano cuando esta asi stper borracho, empieza y me dice “es que a ti nadie te
quiere”, una vez si me dijo eso, “a ti nadie te quiere, a ti nadie te va a querer, ve ya la edad
que tienes y no estas con alguien”, “y nunca vas a estar con alguien”, “nadie te quiere”,
jay me puse a llorar!, dije:“jay no!”, ahora que lo analizo digo ¢por qué lloré?, pero en ese
momento dije “jay si es cierto!” y te lo crees porque no estds con nadie, llevas tiempo sin
nadie... (Eli)

... por el hecho de la discapacidad ellos no empezaron a insistir igual que con otras
personas, con otras primas es “ta ;cuando te casas?” “y el novio jcuando?”, entonces

cONMigo no tanto porque era asi de “¢quién sabe?, mejor no le pregunto”... (Anabel)

De hecho en la mayoria de los relatos de las entrevistadas estan presenten historias
donde son alentadas a aceptar al primero que muestre interés en ellas, ya que sus familiares
y conocidos consideran muy dificil que alguien las tome en consideracion para ser su
pareja.

. cuando estaba con este chavo en la prepa y ya nos dejamos y todo, si me dijo una
chava “jay no!, es que ¢por qué lo dejas?” y yo “no, es que no, no hay quimica” y ya me
dice “ay pero es que igual quién te va a hacer caso después”, si, si me dijo eso y yo “jay!,
[...] dije “o sea por ser débil visual tengo que estar con una persona que no quiera”, “0
ellos son los que me tienen que aceptar, yo no soy la que voy a aceptar sino ellos”, pues

no, digo soy un ser humano ¢no?, y yo voy a estar con quien me sienta agusto. (Eli)

... a varias chavas ciegas algunos sefiores o chavos en el metro las han invitado a salir, y
algunas chavas han aceptado, [...] y ella decia “es que éstos se aprovechan de esa
situacion de vulnerabilidad y piensan que de veras vas a decidir salir, como si nadie mas

quisiera salir con una... (Anabel)

... mi mami siempre me decia, cuando sabia que yo tenia mi primer novio me decia “hija,
cada oveja con su pareja” y yo le decia “;por qué mama?” “ah porque tu, si un hombre
normo visual te gusta no le digas que si, porque es facil que te pongan el cuerno, van a

estar a un metro de distancia con otra y ta ni los ves”, “hija recuerda cada oveja con su
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pareja”, me daba a entender que yo no, mi valor no llegaba a tanto, por decirlo asi, me

minimizaba mi mami. (Maru)

En el ultimo ejemplo, la madre alienta a la mujer en situacion de discapacidad a que
si entabla relaciones de pareja lo haga con hombres con discapacidad visual, precisamente
por considerar que era imposible gue un normo visual se interesara de forma honesta en ella
por no tener visién, ademas del imaginario de que por no ver es mas sencillo engafarlas o
tratarlas mal, lo que es un mito, ya que a excepcion de Karla todas las demas se han
relacionado con personas normo visuales y no ha sido la experiencia desgraciada que se
cree, por el contrario las perciben como encuentros positivos y agradables.

. me relacioné con puros ciegos, débiles visuales, cuando llega a mi vida un hombre
normo visual “jay Dios!, cémo me costé relacionarme con éI”, pero él se enamor6 de mi
perdidamente, que yo dije “como es posible”, realizd cosas que no habia hecho en su
vida, permiteme platicarte que en el nombre de ese amor que me tenia €l compré un
carro, él compro6 un terreno para una casa que era para mi, estaba a un pasito de firmar
papeles a mi nombre, el coche era para traerme de aqui para all4, para facilitarme las

cosas y que yo ya no anduviera caminando, él me proveia de todo. (Maru)

. con él me empecé a dejar fluir, ser como soy, le platicaba de lo que yo era, yo lo
escuchaba, él cantaba, porque le gusta la musica ;no?, y empecé a ver como él también
cuando llegaba le gustaba tomarme de la mano, platicaba, nos reiamos mucho, empecé a
sentir su mirada, o sea fue algo muy bonito, el sentir que igual en la cancién nos deciamos

algln verso... (Anabel)

Las historias de vida de estas mujeres hacen innegable el hecho de que en situacién
de discapacidad visual también se entablan relaciones de pareja, pero como en el resto de
las mujeres sus historias son diversas. A continuacion ejemplifico algunas de ellas.

. creo que las relaciones que yo he vivido me han dado mucha plenitud y me han
fortalecido mucho, también creo que han ido de menos a més, asi como la primera que
igual y yo me enamoré y éste me queria como su amiguita, y después en mi primer amor

donde si me senti querida, él se enamord, me contaba muchas cosas, camindbamos juntos,
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me regalaba flores, muchas cosas haciamos con este primer amor, con el que anduve
como pareja, y posteriormente con Alan, que creo que fue como una relacion muy
profunda, muy intensa, de una gran comunicacion y que si bien no se llamaba
propiamente pareja 0 noviazgo fueron relaciones muy intensas, fueron amores, relaciones

amorosas muy fuertes. (Anabel)

... €l era docente en ese momento en que yo llego como alumna, y pues bueno la relacion
se dio [...] ¢l dijo estar muy enamorado y dur6 tres o cuatro meses [...] yo estaba como
muy contenta, muy entregada a la relacion, y a los tres meses él me dice que quiere

tiempo, juy, me tird!, en realidad me tird6 mucho porque yo no lo esperaba... (Karla)

... empiezo a platicar mas con esta otra persona, él es mayor que yo casi 20 afios, empiezo
yo a platicar mas con él y entonces pasaron, unos 5 meses en que estamos platicando,
como conociendo, y se da una relacion también [...] es mi relacion actual, tiene dos afios

tres meses, ha sido una relacion estable, bonita... (Karla)

. me decia “te acompafio a la parada”, eran llamadas constantes, era insistente, y me
empez0 a interesar, me empezd a inquietar, después fuimos juntos a una clase de musica y
él no me queria dejar sola, y empezaba a mostrar el interés que tenia por mi, y empezaron
los regalitos, el cortejo y de mas, pero él con su, con su arte de mentir me empezé a
envolver y envolver, y a mi me gustd, me gusto que me envolviera y me enamoré de él,

entré a mi casa como novio oficial y era muy querido por todos, en especial por mi, ...

(Maru)

... con esta persona ni se armo nada porque solo jugd con mis sentimientos, pues si suena
muy cursi pero asi como que solo estaba conmigo porque queria olvidarse de otra persona
y asi (Eli)

Lo anterior muestra cémo estas mujeres viven relaciones donde son amadas,
respetadas y admiradas, al igual que han experimentado engafios, infidelidades y mentiras,
como muchas otras mujeres normo visuales. Y aunque socialmente no se les atribuyen
caracteristicas que tengan que ver con la belleza, si son objeto de deseo tanto entre la

poblacién con discapacidad visual como entre los normo visuales.
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... en algin momento llegod a tocarme asi de rapido, asi que pasé la mano por mi pierna,
(Anabel)

... me invitd a un bar, estuvimos cantando, todo esto, y yo percibi que él estaba en el
momento en donde €l lo que queria, si queria que hubiera encuentros (sexuales), qué no la
pasaramos bien y yo en ese momento, [...] dije no, en ese momento no tenia ganas...
(Anabel)

. en la prepa [...] tuve un novio pero asi como que “x”, duramos un mes y ya porque

queria todo conmigo y yo le dije “no, qué pasé” (se rie). (Eli)

Por altimo, encontré que aunque algunas desean o se sienten mejor con hombres que
poseen las caracteristicas atribuidas socialmente al género masculino mientras que otras
han subvertido dicha concepcion de roles dentro de la pareja, lo cual varia en funcién de la

edad que tienen, siendo las mas jovenes las que buscan otro tipo de relaciones.

... me cuidaba, me tomaba de la mano cuando me acompafiaba a esperar a mi mama por

ejemplo, mmm, no sé, o sea, me senti bien, me senti como agusto con él... (Anabel)

... cuando yo lo conoci se me hizo una persona muy tierna, y es que es de esos hombres
gue hablan bonito, princesita, y apapachan, y son capaces de quedarse sin el bocado para
darselo a la pareja, mil cosas, carga mi mochila cuando la traigo, mil cosas, pues me

siento bien... (Maru)

... no me gusta una persona débil de caracter, a mi me gusta que en un grado aceptable
me lleven, me corrijan, me dominen, pero no me gustan personas débiles de caracter, no
me agradan, si yo encuentro un hombre débil me molesta a tal grado que yo digo “no qué

aburrido”... (Maru)

... por las condiciones fisicas de su salud ahora soy yo la que va a visitarlo pero yo no
veo problema, digo, lo hago como podria hacerlo cualquier otra persona, y esto lo estoy
haciendo nada mas para facilitarle las cosas a él y también para evitarme yo

preocupaciones porque si él se enferma yo no estoy bien. (Karla)
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... como que tengo muy firme esa idea de decir, si alguien serd para mi o yo seré para esa
persona es porque me va a aceptar tal cual soy, y aqui estoy, como de forro como por
dentro, entonces pues creo que es eso. (Eli)

De modo que para las participantes de la investigacion, tener discapacidad visual no
ha significado un problema para tener pareja, y contrario a lo que se cree sus experiencias
son similares a las que viven muchas mujeres sin discapacidad. Ademas, al no estar
impuestas a reproducir los roles de madre y esposa, para ellas no implica una presién social
ni personal conseguir una pareja, por lo que su felicidad ni sentido de vida se basa en ello,
no obstante, todas comparten el deseo de tener una relacion seria, estable, comprometida,
donde sean respetadas y amadas, que disfruten, pero donde el matrimonio no es la meta
final.

... no hemos planteado, al menos no este, no de manera inmediata, y N0 porque primero
quiero terminar la escuela, aunque la relacion es sélida no hemos hablado de una, vamos
de formalizarlo un poco méas porque, bueno, primero por el momento en el que yo estoy,
te digo €l dice “no te quiero evitar nada” y entonces pues bueno ahorita hay que terminar
la escuela, en ese aspecto creo que si quiero esperar, porque, N0 por mis papas, no por
nadie pero si por todo lo que yo he hecho para estar haciendo lo que estoy haciendo

ahorita, entonces pues primero por eso... (Karla)

La verdad yo ya perdi la expectativa de una pareja, desgraciadamente las experiencias que
he vivido, incluso las personas que pensé hombres ideales, el amor de mi vida, me he
llevado grandes decepciones, entonces la verdad ya no espero, ni quiero, ni necesito, ya no
se me da la gana, no me interesa, llegue al grado de decepcién, llegue al grado de hastio,

llegue al grado que yo de pareja ni quiero ni espero nada (Maru)

. en este momento quiero una vivencia que, en este momento si tenga que ver con el

amor, ahorita si lo quiero asi... (Anabel)
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Lo anterior demuestra que las experiencias en torno al emparejamiento son muy
similares tanto en mujeres en situacion de discapacidad visual como entre quienes no la

presentan.

3.1.3 De la soledad a las relaciones afectivas

De la misma forma en que se cree que este sector no es capaz de despertar deseo en otra
persona, también existe la creencia de que viven en soledad, aisladas y sin entablar
relaciones afectivas en el entorno en que se desenvuelven, lo que no responde a su
realidad, sin embargo producto de los estigmas creados socialmente estas mujeres se han
enfrentado a actitudes de resistencia y rechazo, les ha sido dificil iniciar relaciones de

amistad, aunque ello no significa que no las entablen.

... me dice un dia, jay no Eli, es que mi novio Juan dice que me admira, casi casi me tiene
en un pedestal”. “Ah, orale, no pues qué bien”, “pero ;jpor qué o qué?”. “jAy no! es que
dice que como puedo ser amiga tuya. Y yo “perdon, ;cOmo que como?. Ay pues si, es que
tl no ves bien y no tienes amigos (se rie). Hijole me dio tanta risa, bueno como que risa 'y
coraje y dije “jay! ¢qué te pasa?”. Y dijo “jay pero sin ofender eh!, no te vayas a sacar de
onda” [...] yo tengo amigos, no estoy sola en este mundo, no me hagas ver como que
estoy sola, ..., si veo 0 no, puedo tener los amigos que verdaderamente me aprecian por lo

que llevo adentro no por lo de afuera... (Eli)
... amiguitos o amiguitas de otros lugares yo no tenia (Anabel)

... no tenia amigos, la verdad si me la pase muy mal toda la primaria, no amigos, no con
quien platicar [...] si fue complicado, ya hasta el Gltimo unas amiguillas me hablaban y
todo pero si hay cierta sensacion de soledad, de ser incomprendido, o de ser distinto, el

rechazo es muy fuerte... (Eli)

... asi como que relacionarme con alguien en especial asi amigas o amigos no, porque yo
no tenia amigos, la mayor parte de mi infancia me la pasé jugando sola, porque no podia

relacionarme, no querian juntarse conmigo, no querian estar conmigo, era un miedo
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normal a lo desconocido, decian “no, no hay que jugar, ella no puede” [...] se burlaban

mucho de mi, me aventaban papelitos, me pusieron apodos... (Maru)

Una de las formas en que los estigmas sociales afectan la implementacion de vinculos
afectivos radican en la idea que tienen algunas de las personas que presentan discapacidad
sobre la necesidad de demostrar su independencia y autonomia, lo que en ocasiones genera
que se muestren distantes., lo que es evidente en el relato de Anabel.

... al principio en la universidad también muy solitaria yo era; pero esta bien, no me sentia
mal, simplemente era muy solitaria, igual en el afan de ser independiente si ibamos a la
biblioteca yo me iba hasta adelante caminando, ya después comprendi que no, “porque

tengo que ir hasta adelante”, “si vienes con tus amigas hasta pueden ir tomadas de la

mano.

Cuando se dio cuenta que eso respondia a prejuicios propios, donde no queria verse
disminuida, mas que a la actitud de sus compafieras pudo convivir mas con sus amigas. De
modo que, en el momento en que las personas en situacién de discapacidad asi como la
gente de su entorno, logran vencer las resistencias y barreras actitudinales, de la misma
forma que logran entablar relaciones de pareja significativas, también lo hacen con sus
relaciones de amistad.

... yo tuve intensos afectos; recuerdo hubo un tio que yo quise mucho, mucho, me gustaba
que platicara conmigo; u otro chavo que a mis papas les ayudaba en las pifiatas y que era
como muy dispuesto, si yo le preguntaba algo me contestaba o era como muy alegre [...]
tuve un amigo que se llama Diego, que lo quise mucho, [...] saliamos juntos al receso, 0
sea muy bonito, y ahi tuvimos otra amiga que se llama Clara, y ella se comenzé a juntar

con nosotros, era muy buena la amistad. (Anabel)

. conoci un chico con discapacidad visual también, El este, él estuvo en el albergue
también, viviendo como la misma situacion, éramos como muy cercanos por esa misma
vivencia, viviamos discapacidad visual y al mismo tiempo el cambio de domicilio y todas
estas cosas, inclusive ya me relacionaban hasta sentimentalmente con él, creo que si hubo

algo (se rie), este digo, no creo, estoy segura; pero fue como muy de nifios, como que
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compartiamos muchas cosas y como que nos llevabamos muy bien, platicAbamos mucho
pero no pasd de ahi, cuando nos integran nos integran al mismo tiempo, entonces nos
perdimos la pista, y ya [...] he tenido relaciones de amistad significativas que me han dado
como mucha seguridad, yo siempre lo he dicho, soy lo que soy pero no lo soy sola, detrés
hay mucha gente, pues las relaciones familiares han sido importantes. (Karla)

... yo tengo amigos, no estoy sola en este mundo, no me hagas ver como que estoy sola,
[...] he hallado amigos, pues sinceros, que me ven como soy, bueno y amigos ciegos y

amigos normo visuales que se interesan mucho... (Eli)

En suma, sus vinculos afectivos al igual que en el resto de las personas se entablan en
funcién de los lugares de convivencia en los que se desenvuelven como la escuela, el
trabajo, las clases extracurriculares, etc., siendo fundamental para la implementacion de
vinculos la interaccion social. Asi mismo, muchas de estas relaciones de amistad son
itinerantes siendo pocas las que trascienden y se consolidad a través de los afios.

... como que se han ido construyendo y van siendo como por etapas, tuve amigas durante
toda la escuela, que bueno ahorita ya no las veo y que ya paso, si las vuelvo a encontrar
pues si va a ser padre pero fueron como muy de la etapa, ahorita ya en el trabajo también
tengo relaciones de amistad significativas, me llevo bien con algunas personas, con
algunos otros solo el trato es de trabajo, pero me parece que mis relaciones son
significativas pues mas bien por la cercania, por el hilo de confianza, a lo mejor hasta por

el tiempo, no sé... (Karla)

... con Diego empezamos a tener una buena amistad [...] eso fue en el primer afio, en el
segundo afio ya no estuvimos juntos pero de repente nos saluddbamos en el receso [...]
también tuve una amistad, una amiga en la biblioteca que era también alumna [...] eran
muy buenas amistades, nos reiamos mucho, platicabamos mucho y si los extrafié cuando
nos despedimos ¢no?, si, si pude tener una amistad muy intima otra vez, asi como en la
secundaria con mis amigos ¢no? [...] En la universidad tuve buenas amigas, por ejemplo

mi amiga Paty que hasta la fecha es mi amiga. (Anabel)

... dije “yo voy a aprender a tocar la guitarra [...] entonces conozco a este chavo, a mi

maestro de guitarra [...]. Un dia por error yo dije “si maestro, si va asi la cancién” y
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empecé a cantar, y me dijo “oye cantas bonito”, y yo “si, seguro” (en tono sarcastico),
entonces este chavo me dijo “cantas bonito”, entonces un dia yo llegue a la clase y ya
cuando vi ya estaba toda su banda, entonces me dijo “ponte a cantar” y yo que empiezo,
como a mi si me encanta cantar y todo empiezo a cantar y los chavos asi de j¢,qué onda?!,
me dijo Abraham, mi maestro, “te voy a invitar a que vayas a una tocada con nosotros” y
yo “;neta?”, dice “si”, no, yo bien feliz, entonces hubo otra tocada y me dijo Abraham

“vamos a ir a cantar” y asi... (Eli)

Algo que sobresalio en sus narraciones es que prefieren entablar vinculos de amistad
con gente con la que pueden conversar y estar en un lugar sin que esto represente mucha
movilidad, quizas por los innumerables obstaculos arquitectonicos a los que se enfrentan,
pero también resultado de los imaginarios que las piensan como poco activas, con poca o
nula interaccion social, los cuales ellas se apropian y reproducen, ya que no relatan que
asistan a fiestas, bares, u otros lugares que impliquen desplazamientos, interaccion activa,
entre otros.

... tuve una amiga muy cercana ahi que se llama Lili, ella si era muy cercana porque era
una nifia que en lugar de jugar, correr y eso, le gustaba quedarse a platicar y como que por

€s0, por eso tuvimos muy buena amistad... (Anabel)

... para mi siempre ha sido como una parte mas de intimar /no?, a mi no se me antojaba
salir a fiestas y cosas que ellos hacian, no, no, no y ademas no me decian, no me invitaban

tanto, pero tampoco se me antojaba tanto, me gustaba platicar ;no?... (Anabel)

... me hice de pocos, algunos amigos, otra vez eran los amigos que eran mas de sentarnos

de platicar de cosas, asi otra vez... (Karla)

... han sido importantes por el momento en el que han estado, ;qué hacemos?, pues
compartir las actividades del dia a dia, la escuela, el trabajo, nunca he sido como de
muchas salidas, soy como de mucha convivencia y de mucha platica pero no consumo
alcohol por ejemplo, no sé, ;qué hacemos?, pues hablamos, creo que la gente que hable,

ya con eso tiene para mi... (Karla)
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Un dato que no pude ejemplificar porque se denota a lo largo del relato y no en una
enunciacion en particular, es el hecho de que sus vinculos afectivos son heterogéneos, ya
que a diferencia de lo que se les recomienda cuando empiezan a entablar vinculos de pareja
y amorosos (en relacion a que si van a salir con algin hombre este también tenga
discapacidad visual por las desventajas a las que se enfrentarian si fuera normo visual), en
las relaciones de amistad no se les ha incitado a entablarlas solo con personas en situacion
de discapacidad visual, sino que lo han hecho con diversidad de personas. No obstante,
entre aquellas quienes se han desenvuelto en mayor medida en asociaciones que atienden a
esta poblacién como es el caso de Maru y Karla, ellas poseen mas amigas(os) que
presentan discapacidad visual que amigas(os) normo visuales, sin embargo no por ello se
rehdsan a entablar relaciones de amistad con otro sector de la poblacion.

Asi, estas mujeres, aunque se siguen enfrentando a imaginarios que las asocian con la
soledad, el aislamiento y la falta de vinculos, lo que hace que se enfrenten a maltiples
barreras actitudinales, al igual que las demas personas, entablan relaciones afectivas y
amorosas significativas. Sin embargo, no se debe olvidar que las mujeres que participan en
esta investigacién se han incorporado a la esfera de lo pablico, lo que favorece el desarrollo
de habilidades y con ello la implementacion de vinculos, lo cual puede ser distinto en
aquellas mujeres en situacion de discapacidad visual aisladas, ya que en ocasiones lo que se
complica més al crear vinculos de amistad no son las resistencias y barreras de las personas,
sino encontrar puntos de convergencia con otros pares.

En conclusion puedo decir que “la sociedad es la que tiende a asignar a las personas
identidades fijas, lo que facilita las clasificaciones, agrupaciones e interacciones. Pero
detras de esta estrategia escencializadora se desarrollan las opciones individuales” (Juliano,

2010:59), ejemplo de ello lo dan las mujeres en situacion de discapacidad visual, las cuales
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aunque se les ensefia y reproducen parte del rol genérico femenino lo hacen con

variaciones.

3.2 Su cuerpo
En este apartado, analizo como es percibido el cuerpo de mujeres en situacion de
discapacidad visual al estar inmerso en el discurso biomédico, al mismo tiempo que

examino, el papel que juega en el conocimiento y apropiacion de su entorno.

3.2.1 Del cuidado de la salud al control del cuerpo

El cuerpo discapacitado es considerado enfermo y “anormal”, por lo que se cree necesario
observarlo, rehabilitarlo y en la medida de lo posible curarlo, situacion que hace de éste un
“cuerpo maquina” que es tratado por la ciencia médica como objeto a componer, con la
finalidad de que se asemeje lo mas posible a lo considerado “normal” Le Breton (2007). De
modo que en este apartado analizo como experimentan mujeres en situacion de
discapacidad poseer un cuerpo considerado “enfermo” y que implicaciones tiene esto en su
vida cotidiana.

Casi todas refieren que su primer contacto con médicos y hospitales se dio a muy
temprana edad, esto con el objetivo de que recuperaran la vista, lo que confirma el hecho de
que la ciencia médica, en este caso, a través de los padres, busca desaparecer o al menos
reducir al maximo la discapacidad, ya que es vista como una situacion lamentable, dificil y
desgraciada.

...yo recuerdo mucho estar inmersa en tratamientos, sobre todo para recuperar la vista,
lo que te voy a relatar es de los primeros afios; estuve en cirugias, creo que tuve un
proceso de inicios de leucemia, muy atendida, muy en el hospital, eso pues fue
importante porque me limitaba, era como lo que tenia yo que vivir, después ya me dan

de alta en el hospital y me dicen pues que no hay mas que hacer... (Karla)
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...cuando era pequefia casi me la pasaba en hospitales, porque pues me operaban de la
vista, y, pues bueno, eso pues obviamente no me acuerdo, pero dice mi mama que le
daba mucha tristeza porque a mi me daba miedo ya hasta ver a los doctores, ya no
queria hospitales, ya no queria nada, y esa parte si fue como un poco dificil. (Eli)

... YO soy, naci ciega, y a los 11 meses me intervinieron quirdrgicamente, y al afio y
medio tuvieron que intervenirme otra vez, tuve 10 u 11 operaciones, y de ahi es que me

dejaron nada mas como débil visual. (Maru)

A excepcion de Anabel, a la cual no se le realizaron extensos diagndsticos, analisis
clinicos ni operaciones médicas, todas las demas narran los innumerables, extenuantes y
fastidiosos procedimientos medicos, lo que es percibido como algo que tienen que vivir
para recuperar la vista, reafirmando la creencia de que una persona esta incompleta si le
falta algin sentido. Sin embargo, a ninguna le significd recuperar la vista, Gnicamente en el
caso de Maru se consiguié que en lugar de ceguera total tuviera debilidad visual, lo que no
implico gran cambio en su desarrollo motriz ni personal, y de todas formas se autodefine
como ciega, sumado a que con el paso del tiempo su grado de visibilidad volvid disminuir.
Conjuntamente, el tipo de atencién que se les daba en algunas ocasiones, era precaria e
irrespetuosa, Karla no lo recuerda pero menciona que su mama si cuenta experiencias
desagradables con médicos y hospitales, mientras que Maru si relata que en sus visitas al
médico no era considerada una personas, sino un objetos sin voz ni voto.

...la situacién de los hospitales yo creo que era traumatica pues por todo lo que
implicaba en cuanto a movimiento y esas cosas, porque en realidad ha sido buena, el
trato fue bueno, yo nunca tuve una mala experiencia, mi mama es la que luego las

cuenta pero yo directamente no las recuerdo, pues ha sido bueno. (Karla)

... cuando yo iba a citas médicas nunca los médicos, perdon la frase pero me ignoraban,
nunca me preguntaban a mi, ahora yo hago le pregunten a mi nifia, le decian a ellos y

aunque yo podia contestar a mi no me tomaban en cuenta, me ignoraban, aunque yo
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queria hablar me decian “no, no”, yo no contaba, entonces siempre mis padres

contestaban por mi, siempre por mi, todo lo hacian por mi... (Maru)

Asi, resultado de las experiencias vividas en la nifiez, sumado al hecho de que no
vivimos en una sociedad que tenga una cultura de la prevencion y cuidado de la salud, en la
edad adulta casi no acuden a revisiones periodicas de salud. En lo relacionado con la salud
sexual el panorama es muy similar, aunque hay situaciones especificas en cada una. Por
ejemplo, Eli, ademés de no tener confianza ni gusto por los doctores, no acude porque cree
que al no tener una pareja sexual no es necesario realizarse revisiones periddicas, ya que ni
en la infancia la orientaron ni en la adultez se ha informado que la salud sexual de las
mujeres no se refiere tnicamente a lo concerniente a relaciones coitales sino a temas como
el cancer de mama, los cambios hormonales, entre otros.

Pues mira tanto asi como que acudir pues no, quizas porque, a lo mejor va a sonar un
poco malo, no sé, pues quizas, una porque no tengo a alguien, otra porque cuando

descanso como que mi clase, voy aqui, voy alla, tengo que ir a surtir, cosas asi, ...

Pues no, es que he querido ir pero solo porque sufro mucho de célicos y eso, pero no, soy
tan desidiosa que estoy con que voy y voy pero nunca voy, pero si debo, si me quiero ir a

checar.

Karla por su parte, aunque tampoco le convencen mucho los doctores empezé a
acudir a consultas con el ginecdlogo porque tenia un problema hormonal y su periodo
menstrual era irregular, a partir de lo cual acude con mayor frecuencia, sin embargo, al
igual que Eli, hay estudios que no se ha hecho ni les toma importancia por considerar que al
no tener relaciones coitales no son necesarios.

... ha sido poco frecuente porque después de que me dan de alta con el problema visual

he regresado poco.
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La primea vez iba como con mucha pena, fue como con mucha pena porque era la
primera vez, era pues, el médico me tratdé bien pero yo me sentia rara, la segunda vez
tiene poco, y pues bueno me senti bien, habia una enfermera al mismo tiempo que me
revisaba. El me preguntaba, yo lo vivi como, ya lo vivi mas tranquila, ya no lo senti como
tan invasivo, asi como bueno estéa bien, piensa que te estan revisando la garganta ¢no?, y

bueno, no lo vi tan problemético.

Me hicieron hace un tiempo un ultrasonido externo, digo no por las condiciones del inicio
0 no inicio de la sexualidad como relacion coital, mmm, me le hicieron porque se
sospecha que pueda tener ovario poliquistico, el doctor dice que no porque ya me
preguntd como otros sintomas y no los tengo, pero cuando fui la primera vez es porque

intentaba modificar lo de la regularidad menstrual...

Si, estd Gltima vez si, la exploracion de mama que el médico me ensefié a hacerla, yo
tenia como la idea de cdmo hacerla pero me ensefié a perfeccionar el procedimiento, y no,
el papanicolau no lo he hecho, en realidad sobre el papanicolau no tengo mucho
conocimiento, lo que sé es que se realiza o que hay necesidad de realizarlo cuando ya hay
una relacién coital, o al menos posterior a ello, y pues no ha sido parte de mis

inquietudes.

Anabel en cambio, al tener una formacion orientada a la sexologia y tener una vida
sexualmente activa si se ha realizado a lo largo de su vida diversos estudios relacionados
con la salud sexual, sin embargo, tiene resistencias a asistir a servicios publicos por las
situaciones de discriminacion experimentadas en otros ambitos, por lo que prefiere acudir
con médicos conocidos pertenecientes a alguna A.C.

No he usado los servicios publicos, [...] yo estaba con la expectativa de que podia haber
trabas, por que si existen y muy fuertes, pero como no he usado ahorita el servicio
publico no me he enfrentado a ello, pero creo, por la experiencia que he tenido en otros
ambitos que si puede haber, tanto que no me hagan caso o que me digan “espérese” y no
me tomen en cuenta, que me sienta ignorada, sobre todo pienso en la parte de la gente

que puede estar en la recepcion, en esos parametros creo.
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. si he ido al ginec6logo pero ahorita voy mas con un ginec6logo que es de otra
asociacion civil, también esta en el trabajo de sexualidad y me siento muy en confianza
con él, él me ha hecho colposcopia y con él sé que, es con él que iria para cualquier cosa
que yo necesitara, pero por eso no he ido a preguntar sobre métodos.

Por su parte, Maru aunque también tiene una vida sexual activa y conciencia de lo
que implica la salud sexual, se cuida y se hace revisiones y examenes periédicos, debido a
su condicién econémica ella se los realiza en servicios de salud publicos, donde su
experiencia no ha sido desagradable, por el contrario, describe un muy buen trato, que
nunca le han negado un servicio y aungue si percibe cierto asombro a que tenga una vida
sexual activa y sea madre, no la han discriminado ni la han hecho sentir incomoda.

yo acudo a mi centro de salud, porque lo que si tengo bien claro es que me tengo que
cuidar, yo me quiero entonces me cuido, yo voy al centro de salud con mi médico y le
pregunto ¢qué método anticonceptivo me conviene mas?, porque yo necesito saber, me
hago mis estudios, el papanicolau, la mastografia ya me la hice, yo acudo, no es un
ginecdlogo en especifico, pero yo acudo tanto al Centro de Salud como a consulta
externa, y cuando no puedo ir me voy con una doctora de similares a la que yo conozco, y

ella se encarga de apoyarme en esa cuestion...

...ellos me tratan, yo considero que como cualquier otro paciente, eso si, he notado algo
curioso, en la mayor parte de los ginecélogos las enfermeras al principio como que no
dan crédito que yo pueda ser una mujer que ejerza mi sexualidad, asi como que ¢cémo le
hace o tal?, creo yo que por el desconocimiento del tema, pero asi que ellos me quieran
discriminar por eso no, ellos se concretan a platicar conmigo, a resolver mis inquietudes,

a sugerirme algun anticonceptivo, cosas asi.

Lo anterior ratifica el hecho de que las experiencias de vida de estas mujeres mas que
de la situacion de discapacidad dependen de otros factores como la formacion, el nivel
escolar que poseen, el poder adquisitivo que tienen y las practicas erética-afectivas que
entablan, por ello, aquellas que tienen una vida sexualmente activa, acuden a revisiones

médicas y se realizan estudios periodicos.
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3.2.2 El cuerpo sensible

Cuando se habla del cuerpo sensible o mejor dicho de la experiencia del sensible, se alude a
un cuerpo de la experiencia, un cuerpo considerado la caja de resonancia de toda
experiencia cognoscitiva, imaginaria o afectiva, capaz de recibir la experiencia producida
por el entorno al mismo tiempo que la devuelve al sujeto que la vive (Le Breton, 2006). En
el caso de las personas en situacion de discapacidad el cuerpo, como un todo y no como
vehiculo por medio del que se manifiesta y registra un solo sentido, cobra un papel
trascendental en la construccion de su realidad.

La forma particular en que las mujeres en situacion de discapacidad visual conocen y
se apropian de su entorno se mostré claramente en sus narraciones, mencionan que al no
tener vision el resto de sus sentidos cobran relevancia, aludiendo que la informacién que
reciben de cada uno les es Util y necesaria para conocer su entorno, donde ninguno tiene
una connotacion especial como se suela pensar respecto al tacto, explican que es un
conjunto de informacion proveniente de todos los sentidos que poseen.

. conociéndolo por medio de los otros sentidos, el tacto, el olfato, el sabor, el
movimiento, la sensacion; ha sido desde ahi que he percibido, desde sentir el sol, sentir el
viento, la lluvia, el aroma, los perfumes, mmm, las letras cuando leo en braille, el
escuchar los textos, el aprender a escribir en la computadora y entonces poder
comunicarme con otros, el aprender a sentir la presencia del otro, el tono de voz y el

brillo como que hay en esa voz, la intencion con la que se acerca... (Anabel)

A través de los otros sentidos, si t0 te das cuenta pues conozco, no sé, conozco los
espacios, a través de todos los otros sentidos puedo tener el contacto para recibir la
informacién que no recibo por la vista, digo las iméagenes es imposible, no estad a
discusion, pero lo demés creo que si, me ayuda mucho el tacto, el sentido de la
percepcion de objetos, el oido, soy de mucho contacto, en general las personas con
discapacidad visual lo somos, pues no sé, a través de los otros sentidos si creo que puedo

acceder a la mayor parte de la informacion que la vista me estd negando. (Karla)
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... por ejemplo a mi me gusta mucho como canta Amanda Miguel y le digo a mi
hermana: “por favor me puedes explicar como es su cabello, como viste ella”, y ya me
describe como ella lo ve, entonces ya de ahi yo creo imagenes en mi mente, formo una
imagen a lo mejor no exacta, entonces la Amanda Miguel que yo conozco a lo mejor es
diferente a la que ellas ven, [...] sobre otras cosas, por ejemplo las figuras geométricas, a
mi me dicen que el triangulo, que el escaleno, yo en su momento cuando me ensefiaron
todo eso yo no sabia, pero yo les decia a los maestros “por favor me pueden prestar un
cuadrado” [...] y ya yo de esa forma, ya en mi mente, haga de cuenta que es un, son como
fotografias mentales, entonces hay muchas cosas que a mi no me cuestan mucho trabajo.
(Maru)

Por ejemplo Maru, le ensefia a su hija quien es débil visual, a moverse en su entorno
a partir de la propia experiencia.

... por ejemplo mi nifia, como su vision no es al 100%, yo he visto que le cuestan
trabajo cosas que yo misma he pasado, entonces le digo “mira mi nifia, sirve el agua con
el cucharon”, “fijate, para que ti no riegues el agua en la mesa porque no le atines al
vaso mira”, y hago que con sus deditos toque la boca del vaso, [...] vas vaciando poco a
poco Yy si tl no ves cuando ya esté lleno solamente siente, [...] cuando me dice “mama
cOmo le puedo hacer para ver esto”, entonces yo ya le voy diciendo conforme a mis
propias experiencias”, le decia “mira mi nifla cuando no veas toca”, “extiende tus
manitas”, son tacticas que yo le voy ensefiando a ellas, cuestiones muy propias, muy
mias.

De modo que es innegable que el tacto tiene un valor importante para que ellas
puedan hacerse una idea del entorno y a partir de él crear una imagen de las cosas en su
mente y crear su realidad, sin embargo, de acuerdo a sus relatos el oido también es
indispensable para asirse a su entorno, y la falta de sonidos o el no poder interpretarlos mas
que el tocar, les genera sensaciones de inadecuacion.

E: En algin momento has sentido que te ha faltado el sentido de la vista para poder
tener una impresion de la realidad, de tu entorno?
A: Yo creo que de la realidad lo he tenido bien, yo creo que mas bien pues, por ejemplo

en contextos donde hay mucho ruido, un alto volumen, entonces quisiera saber que esta
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pasando en ese lugar, porque el oido no, como hay mucho ruido yo no estoy pudiendo
escuchar qué esta pasando. (Anabel)
En conclusion, las personas en situacion de discapacidad visual necesitan de la

informacién proporcionada por todos los sentidos, donde el tacto juega un papel
trascendental ya que es el que les permite conocer las forma, la textura, el tamafio y la
funcionalidad de las cosas, ademas de ubicarse en un lugar y saber cbmo moverse, no
obstante, el oido es indispensable para que puedan darle un orden a su espacio, ya que Si no
perciben sonidos o no pueden distinguirlos se les dificulta saber lo que esta ocurriendo a su
alrededor. Asi, el cuerpo como un todo, por estar comprometido en el funcionamiento de
cada uno de los sentidos y por ser a partir del cual se perciben éstos, es el eje sobre el cual

estas mujeres logran acceder a su entorno.

3.2.3 El placer del cuerpo

El cuerpo ocupa un lugar trascendental en el significado de la sexualidad que tienen las
mujeres entrevistadas. Por ejemplo Anabel, percibe el cuerpo como materia organica
(6rganos, cambios bioldgicos) pero también le confiere el lugar donde se experimentan las
sensaciones, al igual que Karen y Eli, las cuales lo ven como vehiculo para expresar y
percibir sensaciones; por tanto, el cuerpo es de vital importancia en las practicas erético-
sexuales de la poblacion que me ocupa.

E: ¢Qué papel juega u ocupa el cuerpo en la sexualidad?

K: Pues el mas importante, supongo, porque posibilita la vida, porque hace posible una
expresion de un, de un sentir, no sé, o sea, es como la parte mas importantes. [...] €s
importante porque es lo que permite expresarte, con todo el cuerpo puedes expresar

cosas... (Karla)

... la sexualidad es mucho, mucho la parte del cuerpo, es como que lo méas aca, terminar

0 estar con la persona, es que es todo, abarca muchas cosas, y bueno para mi es lo mas

Pagina | 111



Una mirada a las relaciones erético-afectivas de mujeres en situacion de discapacidad visual

importante, el cuerpo [...] si es importante pues, obvio el estar con alguien que quieras,

0 el percibir a la persona, su esencia, su cuerpo, super padre... (Eli)

De modo que el cuerpo es concebido como el factor mas importante al momento de
expresar y ejecutar sus practicas erotico-sexuales. Pero para ellas, el cuerpo también es
limite, control, instrumento que al mismo tiempo que siente, funciona como represor de los
impulsos y deseos.

... mi cuerpo es un significado de totalidad, desde el significado de, por medio de él
percibir mis sensaciones, mis necesidades, y una totalidad para sentir y para poder
sentir, para poder disfrutar, para poner limites, para hacer en algin momento un regalo,
para compartir con alguien mas, la posibilidad de expresar mi sensualidad, mi belleza

también, si se me hace como algo muy total para la sexualidad. (Anabel)

. conocer el funcionamiento de mi cuerpo, como reacciona mi cuerpo ante un

estimulo, y lo conozco y se controlarme, mi cuerpo lo sé controlar... (Maru)

. me refiero a lo que nos han ensefiado ¢no?, porque de peques te ensefian, “no te
toques ahi”, pues ya luego ti lo ves como malo pero no es malo, es algo padre, pues es
que es un tema del que no se habla, del que te cuesta trabajo. (Eli)

Al respecto, Le Breton (2006) menciona que las sociedades occidentales
contemporaneas tienden a poner un espacio de reserva entre uno y otro sujeto, el cual debe
ser respetado por toda persona que participe en una interaccion, y trasgredir el espacio
intimo provoca una sensacion de falta de respeto asi como un malestar en quien siente
invadido su espacio intimo. Lo cual ha sido apropiado por las mujeres en situacion de
discapacidad visual y las ha llevado a aceptar que hay ciertos limites que el cuerpo no
puede rebasar y por ende se debe de controlar.

... porqué por ejemplo, si conozco a una persona, aungue sientes ganas no voy a tener
relaciones con ellos el primer dia que conozco a la persona, [...] y no es que diga que no

sienta, estan las sensaciones, los deseos, pero yo siento que tanto me conozco que sé
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postergar esas situaciones, porqué me conozco y sé gque con tantito ya, entonces si, asi.
(Maru)

... entonces hubo como la atraccion, porque yo de verdad estaba cerca de ella, y neta que yo
queria darle un beso o algo asi, y yo dije “a ver Eli, cAlmate, relajate, ubicate”, yo misma
me pongo mis trabas... (Eli)

Me han ido despertando muchas emociones, inclusive, no sé, ya ante, a lo mejor ante un
tocamiento, una caricia, jhijole! de repente si es complicado dominar muchas sensaciones,
porque aparte no te lo explican, y entonces dices “jaja! ¢y entonces qué pasa?, ¢qué sigue
después?, 0 sea, como que empiezas a vivir las sensaciones y pues resulta agradable, resulta

placentero... (Karla)

. en algiin momento llegd a tocarme asi de rapido, asi que pasé la mano por mi pierna,

pero le dije que no, no me senti incomoda, no me desagrado, vaya. (Anabel)

De modo que el dispositivo que normaliza y regula las practicas sexuales también
tiene repercusion en las practicas de mujeres en situacion de discapacidad visual, y a pesar
de que el cuerpo es el vehiculo del que se valen para conocer y apropiarse de su entorno,
donde el tacto ocupa un lugar trascendental, esto no se ve reflejado en el conocimiento de
Su propio cuerpo.

...sl yo estoy bien animicamente, si yo me siento bien, empiezo a darle ese valor a mi cuerpo en
cuanto a salud, en cuanto al alimento, en cuanto a mi arreglo personal, en cuanto a mi apariencia
fisica, trato de estar limpia, sentirme bien conmigo misma, en cuanto a higiene por ejemplo, a mi
me gusta oler bien, me arreglo el cabello, me gusta arreglarme, vestirme bien, eso seria en

cuanto a mi cuerpo. (Maru)

E: ¢Conoces tu cuerpo?

K: Si, eso creo, eso parece, [...] porque ante el dolor lo evito por ejemplo, mmm, porque trato de
propiciar las condiciones que lo mantengan en buen estado, de protegerlo, no sé, porque lo cuido
para sentirme bien, para que funcione adecuadamente y que me dé posibilidad de hacer lo que

todos los dias hago... (Karla)
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... mi cuerpo es como, es muy maravilloso, pero no lo he sabido cuidar, bueno yo lo veria asi, y
que pues si ¢por qué no?, quiere sentirse apapachado y querido, y pues no se, es que es como, es
que no puedo expresarlo pero son muchas cosas y siento que no las he sabido apreciar, de mi
misma, de mi propio cuerpo, como que es todo lo bello, pero como que no lo puedo ver de

repente, no lo puedo apreciar como se debe, no sé... (Eli)

La forma en que ellas dicen conocer su cuerpo esta sustentada en términos de la
buena alimentacion, el arreglo, la higiene, el cuidado de la salud, etc., pero en ningun
momento hacen alusién de que conozcan las formas de su cuerpo, es decir no han
autoexplorado su propio cuerpo, producto de las regulaciones sexuales, donde a pesar de
que este sector de la poblacion puede utilizar el contacto para asirse a su entorno no asi en
lo referente a tocar su propio cuerpo. A excepcion de Anabel, quien debido a que esta
inmiscuida en temas de sexualidad se ha dado la oportunidad de conocer su cuerpo y
tocarlo de forma mas libre.

A mi algo que me permitié conocer mejor mi cuerpo fue el programa de sexualidad
humana en la universidad, la maestra tenia un modelo de acrilico, entonces se ve y se
siente perfectamente cémo esta la vagina, o sea donde estan labios mayores, menores,
donde esta la vagina, [...] pero mas alla de que me sirviera para informarme sobre mi
misma en cuanto a donde se pone el DIU, o cdmo mas a ese nivel, también me sirvio
para tener mas elementos para entonces explorarme ¢no?, y explorarme mas, jah
entonces éstos son asi!, jasi es mi vagina!, o jaqui esta mi clitoris!, yo pude encontrarme
mas cuando empecé a estudiar sexualidad y saber de los 6rganos sexuales, de cémo es el
clitoris y tocar ese modelo, y después poder, entonces tocarme mejor y conocerme mas
¢no?, conocer mi cuerpo, como disfrutar también mas sensaciones, pero también
conocerme mas.

Asi que, una vez mas, las experiencias de autoconocimiento corporal obedecen a la
historia de vida, formacion profesional o inquietudes de vida y no a su situacion de
discapacidad. Misma razon por la cual, las sensaciones que sefialan como placenteras

varian en cada una, por ejemplo Anabel, percibe las sensaciones placenteras y eroticas (de
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acuerdo a sus propias palabras) en dos sentidos, la primera tiene que ver con el placer que
siente su cuerpo ante elementos del entorno, como el mar, la arena, las frutas, etc., la
segunda esta relacionada con practicas o situaciones provocadas intencionalmente en su
cuerpo, ya sea realizadas por otro o por ella misma.

...yo ubico como sensual muchas cosas, incluso a veces el sentir cuando el agua toca mi
cuerpo cuando me estoy bafiando, cuando puedo estar sintiendo el agua en el rio o el
mar, el agua cuando corre y pasa sobre mi cuerpo para mi es sensual y yo lo disfruto
mucho, también algunos sabores, el sabor de algunas frutas me gusta, pienso en la
cereza, en el durazno, o sea se me hacen sabores que me dan un placer sensual muy rico,
el sabor de algunos vinos, la musica me puede transportar a la parte como muy sensual,
muy erética, que me hace sentir muy intensamente y me hace sentir mucho
corporalmente, una sensacion de mucha emocién, de mucha intensidad, de vibrar, el
tocar la arena en el mar, o el irme dejando caer un poco de arena en las manos y

disfrutar esa sensacion. ..

Algunas veces he llegado a sentir algin orgasmo simplemente escuchando una musica,
escuchando como vibra un violin por ejemplo, y que no ha sido ni siquiera necesario en
ese momento por ejemplo tocarme, o sea ha sido asi, solamente como meterme en la

fantasia o el escuchar...

De modo que en Anabel, el disfrute de las manifestaciones del entorno en su cuerpo,
mas que obedecer a un fendmeno producto de la discapacidad visual donde utiliza el cuerpo
y todos los sentidos para formarse una idea del mundo, es resultado de la historia personal.

En tanto al placer que siente a partir de experiencias con otros, menciona que le es
muy sensual compartir con el otro practicas sexuales, sin embargo, lo placentero y erotico
no lo reduce a practicas coitales, aludiendo que las experiencias que le han generado mayor
sensacion de placer no es una penetracion coital sino el sentir contacto con el otro, saberse

cerca, querida y valorada.
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... cuando siento esa sensualidad o ese erotismo con alguien mas, y ha sido para mi una
experiencia muy bella, de repente hasta, en una experiencia tan intensa donde pude
incluso percibir cuando él me miraba, y entonces yo sentirme emocionada y sentirme
erotizada y sentirme, no sé, deseada y lista, también el que me tomara de la mano, el oir
Su voz, 0 Sea, como esas otras cosas que es cuando esta ese otro, y en ese otro he vivido
mi sexualidad desde, desde el llegar a enamorarte, y el escuchar su voz y sentir las
cosquillitas en el estbmago y querer estar ahi pero no querer estar, hasta en otras
ocasiones conocer a alguien que, sin estar enamorada sentir una atraccion muy grande,

oir su voz y sentir que me gusta y que lo deseo...

El que él me acariciara, primero me abrazaba, me tocaba por encima de la ropa y
entonces para mi esas experiencias fueron muy agradables, 0 sea era una sensacion de
un gran placer, o sea todavia me acuerdo y digo “jqué impresion!”, [...] yo me acuerdo
gue era una sensacion muy placentera, o sea esa parte de que me llegara a tocar por
encima de la ropa y me acariciara, 0 sea era impresionante ;no?, o sea muy muy
placentero, de alguna manera eran como caricias robadas porgque nunca fue asi de
seamos novios, sino él se empezd a acercar y nos empezamos a sentir muy bien

afectivamente, luego me empez0 a abrazar, yo me empeceé a sentir bien...

... Yo he vivido una experiencia cumbre de mayor plenitud donde he sentido gran
plenitud sin que me hayan tocado, en alguna ocasién solo escuchandolo, sintiéndolo
cerca, y alguna vez he vivido algunos abrazos y tocamientos y no me he sentido tan
excitada, o sea la sexualidad es asi, y a veces ha sido una caricia que es tal vez por

encima de la ropa o alguna palabra que puede llevarte al maximo placer.

En cuanto al placer provocado por si misma, usualmente llamada autoerotizacién ella
refiere haber reconocido y experimentado sensaciones placenteras desde la infancia, y
expresa abiertamente que desde la adolescencia ha permitido y en ocasiones buscado las
sensaciones que le producen placer.

... yo recuerdo que, primero de nifia descubri algunas sensaciones, a lo mejor cruzar las
piernas o al mover mi cuerpo de una u otra manera, pero eran sensaciones gque eran
agradables [...] ya como a los 15 afios, tal vez 16, empecé a sentir, como a descubrir

mucho esa sensacion mas, mas erotica ¢no?, de cuando yo me imaginaba por ejemplo
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gue algln chico me abrazara 0 me besaba, entonces yo sentia, o sea cuando yo tenia
esas fantasias, tenia ya esa sensacion mas erotica ¢no?, mas de placer erético, de deseo

sexual.

.... pude experimentar ese, mmm, tanto ese deseo como ese disfrute sexual, por medio
por ejemplo de alguna fantasia, de imaginar que alguien me abrazaba, me acariciaba, me
tocaba, me besaba, esa parte de las fantasias fueron algo que me funcionaron mucho y
que pues, a veces, empezaron en algin momento a ir acompafiadas de poder tocar mi
cuerpo, concretamente tocar mi vulva, hacer algunos movimientos corporales que
entonces me ayudaban a seguir teniendo méas, mas intensa la sensacion a nivel erético

¢no?.

... alguna vez descubri o disfruté por ejemplo de mi cuerpo deshudo cuando ya me iba a

meter a bafiar, sentir mis senos, mi cuerpo y disfrutarlo, que estaba bonito.

... en algiin momento también he tenido la oportunidad o el gusto de a lo mejor, jugar
con algln juguete, en este caso era un juguete sexual que era, como un delfin que
estimulaba el clitoris, entonces es un juguete que vibra y que, fue algo muy placentero,

si me gusto.

A pesar de esta apertura y permisibilidad de conocer, erotizar y producir placer en
su propio cuerpo, también estdn presenten en ella toda una serie de disciplinamientos y
normalizaciones que frenan su comportamiento erético-sexual.

... aunque no lo usé mucho tiempo, fue asi de jah que rico!, [...] y a veces siento que
puede ser necesario pero encuentro otras formas, eso es algo muy interesante porque
lejos de, a lo mejor, lo que, yo no lo creia porque es sabido que es un mito pero muy
adentro uno lo puede creer de “jah!, pues entonces, después vas a querer puros juguetes
sexuales”, “no vas a querer nada mas”, pero pues no, o sea si fue agradable pero, en
algn momento si he llegado a usar propiamente un dildo, pero no ha sido la Unica
forma, o sea, de hecho ha sido de las menos veces y no porque me parezca mal,
simplemente porque he tenido otras formas que también me gustan, como tocarme,
como imaginar, y ademas porque a veces implica mas tiempo, llegar y acomodar todo, y
a veces la parte del trabajo y todo, hace que las cosas tengan que ir mas directas a

disfrutar.
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Karla fue mas reservada al hablar del tema y no ahonddé mucho, pero para ella el
placer dentro del ejercicio de la sexualidad se basa en el contacto con el otro, no en la
relacion coital, la cual aun no ha experimentado, sino en la cercania con el otro. Al igual
que Eli, la cual también relaciona el placer con el contacto.

... decia mucho que mi sexualidad se centra mucho en el contacto, entonces pues ese
contacto si es muy directo si hablamos de la, de la parte, como decirlo, de la parte del
erotismo, porque, hasta antes de mis parejas, no me habia dado yo como esa posibilidad,
0 me habia dado yo cuenta de cosas pero me habia hecho guaje verdad, pero creo que a
partir de mis parejas si se ha hecho hasta més, inclusive hasta necesaria esa situacion de
contacto. (Karla)

. me gusta el apapacho, el abrazo, el contacto fisico, aca chido, si me gusta, pues
obvio las caricias, pero con cierta onda sensualon, erético, me gusta jay es que!, (se rie
nerviosamente), pues es que me gusta que me traten bien, me gusta que me traten con

dulzura, delicadeza, no me gusta nada rudo ni nada, eso es lo que a mi me gusta. (Eli)

Eli también habla sobre las practicas propias que le ocasionan placer a su cuerpo, que
van desde darse masajes en distintas partes del cuerpo hasta la masturbacion, pero al igual
gue Anabel, muestra cierta resistencia a practicarla, producto del tabu en torno al cual se ha
cimentado el tema. Pero ademas, ella hace alusion a lo que le gusta hacer en el cuerpo del
otro, donde prevalece el tocamiento, siendo la Unica que menciona que incluye los otros
sentidos, como el oler, en sus préacticas erético-sexuales.

... Si yo estoy solita el hecho por ejemplo de tocarme mis pies y de masajearmelos, de
apapacharlos, eso como que me produce cierto placer, digo jay que padre! bueno no que
padre méas bien que rico, y estoy ahi apapachando mis pies, masajeandolos o de repente
los hombros, de repente como que si soy muy tensa, pues si yo misma como que llego a
hacer ese tipo de cosas, y bueno cuando estoy con alguien pues ya hasta con el simple
abrazo o el simple roce o algo, ya me emociono (se rie), si, sientes eso asi de que chido,
¢qué mas?, hijole eso de masturbarme la neta, bueno el sexo en solitario por asi decirlo,

se oye mejor, como que no se me da mucho es que soy muy desesperada entonces digo
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“ijay ya, ya me aburri!”, como que luego lo intento y ya digo “jay no!” o “jque hueva!”

mas bien empiezo a practicar en la guitarra o empiezo a hacer cosas.

... lo que me gusta hacer [al otro] es recérrelo, o sea, besar, acariciar, el tocar, oler, o ya
lo que pidan también, o sea lo que me pidan, es que es bien curioso, luego digo, “ay ya
como quieran”, pero finalmente luego yo soy la que termina haciendo todo, si me gusta
hacer cosas que sean agradables, o ya luego a veces digo “como me vayan diciendo”,
me gusta mucho asi, y ya de repente si esta mas intensa la onda, lo quieras, 0 no se, se
vale un rasgufio o acd, pero intencional, no me molesta porque digo es parte de... y
hasta se siente chido y es que son como signos de que esta stper bien todo.

... No se es que yo si soy como mas detalladamente, siento yo y otras personas he estado
y asi como que “no, no, no, espérate”, mira huele, o siente o toca o0 ve como se siente
acd, o ya les tienes que hacer aca, y dicen “jah, orale!, es lo que yo, bueno es que te digo

no he tenido una super vida sexual activa pero es lo que si he podido percibir...

Maru, por otro lado, muestra mayor conciencia de los estimulos y sensaciones que se
manifiestan en todo su cuerpo, asi como las zonas erdgenas que le despiertan mayor placer,
pero al mismo tiempo, ejerce mucho control sobre su cuerpo y sus deseos.

. €l como me acariciaba me gustaba, ahora yo recuerdo que, antes, con unas simples
palabras, con eso yo empezaba a sentir como que mi matriz palpitaba, una sensacién en la
vagina, y yo empecé a descubrir muchos indicios de deseo, de querer tener relaciones
sexuales, y después cuando yo empecé a tener mas actividad sexual, con el papa de mi hija,
cuando yo tenia deseos, cuando me estimulaba con sus caricias y sus besos me estimulaba,
era un dolor medio extrafio, medio curioso, y me empezaba a sentir medio inquieta, esa es

la forma en que yo me siento estimulada.

Hay de caricias a caricias, pero las caricias en el seno, eso me genera mucho placer [...]
a mi me agrada muchisimo que a mi me acaricien el pecho, los senos, con eso puedo
decirte que empiezo a sentir ese deseo, entonces yo no permito que me tan facilmente
me toquen el seno, porque son partes claves de mi cuerpo, porque yo sé que me van a
excitar que me van a prender, por eso no permito que me toquen el seno, eso es por una

parte, por otra parte a mi me agrada muchisimo escuchar, vaya palabras tiernas, a mi no
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me agrada la agresion, para ellos es hasta excitante pero para mi no, entonces yo pido

gue no lo hagan porque no me gusta.

Yo considero que la expresion sexual, en principio debe ser muy emotiva, yo cuando
tengo relaciones con un hombre no es porque, vamos porque me hablen bonito o porque
tienen detalles conmigo y ya por eso yo tengo relaciones con ellos porque yo primero
me relaciono emocionalmente, yo no me voy a la cama con alguien si no hay eso, a lo
mejor no muy arraigado pero si debe de haber de por medio que me guste el trato de esa

persona...

...he tenido oportunidad de autoexplorarme, de conocerme, de conocer el
funcionamiento de mi cuerpo, cémo reacciona mi cuerpo ante un estimulo, y lo conozco

y se controlarme, mi cuerpo lo se controlar...

En conclusion, en todas ellas el placer tiene que ver con las sensaciones que despierta
el contacto con el otro, solo Eli y Anabel lo describen también en funcion del contacto con
consigo mismas, ya sea a partir del tacto o de la utilizacion de ciertos objetos destinados a
producir placer, aunque esta practica también es diversa, para Anabel implica juguetes
sexuales, movimientos corporales, masica, un espacio acomodado Yy adecuado, mientras
que Eli solo lo hace a través su mano y sin preocuparse mucho por el entorno.

Lo anterior evidencia que el tacto juega un papel trascendental en el placer erético,
sin embargo no lo hace en sus practicas sexuales, ya que a pesar de que se valen de éste
para conocer y apropiarse de su entorno, se apropian de los limites sociales que establecen

la distancia entre cuerpos y lo deprecian a la hora de intimar con otro.
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El sexo estd en todas partes;

y en todos los tiempos.

Estd en la division social del trabajo, en el
parentesco, en el lenguaje, en el ritual.
(Oscar Guasch)

CAPITULO 4: UNA MIRADA A LA SEXUALIDAD DE MUJERES EN

SITUACION DE DISCAPACIDAD VISUAL

En el presente capitulo hago un recorrido por los principales enfoques que han abordado el
tema de la sexualidad. Inicio la discusion desde los enfoques sexoldgicos y posteriormente
retomo los postulados de la sociologia de la sexualidad, principalmente los aportes de
Foucault, para finalmente abordar las premisas vertidas desde el feminismo. A partir de ésta
revision contindo con la presentacion de la realidad de mujeres en situacion de
discapacidad visual, a través de la descripcion, analisis e interpretacion de sus experiencias

en torno a la sexualidad.

4.1 La construccion de la sexualidad: de la sexologia al enfoque socio-historico de
Foucault

Escribir sobre sexualidad no es materia facil, ya que en nuestra sociedad sigue siendo un
tema “tabu” envuelto en misterio y censura, cefiido entre el pecado y la culpa, en torno al
cual se han escrito innumerables teorias y vertido diversos significados, lo que dificulta
encontrar una definicién univoca.

Para poder comprender lo que ahora Illamamos sexualidad, retomo tres nociones

trascendentales que se han gestado en la configuracion de lo que en la actualidad se

entiende como sexualidad: la sexologia, cuya base es el enfoque biomédico; la sociologia
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de la sexualidad, la cual retoma los planteamientos socio-constructivistas*® para cuestionar
los saberes y explicaciones tradicionales del comportamiento sexual, acentuando la
influencia de procesos culturales —simbdlicos- en la conformacion del modo de actuar,
desear o pensar de los individuos (Garcia, 2008); y por ultimo pero no menos importante,
los planteamientos vertidos desde el feminismo, que conciben la sexualidad como “un
vector de opresion” hacia las mujeres (Rubin, 1986).

En sus inicios, la sexologia fue nombrada como ‘“sexual wissenchaft”, término
acufiado por el aleman Iwan Bloch en 1907, que después fue traducido como “scientia
sexualis”, concepto que permanecié vigente hasta mediados del siglo XX cuando emergid
la palabra sexologia®’, la cual desde sus inicios y hasta la actualidad, ha tenido como
propdsito principal la clasificacion y calificacion del comportamiento sexual utilizando para
ello un rigido codigo de conductas sexuales que se concretd en la constante confrontacion
entre normalidad-anormalidad, sano-patoldgico, bueno-malo.

Asi, la sexologia ha orientado sus esfuerzos en implementar cinco ejes de trabajo: 1)
desarrollar tecnologia para la investigacion de conductas sexuales mediante experimentos
controlados en laboratorios, 2) asumir como objeto de estudio exclusivo el orgasmo,
convirtiéndolo en meta ideal de toda relacion sexual e indicador de salud y placer, 3)
desarrollar modelos de atencion encaminados a modificar situaciones consideradas
“anormales” del ciclo de respuesta sexual, 4) modificar el discurso tradicional de la
masturbacion como asunto enfermizo para convertirlo en recurso valido para la obtencion

del placer, es decir, como acceso al orgasmo y 5) proponer y valerse de la educacion sexual

*® La cual surge de las vertientes constructivistas y considera que el conocimiento y la realidad social son un
proceso de construccion social que se genera en la interaccion a través de la comunicacién y el lenguaje.
(Bokser, 2003)

* Lo que significé no solo la incorporacién de una palabra en el lenguaje, sino la reorganizacién ideoldgica y
discursiva del cuerpo, especificamente en tanto su acceso al placer. (Garcia, 2008)
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como recurso formativo y preventivo de problemas sexuales asi como medio para propagar
la ideologia sexologica (Béjin, 1990).

Si bien la sexologia abrio la posibilidad de hablar abiertamente sobre sexualidad,
hasta entonces de competencia exclusiva del &mbito privado, también es cierto que catalogd
las précticas sexuales y consolidd la relacion coital heterosexual como prototipo de
interaccion sexual, donde la penetracion pene-vagina se convirti6 en el medio por
excelencia para acceder al orgasmo, es decir, al placer. Investidura bajo la cual se ha
cimentado como aquella teoria que busca y propicia el acceso al placer de los sujetos sin
reparar en que para ello, ha sido necesario enunciar qué practicas son las adecuadas y por
tanto, “normaliza”, patologiza y regula el ejercicio de la sexualidad.

Una de las consecuencias de la clasificacién del comportamiento sexual, fue la aparicion
de ideas en torno a la anormalidad y desviacion sexual. Las desviaciones sexuales
comenzaron a teorizarse con el nombre de perversiones sexuales, entendiéndose como
aquellas conductas distanciadas y trasgresoras de las verdades atribuidas a los cuerpos.
Bajo esta Optica resultaba perverso quien tuviera actividades sexuales distintas a las
avaladas por la sociedad en su conjunto. Cualquier acto distinto a la relacion coital
heterosexual, entre personas con parentesco, orientada a la reproduccion, sostenida
preferentemente al interior de la figura matrimonial fue considerado perversion [...]. De
esa manera, “las manifestaciones extrafias de la vida sexual”, tales como practicas
fetichistas, deseos, actividades sexuales con personas del mismo sexo, fueron equiparadas
con un gran nimero de comportamientos de origen desconocido (Garcia, 2008:18).

Con lo anterior se puede ubicar a la sexologia dentro del enfoque biomédico, dado
gue se cimienta en el conocimiento cientifico para buscar una aproximacion critica de la
realidad, y tiene como objetivo principal categorizar enfermedades y trastornos, con la

finalidad de propiciar una “cura” a dichas manifestaciones -que generalmente son vistas
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como “anormalidades”-, a partir de la medicalizacion y a través de un especialista en la
materia, que en este caso es el sexdlogo®.

...el modelo de normalidad sexual definido por la medicina a lo largo del siglo X1X es un
modelo heterosexual, reproductivo y moral. Es heterosexual porque solo acepta las
relaciones sexuales entre personas de distinto sexo; reproductivo porque condena toda
practica sexual que no tenga por objeto la reproduccion; moral porque utiliza argumentos
presuntamente cientificos para condenar las disidencias sexuales (Guasch, 1994:111).

En ese mismo sentido, Foucault (1987) sefiala que la “scientia sexualis” es la matriz
que rige la produccion del discurso veridico sobre el sexo bajo el regimen de lo normal y lo
patoldgico, a partir del cual la sexualidad se define “por naturaleza” como un dominio
penetrable por procesos patoldgicos y por tanto exige intervenciones terapéuticas o de
normalizacion, teniendo como ndcleo el rito de la confesion obligatoria y exhaustiva, es
decir, constrifie al sujeto para que le diga, en este caso al sex6logo, todo lo que pasa en su
vida sexual sin olvidar detalle alguno, ya que es la Gnica forma en que éste pueda ayudarle
a acceder al verdadero y mas excitante placer.

En conclusion, en la actualidad, la sexologia respaldada en el discurso cientifico es la
disciplina encargada de normalizar y regular las practicas sexuales de los sujetos, en donde
por un lado, esgrime el orgasmo como la expresion axiomatica del placer convirtiéndolo en
la meta principal de las relaciones sexuales, y por el otro, dicta las practicas sexuales
“adecuadas” para acceder a ¢él.

Asi, durante mucho tiempo se dejo, primero en manos de la medicina, después en el
psicoanalisis y posteriormente en la sexologia, tanto la construccion de una teoria general
sobre el sexo, como la mayoria de las investigaciones al respecto. Fue hasta los afios 40°s

que empezaron a surgir lo estudios interesados en conocer el contexto social del

48 . ;g . 2 . . . s, . .
El cual, al igual que el médico y el psicdlogo es investido por un manto de sabiduria, racionalidad y poder.
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comportamiento sexual, los cuales utilizaban técnicas como la entrevista, los diarios
intimos, los calendarios sexuales, la correspondencia privada, los dlbumes, las colecciones
de fotografia, entre otros.

De acuerdo a Gausch (1994), este tipo de trabajos iniciados desde la sexologia dieron
la pauta para la emergencia de la sociologia de la sexualidad, rama de la sociologia de la
cual es complicado encontrar su origen, su definicion y su objetivo de estudio, quizas
resultado del tema tan pantanoso que trata.

Es dificil delimitar el objeto de estudio de la sociologia de la sexualidad. Pretender que se
ocupa del sexo es reducir su campo de accion y en parte biologizarlo. Afirmar que estudia
las préacticas sexuales supone restringir su objeto de estudio a las técnicas. Suponer que se
ocupa de conductas sexuales también implica limitar su campo de analisis [...] pretender
que la sociologia de la sexualidad se ocupa de la sexualidad, es ampliar excesivamente su
objeto de estudio. [...] El objeto de estudio de la sociologia de la sexualidad es el sexo, es
decir: el sexo en tanto que actividad social. Debe ocuparse entonces de definir que es
sexo y que no lo es, describir que espacios y tiempos tienen adjudicados, que actores lo
ejecutan y cuales no, de qué modo lo hacen, las razones y consecuencias sociales de todo
ello (Guasch, 1994:06).

Es decir, implica el estudio de comportamientos, practicas y habitos del cuerpo,

relaciones sociales, conjuntos de ideas, moralidades, discursos y significados que las
sociedades y sus instituciones construyen en torno a los deseos eréticos y los
comportamientos sexuales (Gausch, 1994; Szasz 2005).

La sociologia de la sexualidad y sus planteamientos criticos iniciaron el debate sobre
los fundamentos vertidos alrededor de la sexualidad al argiir que ésta no podia explicarse
como algo natural ni desde el discurso biologisista, ya que no era una practica erigida por
un individuo en su intimidad sino que se trataba de un conjunto de asuntos emanados y
regulados por distintos grupos sociales, vigilantes y modeladores de las potencialidades
placenteras de los cuerpos, los cuales tienen su constitucion en lo publico.
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Por lo anterior y desde esta perspectiva se puede decir que “la sexualidad es un
fendmeno social, entre otras cosas porque es histérico, cambiante y solo definible en el
contexto de una cultura” (Minello, 2005:36).

Designa ciertos comportamientos, practicas, habitos que involucran al cuerpo, pero
también designa relaciones sociales, y sus instituciones se construyen en torno a los
deseos eroticos y los comportamientos sexuales. En las sociedades modernas designa
también las clasificaciones que se atribuyen a las personas segln sus preferencias eroticas
y la autodefinicion que hacen los individuos de su orientacion sexual. La sexualidad
consiste en un conjunto de relaciones que son especificas, histérica y culturalmente. A un
comportamiento, un deseo, 0 una fantasia los vuelven sexuales los significados
socialmente aprendidos; asi lo que es sexual en una cultura no lo es en otras (Szasz,
2005:11).

Uno de los teoricos al que se le relaciona con ésta rama de la sociologia es Michel
Foucault, debido a la mirada socio-historica que hace de la sexualidad, aportes que
ineludiblemente cambiaron la forma de percibir la sexualidad, por ello, a continuacién
expongo sus postulados.

Michel Foucault en su libro “historia de la sexualidad, la voluntad del saber”
(1987), hace un recorrido historico sobre como ha sido concebida y regulada la sexualidad
en diferentes momentos de la historia, con el objetivo de evidenciar los dispositivo de poder
que recaen sobre ella.

El autor da cuenta de como en los inicios del siglo XVII las préacticas en torno al sexo
eran abordadas bajo una tolerante familiaridad, donde lo obsceno y lo indecente eran laxos,
los gestos y los discurso directos, existian transgresiones visibles y anatomias exhibidas sin
pudor, los nifios deambulaban sin molestia ni escandalo entre las risas de los adultos, en
resumen, los cuerpos se pavoneaban. Pero con la llegada de la burguesia victoriana inicié

una era de represion en torno al sexo (Foucault, 1987). A partir de ese momento nombrarlo
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empez6 a ser dificil y gravoso, las palabras y los gestos se normalizaron, se control6 su
libre circulacion en el discurso y en la practica, dando lugar a la técnica de normalizacion
del goce/placer/sexualidad, es decir, de las practicas sexuales.

Dicha normatividad pretendia salvarnos de la naturaleza pecadora existente en toda
persona®®, por lo que las practicas sexuales que no estuvieran encaminadas a la
reproduccion y dentro del matrimonio eran consideradas pecaminosas y por tanto
condenatorias, penalizando a quien las ejercian, no solo con el objetivo de prohibir, sino de
reglamentar el sexo mediante discursos Utiles y publicos, sustentado en la premisa de que
el sexo es cosa que debe administrarse (Foucault, 1987).

Foucault menciona que dicha regulacién obedeci6 a que, para ese siglo, surgié como
problema econdémico y politico “la poblacién”, lo que llevo al estudio, regulacion y control
de la salud, las enfermedades, la alimentacion y la vivienda, pero también de la natalidad, la
morbilidad, la esperanza de vida, la edad del matrimonio, la frecuencia de las relaciones
sexuales, el efecto del celibato o las prohibiciones, la incidencia de las préacticas
anticonceptivas, etc., asi como sus evocaciones econdmicas, incluidas la relacion
poblacion-riqueza, poblacion-mano de obra, etc., lo que requeria un equilibrio entre
crecimiento y recursos disponibles, y por tanto de la implementacion de técnicas de
biopoder, ya que se afirmd que el futuro y fortuna de una sociedad estaban ligados a la
forma en que sus ciudadanos hacian uso del sexo, por ello, en el corazon de este problema
econdémico y politico se puso al sexo. “Por lo que se pasé del desenfreno sin fruto de los

ricos, los célibes y los libertinos, a un discurso en el cual la conducta sexual de la poblacion

* Recordemos gue para esa época, la religién tenia consolidado su poder, por lo que sus ideas en torno a la
sexualidad permeaban el modo de experimentar y comportarse en el ambito sexual, y para la ideologia
judeo-cristiana, el sexo era relacionado con lo diabdlico, lo sobrenatural, pero sobre todo con el pecado, y
estos tenian que evitarse o redimirse si se queria alcanzar la salvacién divina.
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fue tomada como objeto de analisis y a la vez blanco de intervenciones” (Foucault,
1987:36).

De modo que el comportamiento sexual de las parejas se convirtié en una conducta
econdmica y politica concreta, y para el siglo XIX la sexualidad fue cuidadosamente
encerrada y dirigida Unicamente a fines reproductivos, naciendo como figura legitima el
matrimonio, y como lugar exclusivo para su ejercicio, la alcoba de los padres; lo que
proclamo a la relacién heterosexual coital y monégama como la Unica préactica aceptable en
los menesteres del sexo.

Al respecto Gausch (1994:114) afirma que “esta nueva forma de control social del
sexo, se organiza de una manera mas sutil. Ya no se trata de prohibir y reprimir la actividad
sexual. Se trata ahora de dar normas para el acceso al placer. La actividad sexual no es
prohibida: se recomienda. Pero dentro de un orden. Con pautas, reglas directrices”®
(Gausch, 1994:114).

Para “garantizar” esta manifestacion ideal y esperada del sexo se crearon discursos y
normatividades paralelas para regular la sexualidad. Primero se control6 la sexualidad
infantil; después se implementd la desviacion de la manifestacion del sexo como
enfermedad mental, apareciendo los perversos, las histéricas y los fetichistas, y con ellos
toda una doctrina enfocada a “normalizar a estos sujetos”, lo que dio lugar a la tercera

forma de regulacién, la medicalizacion de lo perverso, de las rarezas del sexo surgid una

tecnologia de la salud y lo patoldgico.

*a sexologia es la encargada de ello. Un ejemplo lo es el caso de la masturbacion, la cual perseguida en
antafio, es presentada por la sexologia como una actividad necesaria para el descubrimiento y disfrute del
sexo o simplemente como relax, sin embargo, de acuerdo a esta disciplina, solo debe hacerse en lugares y
horarios apropiados y en solitario. (Gausch, 1994)
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La apuesta de este discurso estd dirigida a negar las formas de sexualidad no
sometidas a la reproduccion y por ende a satisfacer necesidades econémicas imperantes
para el desarrollo de una sociedad.

. el punto no es saber si al sexo se le dice si 0 no, si se formulan prohibiciones o
autorizaciones, si se afirma su importancia o si se niegan sus efectos, si se castigan o no
las palabras que lo designan; el punto esencial es tomar en consideracion el hecho de que
se habla de él, quiénes lo hacen, los lugares y puntos de vista desde donde se habla, [...]
en una palabra el “hecho discursivo” global, la “puesta en discurso” del sexo. De ahi
también que el punto importante sea saber en qué formas, a través de que canales,
deslizandose a lo largo de que discursos llega el poder hasta las conductas mas tenues y
mas individuales, que caminos le permiten alcanzar las formas infrecuentes o apenas
perceptibles del deseo, como infiltra y controla el placer, todo ello con efectos que
pueden ser de rechazo, de bloqueo, de descalificacion, pero también de incitacion, en
suma: “las técnicas polimorfas de poder” (Foucault, 1987:19).

En este sentido Foucault sefiala que la aparicion de la sexualidad como término
implico algo més que un cambio de vocabulario en torno al sexo, se construy6 un inmenso
aparato destinado a producir su regulacién a partir de un orden discursivo, convirtiéndose
en un dispositivos de poder el cual:

. es un complejo haz de relaciones entre instituciones, sistemas de normas, formas de
comportamiento, procesos econdmicos, sociales, técnicos y tipos de clasificacion de
sujetos, objetos y relaciones entre éstos, un juego de relaciones discursivas y no
discursivas, de regularidades que rigen una dispersion cuyo soporte son practicas. Por eso
no es exacto decir que los dispositivos “capturan” individuos en su red, sino que producen
sujetos que como tales quedan sujetados a determinados efectos de saber/poder...
(Garcia, 2011:3).

Los cuales se ejercen en diferentes niveles de la sociedad y en contextos y ambitos

variados, y en este caso son las practicas del sexo donde el poder encuentra su razon de ser

historico en la economia.
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Las personas con discapacidad tenemos el mismo derecho

a expresar nuestra sexualidad que cualquier otro ser humano,
y por minimas que sean nuestras capacidades fisicas

nadie tiene derecho a obstaculizar

la posibilidad de que podamos llegar a

experimentar alguna clase de placer,

ya sea con otra persona o en solitario

(César Gimeno; Hombre con discapacidad fisica)

4.2 La sexualidad de mujeres en situacion de discapacidad vista desde el feminismo

Si bien la sociologia de la sexualidad se ha ocupado de explicar que la sexualidad es un
dispositivo de poder que busca regular y controlar las practicas sexuales de toda persona, y
que dicha normatividad responde a un contexto socio-histérico especifico y esta sujeta a
convenciones culturales, es innegable que su discurso es androcentrico y deja fuera la
dimension del género al no analizar la diferencia sexual.

“Esto hace ignorar que, al definir un sexo en contraposiciéon al otro, se inicia la
simbolizacion de la diferencia sexual, que deriva en una regulacién diferenciada de la
sexualidad y en una doble moral sexual” (Lamas, 2005:52). Es decir, aunque ambos
responden a mecanismos de control, hombres y mujeres no viven y ejercen su sexualidad
de la misma forma. Por lo que en el presente apartado ofreceré un panorama sobre la forma
de control y regulacion que experimentan las mujeres en situacion de discapacidad en el
ejercicio de su sexualidad desde los postulados feministas y la categoria género.

Al considerar que “el género es el conjunto de ideas sobre la diferencia sexual que
atribuye caracteristicas “femeninas” y “masculinas” a cada sexo, [y que] esta simbolizacion
cultural de la diferencia anatémica toma forma en un conjunto de practicas, ideas, discursos
y representaciones sociales que dan atribuciones a la conducta objetiva y subjetiva de las
personas en funcion de su sexo” (Lamas, 2005:53). Este ordenamiento establece la forma en

que cada persona, hombre o mujer vivira su sexualidad (Rubin, 1989).
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De modo tal que la diferencia sexual establecida entre los géneros impone en cddigos
disimiles la forma de vivir sentimientos, sensaciones, deseos, impulsos, vinculos, la
vivencia erdtica, etc. en hombres y mujeres, por lo que la manera de experimentar el placer,
tiene correlatos simbolicos y emocionales diferentes en cada uno (Cruz, 2002).

En este sentido, el ejercicio de la sexualidad de los hombres esta sustentada en la
libertad, tienen “mds permisos” para tocar su cuerpo y el de otras personas, pueden y
deben tener una actividad sexual activa. En contraste con las mujeres, a las cuales se les
educa para tener una sexualidad reprimida, vigilada y castigada, tienen prohibido tocarse a
si mismas, o por otro, a menos que ese otro sea su marido, en ese caso él tiene mas derecho
sobre su cuerpo que ella misma. Son orientadas a vivir una sexualidad pasiva, donde la
fidelidad, la escases de deseo, la dependencia del hombre (éste debe iniciarla en su practica
sexual-erotica) han de ser los ejes nodales de sus practicas del sexo (Amuchastegui, 2005;
Lamas, 1998, 1996).

De acuerdo con la teoria feminista, esta diferenciacion en las practicas sexuales
obedece a un conjunto de estratagemas destinadas a mantener un sistema de poder politico
que da a los hombres un lugar jerarquico privilegiado, donde la opresion de las mujeres es
el mecanismo que favorece su continuidad, siendo la regulacion de su sexualidad (en tanto
obtencion de placer) y su reproduccion (produccion de hijos) dos elementos claves en la
sujecion de estas.

Para garantizar dicha sujecion se crearon en torno a ellas una serie de imaginarios que
las asociaba con la tentacion del cuerpo, la sensualidad, la practica del sexo incontrolado,
entre otras, mecanismos de control que buscan garantizan, ante todo, que los hijos que
procrean sean de sus maridos. Es decir se protege y preserva el linaje masculino, de modo

que la regulacion sexual responde a ansiedades y necesidades masculinas.
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De ahi, que se acepte que los hombres ejerciten su sexualidad para obtener placer, no asi

en el caso de las mujeres, pues para ellas hay una reglamentacion estricta en lo que

respecta al ejercicio de su sexualidad, cuya explicacion 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; la

virginidad y la maternidad constituyen por tanto, ejes primordiales del control de la

sexualidad y del cuerpo de las mujeres (Cruz, 2002:62).

No obstante, existen regulaciones dirigidas tanto a hombres como a mujeres, pero

todas se basan en un sistema jerarquico de valor que asocia la heterosexualidad con lo

natural, lo saludable, lo vital, y la consecuente vinculacién de la homosexualidad como lo

antinatural, lo enfermo, lo muerto y lo mortal (Rubin, 1989).

Heterosexua
En matrimonio
Mondgama
Procreadora
No comercial
Entre congéneres
No pornografica
Solo cuerpos
Suave

Homosexual
Fuera del
matrimonio
Promiscua

No procreadora
Comerecial

En grupos
Intergeneracional
En publico

La jerarquia sexual: el circulo magico versus los
limites exteriores. Contenido en el articulo
“Reflexionando sobre el sexo, notas para una
teoria radical de la sexualidad” de Gayle Rubin
(1989)

En este esquema la autora ejemplifica la frontera que se ha construido entre el sexo

bueno y el malo, la sexualidad buena, normal, natural y sagrada se encuentra en el interior

del circulo, mientras que la sexualidad mala, anormal, antinatural y maldita se encuentra en

los limites exteriores del circulo, y todos los sujetos estamos coaccionados a ejercer nuestra

sexualidad a partir de dichos parametros.

En conclusién, de acuerdo con el feminismo la sexualidad es un sistema de reglas y

relaciones que tiene como objetivo principal garantizar el linaje masculino, motivo por el

cual se gestan una serie de dispositivos para controlar las practicas sexuales de las mujeres,

ademas de detentar la heteronormatividad como base de la sexualidad humana.
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Afortunadamente antes las regulaciones existentes hacia la sexualidad de las mujeres,
éstas ejercen una infinidad de acciones para transgredir, cuestionar y resistir a ellas, por lo
que a pesar de ser objetos de sujecion no son sujetas pasivas en el ejercicio de su
sexualidad.

Sin embargo, dicho proceso de regulacion y resistencia se complejiza en algunos
sectores, como es el caso de las mujeres en situacion de discapacidad, poblacion de la que,
como ya menciongé, pocas veces se habla, o que se reduce aun més cuando se trata de sus
experiencias de vida, existiendo escasa y en ocasiones nula bibliografia alusiva al tema,
panorama que se agrava cuando se trata de investigaciones que se acerquen al ejercicio de
su sexualidad, pues aun cuando en la actualidad es un tema que ha cobrado relevancia en
las investigaciones sociales, se evita cuando se trata de estas mujeres, lo que parece estar
relacionado con la creencia de que por encontrarse en situacion de discapacidad son
asexuadas, constructos a partir de los cuales se les anula como sujetos-objetos de deseo,
carentes de éxtasis, potencial reproductivo, erotismo, afectos y ganas.

Al respecto Soledad Arnau (2004) sefiala que tan solo se nombra a las personas en
situacion de discapacidad y se piensa en sujetos que por algiin motivo no son “sanos” y que
por ende tienen disfunciones para mantener relaciones sexuales y/o vivir su sexualidad. Por
su parte, Irene Torices (2001:121-122) argumenta:

... alrededor de la persona que pertenece a un grupo “aislado” o “marginado”, la sociedad
suele elaborar numerosos mitos, los cuales estan basados en el desconocimiento y la falta
de informacion objetiva, o en historias fantasticas que no coinciden con los hechos reales.
[esto propicia] que la sexualidad de las personas con discapacidad sea negada, repudiada,
rechazada o reprimida por los individuos que lo rodean, tratando de mantenerla oculta.
[...] El temor a la sexualidad de la persona con discapacidad tiene tal vez su fundamento
en la creencia de que el poseer un grado adecuado de salud fisica es un factor de vital

importancia para la vida sexual, por lo cual, las discapacidades que pueden interferir con
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la conducta sexual, con la funcién reproductiva o con ambas, llevan a concebir a la
persona con discapacidad como asexual.
Pero la idea de asexualidad de las personas en situacion de discapacidad es facilmente

cuestionada si consideramos que, incluso desde el punto de vista bioldgico el ser humano es
sexuado, que en todos sus actos y relaciones pone en practica un sinfin de recursos para
expresar su sexualidad, la que no solo incluye el potencial reproductivo y las relaciones
coitales, sino palabras, contacto fisico, sentimientos, pensamientos y deseos, “lo que en
ninguna medida se limita si una persona tiene alguna funcionalidad distinta a la normal,
pues estan perfectamente capacitadas para la vida erotica” (DIF, 2000:48).

Por tanto, “las personas con discapacidad son personas sexuales, tienen un amplio
rango de necesidades emocionales y sexuales y los mismos problemas que la gente con
cuerpos habiles, por ende deberian tener los mismos derechos sexuales y la posibilidad de
involucrarse totalmente en interrelaciones emocionales y sexuales” (Torices, 2001:121)

De hecho en la actualidad diversas investigaciones (DIF, 2000; Valdez, 2010;
Gonzélez, 2003; Cruz 2004, 2002), afirman que las personas con discapacidad ante una
disfuncion orgénica emplean expresiones distintas a las del resto de las personas al entablar
relaciones erético-afectivas, pero es innegable que ejercen su sexualidad.

“La teoria feminista contemporanea ha sido crucial para modificar cémo ver la
sexualidad” (Arnau, 2004:7), asi como la idea que se tiene en torno a estas mujeres. De ahi
que varios de los trabajos que abordan el tema de la sexualidad en mujeres en situacion de
discapacidad desde un discurso ni médico, ni rehabilitador, sino donde se privilegia el
acceso al placer, el disfrute del sexo, la toma de decision y a la vez se evidencia la violacion

a sus derechos sexuales y reproductivos, son desde el feminismo.
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Este enfoque también visibiliza la diferenciacién de imaginarios y practicas del
ejercicio de la sexualidad entre mujeres y hombres en situacion de discapacidad, ya que
como hemos visto, en las sociedades hegemonicas y androcéntricas en que vivimos, las
mujeres (en este caso las que se encuentran en situacion de discapacidad) se enfrentan a
mayores barreras que los hombres, en su intento por ejercer su sexualidad que no solo
abarca el potencial reproductivo sino las relaciones erético-afectivas.

Algunas autoras sefialan que, por lo general, los hombres con discapacidad reciben mas
apoyo de sus padres y familiares, quienes se muestran mas dispuestos a que ellos pongan
en juego su potencial erético-sexual en las relaciones de pareja, al contrario de lo que
ocurre con las mujeres, reaccion tras la cual se esconde muy probablemente el miedo al
embarazo (Bermudez, 1987; Delfin, 1999; Morris, 1996; Paveda, 1996; citados en Cruz,
1994:4).

Ademas, estas mujeres se enfrentan a un sin nimero de situaciones que no son
experimentadas por los hombres, como lo son las practicas de esterilizacion forzada o las
politicas eugenésicas aplicadas a ellas, las cuales buscan por un lado, evitar que ejerzan su
maternidad, y por el otro, impedir que se reproduzcan “como especie”, es decir, que nazcan
mas personas en situaciones de discapacidad; y si alguna mujer llega a atreverse a tener
hijos y desempefiar el rol de madres, es catalogada como inconsciente, egoista, arrebatadas,
osada, etc., resultado de la idea social de que no son aptas para ni capaces para ser madres,
o llevar una casa y una familia.

Esto se debe a que al ser las mujeres las que tienen la posibilidad de reproduccion, el
control y disciplinamiento sobre su cuerpo es mucho mas riguroso, a diferencia de los
hombres que viven en situacion de discapacidad, quienes no experimentan situaciones

como las anteriores, como tampoco lo hacen las mujeres sin discapacidad.
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Al respecto, Adrianne Rich subrayaba que “aunque tengamos un cuerpo femenino,
cada vivencia sexuada femenina es diferente, ya que el cuerpo es el punto de partida de
interseccion entre lo biologico, lo social y lo simbolico” (citada en Sanahuja, 2002:54). De
ahi la importancia de hablar sobre la realidad especifica que vive este sector, ya que si bien
las mujeres en situacién de discapacidad también se enfrentan a regulaciones y
normatividades en torno a su sexualidad, éstas varian en funcion no solo del género, sino de
otras categorias como lo son: la clase, la etnia, la raza, la generacion, el nivel educativo y
sobre todo y en este caso de la situacion de discapacidad.

Cruz (2002, 2004) y Lopez (2008) en sus investigaciones en torno a la sexualidad de
mujeres con discapacidad apuntan que hablar de la historia de vida de estas mujeres es
necesario ya que nos aproxima a un mejor conocimiento de su realidad, la cual no es como
tradicionalmente se ha definido, llena de renuncia y amargura, sino historias de lucha, de
resistencia, donde también hay felicidad, placer y afectos. Contribuir a cuestionar el
conocimiento establecido del tema y los imaginarios culturales propicia la transformacion
social.

Estas autoras son de las pocas que al hablar sobre el tema logran alejarse de los
enfoques victimistas, rehabilitadores, normativos y androcéntricos, y logran dibujar a este
sector como mujeres de accidn, que tienen deseo, disfrutan y entablan relaciones personales
duraderas y significativas. De hecho, como ya habia mencionado la obra de Lopez (2008)
es el Unico estudio de habla hispana, que encontré, que hace referencia a la sexualidad de
mujeres en situacion de discapacidad, donde ademés se privilegia la diversidad de
condiciones, ya que es portavoz de historias de mujeres con distintos tipos de discapacidad
y de diferentes generaciones, ademas de que lo hace desde un enfoque humanista y

feminista, lo que permite acércanos a la verdadera realidad cotidiana de estas mujeres.
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Precisamente esa escases de bibliografia es lo que da sentido a mi trabajo de investigacion,
ya que con ella doy voz a las experiencias de vida de una poblacion acallada e

invisibilizada: las mujeres en situacion de discapacidad visual.

4.3 Expresion y experiencia de su sexualidad

La sexualidad ha sido una esfera de desarrollo de la que se ha descartado a las mujeres
en situacion de discapacidad, ello no significa que no ejerzan su sexualidad o que no
pongan en marcha practicas erotico-sexuales, de ahi que el objetivo de este apartado sea
mostrar y analizar las précticas erético-sexuales de mujeres en situacion de discapacidad
visual, al mismo tiempo que examino, por un lado, la forma en que se construye la
nocion de sexualidad en ellas al ser consideradas asexuales, y por el otro, el dispositivo

gue norma sus practicas erético-afectivas.

4.3.1 El acceso a la sexualidad

La idea de asexualidad que recae sobre las personas en situacion de discapacidad ha sido
documentado en variadas investigaciones y se refleja en la falta de planes y programas que
consideren las necesidades en torno al ejercicio de la sexualidad de esta poblacion, y
aunque en su relato no aparece ninguna narracion que evidencié la transmisién manifiesta
de tal idea, si surgen cronicas que denotan la exclusién que experimentan en el considerado
ambito sexual, con lo que si bien la idea de asexualidad de esta poblacién no se les
transmite a través del enunciamiento linguistico, si se hace latente en las préacticas
cotidianas, situacion que analizo a lo largo del apartado.

Para empezar, la informacion que reciben en torno al tema de sexualidad es escasa o

nula, y cuando se llega a abordar, solo se les explica o informa lo relacionado a la
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menstruacion, lo cual obedece por una lado, a la creencia de asexualidad que recae sobre
esta poblacion, pero también, al hecho de que vivimos en una sociedad donde la sexualidad
es un tabu, por lo que casi no se habla al respecto.

... nadie se sentaba asi de “ven te voy a hablar sobre tu sexualidad y te voy a explicar esto

paso a paso”. (Anabel)

No, no me hablaban de sexualidad, yo pensaba que las chicas se embarazaban porque les
dabas un beso, bueno el chavo les daba un beso y ya, yo creia eso pero no, bueno a mi, mi
mama nunca me dijo “pasa ésto” no, nada de eso, ni mi papé ni nadie [...] entonces no,
yo no recuerdo que se hayan sentado conmigo y me hayan dicho “haber mira esto es
sexualidad, haber es que tienes que cuidarte”, no, solo me hablaron de lo de la regla y eso,

[...] pero no, nunca me hablaron de sexualidad. (Eli)

. mi mama era quien me daba como la informacion hablada, pero de lo basico, y por
ejemplo, ante la menstruacion, me explico el dia que llegd [...] 0 sea no, no habia como
esa explicacion previa, de verdad como si no existiera, y si existe, [...] estoy infiriendo
que no crey0 necesario, estoy infiriendo, no sé, no sé por qué no se creyd necesario...
(Karla)

En el caso de Maru, a ella no solo se le neg6 la informacién al respecto, sino que

ademas se le anulaba totalmente cuando su madre aleccionaba a sus hermanas, ya que a
pesar de estar presente durante las platicas, la informacion no iba dirigida a ella, siendo
invisibilizada por considerarla asexuada e incapaz de ser sujeto de deseo.

... yo recuerdo que mi mama a esa edad, ni a ninguna me habl0 de sexualidad, para mi
era totalmente reservado, ya de mas mayorcita yo me acuerdo que mi mama les
explicaban a mis hermanas, por ejemplo la menstruacién, pero todo iba dirigido a ellas,
[...] recuerdo que mi mama reunia a mis hermanas, somos 6 mujeres, y las reunia y les
decia “las cosas son asi”, la menstruacion, todo era asi como para ellas, yo solo estaba
ahi, pero no era que las palabras estuvieran dirigidas hacia mi, yo nada més las

escuchaba, y yo fui aprendiendo, pero no porque se dirigieran a mi directamente. ..

Algo que se puede ver en sus relatos, es que entre esta poblacion, la madre también

funge como la encargada de “transmitir” y “ensefar” a las hijas el comportamiento propio
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de su género, en este caso en el ambito sexual, por lo que el sistema genérico de ensefianza-
aprendizaje se reproduce de la misma forma que entre quienes no tienen discapacidad,

donde la educacion de las mujeres es deber de las madres mientras que el padre ocupa un
lugar pasivo pero de vigilancia ante el mandato cultural®.

... las ensefianzas que a las demas nifias les dan, y que a mi también me daban; de que no
me sentara con las piernas abiertas porque traia vestido o que me acomodara el vestido
cuando me sentara, cosas asi, que me ensefiaba mi mama; yo también me acuerdo que ella
si me ensefiaba asi de “jah bueno! a los muchachos esta bien”, l10s muchachos mas
grandes, cuando yo tenia pues 4 o 5 afios, es asi de “pues estd bien que los saludes de
mano y todo, pero no tienes que estarlos abrazando tanto ni nada de eso, porque pues ellos
son tus amigos o tus primos”, entonces como esa parte de como expresar un poco los
afectos [...] cuando yo iba a ir a la secundaria, yo me acuerdo que mi papa le dijo a mi
mama que me explicara, [...] mi mama me empezd a explicar no tan directamente, me
empez0 a decir, pues de acuerdo a las ideas que ella tenia, por ejemplo, ella pensaba que
no eratan... pues que no tenia caso, por ejemplo, “las chavas que se besaban con todos los
chavos, /cOmo que para qué?, porque eso es mas bien para cuando hay un noviazgo”...
(Anabel)

No obstante la nula informacion al respecto, todas ellas al igual que sus congéneres
recibieron informacion, donde las primeras fuentes sobre el tema suelen gestarse a partir de
lo que se oye de los adultos, de platicas con amigas(os), primas (0s), programas educativos,
ya sea en tv, radio u otros.

. encontré un programa que era el tesoro del saber, porque también mi mama se daba
cuenta que daban informacién y lo ponia, hablaban de cosas educativas, de la naturaleza,
de los arboles, de muchas cosas, de los animales, y también hubo un capitulo de

sexualidad, sobre todo de cdmo nacian los bebés... (Anabel)

... mis fuentes de informacion han sido otros medios, los medios impresos y los medios,
no sé, en audio. Con los amigos fijate que no, a pesar de que el trato es cercano y esto,

como que si he sido muy cuidadosa en seleccionar la informacién que recibo, o sea no me

> |dea que se profundiza en el capitulo 4.
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voy con ¢haber que piensas tu?, no, si soy como mas selectiva en cuanto a la informacion.
(Karla)

... obviamente escuchas a los primos y todo y hablaban unas vulgaridades tremendas, y ya
como que te dabas una idea, més bien creo que ese fue como que mi me medio de

informacion... (Eli)

... queriendo o no también aprendi un poquito cuando las pléticas, aunque no eran para

mi, eran dirigidas a mis hermanas, mis primas... (Maru)

... yo tenia unos vecinitos que tuvieron la desgracia de ver a sus familiares y a sus papas
teniendo relaciones sexuales, entonces era como que jugabamos a la mama y al papa, y

ellos repetian lo que veian y nosotros los seguiamos... (Maru)

. cuando empecé a tener amigos gay en el diplomado y en varios lugares, el tema con
ellos es una parte como de mucha apertura, [...] entonces con ellos era de no solo hablar
del amor, porque en otros lugares era hablar del amor, de “;cuantos novios has tenido?”
pero con ellos era de “;te gustd?” o “;qué pasd?”, “;estuvieron 0 no estuvieron?”, o
incluso preguntas de “cy como era?”, cosas como mas de la vivencia sexual con mas

libertad, o “¢qué pas6?”... (Anabel)

Se puede notar que aunque las madres son las autorizadas para instruirlas, no
aparecen como emisoras reales de informacion, la madre de Anabel es la Unica que busca
que su hija posea cierta instruccion, pero consecuencia de las resistencias historicas de
hablar sobre sexo no lo hace directamente y en lugar de ello busca programas educativos
que aborden el tema. Pero como diria Foucault, la sexualidad est& en todas partes, siendo
imposible no escuchar y hablar sobre sexualidad, por lo que ni el hermetismo ni las
creencias de asexualidad les impidieron recabar informacion. Lo que ademas no significo
una tragedia en su vida sexual, sino que del mismo modo que la mayoria de las mujeres lo
fueron aprendiendo a traves de las diversas experiencias que vivieron a lo largo de su vida,

como lo ejemplifica muy bien Karla en su cronica:
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... yo creo que no, no afectd significativamente pues nada méas no llegd, y més bien, el
tiempo pues me hizo ir descubriendo cosas, pero no creo que haya afectado
significativamente, a lo mejor retrasé un poco ciertas situaciones, movié ciertas cosas,
pues por el tiempo que tardé en llegarme la informacion [...] no soy la primera a la que no
se le dicen muchas cosas, no, no lo veo tan drastico, a pesar de que reconozco que si se
considera que no debemos tener la informacién, yo creo que también esta marcado por el
peso social de lo que la sexualidad implica para las personas, del que es un tema del que
no se habla o del que se hablan las cosas a medias, del que incluso los nombre se cambian,

del qué, un tema del que basicamente tienes que descubrir todos los dias,...(Karla)

Ya en la edad adulta, estds mujeres buscan opciones mas confiables para informarse,
cada una de acuerdo a sus propios criterios, pero una constante es que le confieren poder a
los llamados “especialistas en el tema” como son ginecélogos y sexologos, a los cuales los
colocan en el lugar del supuesto saber y como la voz autorizada y capacitada para enunciar
y dirigir los discursos y practicas del sexo.

En un inicio buscaba los programas de radio en donde hablaban, por ejemplo como el de
Paty Kelly, programas de sexualidad en donde invitaban a los doctores para hablar de los
temas, entonces yo empecé a aprender de los métodos, ¢cual era su eficacia?, ¢;cémo
funcionaban?, por medio de esos programas, y después ya cuando empecé a estudiar el
tema de sexualidad, primero en la universidad, luego en Ave® ya tuve la oportunidad de

tocar como venian las pildoras o de tocar un condon y de aprenderlo a poner... (Anabel)

...por otras personas hada, ¢cémo me informé?, igual, con informacion impresa, a lo
mejor informacidn directa con el médico, hace poco fui al ginec6logo y él se sorprendio
cuando yo le daba afirmaciones muy precisas sobre lo que él me cuestionaba, “;es que
como sabes?”, le digo pues asi, como aprendi a leer y escribir aprendi a buscar

informacién. (Karla)

. ya después como empecé con la rehabilitacion nos empezaron a dar clases de
sexualidad, también investigaba en libros, veia los programas del 11, hasta tuve la

oportunidad de tener una entrevista con una sex6loga muy famosa, Anabel Ochoa,

52 . . . .z .. s . . .z
Al decir Ave se refiere a la Asociacion Civil Ave de México, la cual proporciona informacion cursos y
talleres relativos a la diversidad sexual.
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entonces considero que mi informacion es muy abierta, ya no es que a mi me contaron, yo

me informé y pues de esa forma ha sido. (Maru)

Al conferir sabiduria y autoridad a la llamada “scientia sexualis”, estas mujeres se
insertan en el dispositivo de la sexualidad, por lo que sus practicas sexo-eréticas y su
acceso al placer se rigen en torno a las practicas marcadas como normales y adecuadas del
comportamiento sexual (idea que se profundiza a lo largo del capitulo).

En resumen, al igual que a muchas mujeres, a este sector no se le brinda la
orientacion necesaria en el tema de la sexualidad, ello no significa que no recopilen
informacidn al respecto o que no entablen préacticas sexuales, mas bien del mismo modo
que sus congéneres, van aprendiendo del sexo a través de las propias experiencias. Ademas,
éstas le confieren un valor significativo a los especialistas de la salud sexual, por lo que sus

practicas sexuales se insertan en los pardmetros de lo considerado “normal”.

4.3.2 Su significacion de la sexualidad

Las experiencias sexuales de la poblacién que me ocupa no difieren mucho de las que se
gestan entre el resto de las mujeres, como tampoco lo hace el significado que construyen
de sexualidad, esto varia mas que por la situacion de discapacidad por variables como la
escolaridad, la informacién que han adquirido en torno al tema, las experiencias de vida, el
entorno, etc., lo que permea la forma en que la ven y se posicionan frente a ella. A
continuacion, explico y analizo las diferentes posturas que tienen las mujeres en situacion
de discapacidad que entreviste frente a la sexualidad asi como los factores que intervienen

en dicho posicionamiento.
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Anabel que tiene formacion sexoldgica, tiene un concepto de sexualidad muy
estructurado y la ubica dentro del modelo de los holones sexuales®, en donde confluyen el
placer, el afecto, el género y la maternidad.

Sexualidad para mi seria, esa posibilidad tanto de sentir placer, de sentir afecto y de
relacionarme como mujer, asi como tal, y pues es una posibilidad que va cambiando sus
manifestaciones, y también incluye, el pensar por ejemplo en la maternidad, decidir
ejercerla 0 no... y pues incluye cambios o aspectos de mi propio cuerpo ¢no?, de mis
propios Organos, como tal 6rganos sexuales, sensaciones, cambios bioldgicos, también
estan ahi metidos, considero, en la sexualidad. (Anabel)

Mientras que Maru, a quien por su condicion corporal limitaron el acceso a la escuela
y formacion académica, tuvo escasas relaciones personales, fue asilada de la interaccion
familiar, entre otras, relaciona el concepto de sexualidad con las construcciones que
coloquialmente se utilizan en torno al sexo y al género, correlacionando sexo con
sexualidad.

... para mi sexualidad, yo antes tenia otra idea de sexualidad pero ahora sé que la
sexualidad para mi es toda la persona, el hecho de que uno sea, digamos ser mujer u
hombre, a que me refiero, al hecho de que cuando yo naci le dijeron a mi mama que era
mujer, por mis genitales, y porque mi cuerpo era femenino, la anatomia, bueno para mi es
eso (Maru)

Por su parte, Karla y Eli no tienen un concepto creado ni organizado, Karla la ve
como una forma que tiene el cuerpo para transmitir emociones y hace hincapié en que no

tiene que ver solo con la genitalidad sino con afectividades. En tanto Eli no logra dar un

> El Modelo de los Holones Sexuales, es el modelo utilizado desde la sexologia para explicar la sexualidad
humana, el cual estd enmarcado en las reflexiones tedricas del sistema general de Von Betrtalannfy, donde
cada uno se los componentes es visto como un subsistema de la sexualidad, denominado holdn porque la
complejidad de cada componente le da una suerte de vida propia, sin embargo no puede comprenderse
plenamente si no consideramos cémo se interrelaciona cada uno de ellos con los otros tres. Los Holones de
la sexualidad humana son: la reproductividad, el género, el erotismo y el vinculo afectivo. Todos estos
componentes estan presentes desde que nacemos, incluso desde antes de nacer pero van cambiando
conforme vamos creciendo. (Rubio)
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concepto de ella pero, es la Unica que la ubica como un entramado de construcciones
sociales aprendidas, las cuales marcan y limitan el comportamiento del sujeto.

Pues es la, la posibilidad o la capacidad que el cuerpo tiene para expresar emociones,
porgue no se reduce a los 6rganos sexuales, no se reduce a determinadas manifestaciones,
mas bien es una, un cémo, un conjunto complejo de energia o de manifestaciones que el

ser humano puede expresar... (Karla)

Es algo indescriptible, son como muchas cosas, no puedo definirla la verdad, asi de decir
sexualidad es, no, pero bueno, son muchas cosas, un conjunto, como cosas buenas, cosas
malas, pero me refiero a lo que nos han ensefiado ¢no?, porque de peques te ensefian “no
te toques ahi”, pues ya luego tu lo ves como malo pero no es malo es algo padre, pues es
que es un tema del que no se habla, del que te cuesta trabajo, no sé porque solo con
amigos, solo con personas con las que te hayas en confianza y te explayas super bien, y
casi casi andas contando tus experiencias y todo, pero nunca con alguien que no, por
ejemplo con tus papas ¢no?, es que la sexualidad, desde que nacemos, eres nifia, eres nifio,
todo, es que todo, con quien estamos, 0 sea es que en todos lados, en todo estd la
sexualidad, es algo bien padre que sabiéndolo se puede disfrutar, pero lo malo que como
nos educan de no hables, no digas, estd mal, como que de repente no se vive tan pleno, jay

no sé!... (Eli)

Lo anterior refleja que las mujeres en situacion de discapacidad visual no significan la
sexualidad de forma distinta a sus congéneres, el concepto que construyen esta cruzado por
maultiples variables que las intersectan, por lo que aquellas que accedan a estudios en el
tema de la sexualidad dan un concepto mas estructurado y permeado por la disciplina en la
que se desarrollan, mientras que las que tienen poco acceso a educacién e informacion
realizan una conceptualizacion basada en las creencias habituales y el conocimiento
empirico. La generacién es otra categoria que influye en como se ve la sexualidad, ya que
no es igual la concepcién de una mujer adulta mayor a la de una adolescente, aunque en la
poblacién que me compete no se observan variables sobresalientes por la edad, quizés

porque sus edades no son tan dispares al no llevarse ni 20 afios entre ellas, aunque Maru y
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Anabel quienes tienen més edad dieron un concepto mas estructurado, mientras que Eli y
Karla no tienen un concepto Unico ni fijo, mas bien esta plagado de creencias y
percepciones relacionadas con su cotidianeidad.

En resumen, para ellas la sexualidad tiene que ver con emociones, sensaciones,
afectos, placer y genitalidad, donde el cuerpo posee un lugar privilegiado en el ejercicio de

ésta.

4.3.3 Sus précticas erético-sexuales

Asi como la significacion de la sexualidad, el acceso a la informacién sobre el tema y el
establecimiento de vinculos afectivos en mujeres en situacion de discapacidad no difieren
mucho de las del resto de la poblacién, lo mismo sucede en el ejercicio de sus practicas
sexuales. Anabel logra describirlo perfectamente:

... al expresarlo no es una desventaja porque tenemos todos los otros mecanismos para
expresar, que van desde las reacciones que el cuerpo tiene, las feromonas que se liberan,
el rubor de la piel e incluso el brillo de los ojos, el expresar la sexualidad, el sentir no esta
limitado a ningun sentido por tener la discapacidad visual, también creo que si hemos
tenido oportunidades como personas con discapacidad visual de aprender del mundo
utilizando otros sentidos, como que hemos abierto otros caminos un poco Mas
intensamente, el olor, el tacto, todo esto, y que esto podria ser una ventaja el haber abierto
otros caminos y entonces poderlos optimizar para expresar la vivencia sexual, puede ser

una ventaja y si, si ha sido, porque uso otros elementos, no lo visual, pero si otras cosas.

Al igual gue en el resto de las conductas, en las practicas sexuales lo que delimita su
accionar son el resto de las variables que las atraviesan y no su situacion de discapacidad.
En el caso especifico de Anabel, en sus relatos se puede observar que ha tenido

diversas experiencias sexuales y no limita su placer ni sus practicas a una sola accion, es
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decir, experimenta diversidad de situaciones y no centra su relacion sexual en una préactica
coital, se ha permitido sentir placer y disfrutarlo sin prejuicios ni tabues.

... YO era una chica ya como, intensa, dispuesta a sentir y dispuesta a muchas cosas. ..

... pues creo que la sexualidad yo la he vivido en esos rubros ¢no?, desde el deseo, el
enamoramiento, 0 una experiencia donde esta mezclado el amor y el deseo, y el erotismo
y todo..., y pues si la oportunidad también a veces de, lo que son las fantasias, o el tocar
mi propio cuerpo, también ha estado como parte de mi sexualidad.

Hubo otro chico que conoci, que también me atraia mucho, y que entonces con él, yo me
sentia mas segura de mi, y entonces era “yo si quiero estar con él, y voy a estar con él”,
entonces queria estar con él a nivel placer ¢no?, a nivel de un encuentro sexual, 0 sea no
era que me atrajera para pareja ni nada de eso, y yo me acuerdo que entre juego y broma
no fue dificil darle a entender que queria estar con él, y después €l también se acerco y

tuvimos encuentros muy ricos, muy muy placenteros...

A lo largo de la entrevista denota no tener prejuicios al expresarse sobre el tema, lo
que, como ya habia mencionado, es resultado de tener una formacion sexoldgica y de
diversidad sexual, de lo que ella es consciente al manifestar que los diferentes cursos,
seminarios y especialidades que ha tomado le han permitido conocerse mejor y tener
practicas sexuales mas libres y placenteras.

... ami me toco alguna vez decir “es que ¢sabes qué?, jel condon si se le zafd!”, “o sea,
estaba muy chico el pene”, “el condén no le quedé bien y se le zafd”, o sea poderlo hablar
con esa claridad, “no pues entonces en esos casos tal y tal” 0 ;sabes qué? “jcuando traté

de ponerle el conddn se le bajo la ereccién!”.

. cuando tomé el diplomado en Ave y descubri mas sobre mi propio cuerpo, mis
organos sexuales, mi sentir, mi ternura, muchas cosas que se comentan..., todo eso era
como sentirme mas segura de mi potencial ¢;no?, y de lo que podia dar, entonces ya no lo

Vi como desventaja, dije “pues yo tengo sexualidad y le puedo gustar a alguien”...
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... ha habido mucha variedad, yo creo que porque me he dedicado al tema de la
educacion sexual, y entonces no me he reprimido para sentir, o para darme la oportunidad

de sentir.

Al contrario de Maru, quien consecuencia de su discapacidad fue invisibilizada y
segregada por su familia y nunca se le brindé la atencidn, educacién, herramientas,
habilidades, ni el apoyo necesario y oportuno para su desarrollo, también afecto la esfera
sexual, ya que no recibir informacion ni orientacion al respecto, ser excluida y descuidada
favorecid para que viviera abuso sexual en reiteradas ocasiones durante la infancia.

Toda mi vida fue como que muy, como lo puedo expresar, como muy llena de situaciones
sexuales ¢a qué me refiero con esto?, que desde muy pequefia yo recuerdo que fui
acosada sexualmente, desde muy pequefia, puedo recordar que desde los 4 afios un tio me
llegd a tocar con la yema de sus dedos mis piernas porque mi pantaloncito estaba como
abierto, como descosido, pero a mi no me agradd, fue una sensacion que no fue muy
agradable, pero creo que no lo hablé porque yo estaba en esa inocencia tan natural de los
nifios, yo recuerdo que como a los 5 afios un vecino, un vecino que segin me queria como
hija, y digo segun porque eso no es querer como hijo, el asunto aqui es que siempre habia,
para una navidad él hizo que le tocara su miembro, su pene, y a mi me dio mucho miedo,
él estaba en estado de ebriedad, nunca me habia tratado asi, me dio mucho miedo y me
aleje de él, y de alli ya no me volvi a acercar, o sea fueron muchas experiencias asi,
desconocidos, en la iglesia, por todos lados yo me sentia atacada sexualmente, acosada,
en una situacién de vulnerabilidad, me sentia vulnerable, y asi me hacian sentir todo el

tiempo y sin una educacién escolar, sin un conocimiento...

... y yo decia jpor qué?, si yo todavia me vestia como nifia, yo a mis 18 afios usaba mis
calcetitas, mis par de colitas en mi cabello, mi faldita larga, mi blusa de cuello alto, mis
suetercitos infantiles y yo “;bueno pero porgue les llamo la atenciéon?”, de hecho mis
senos no se desarrollaron pronto, no se notaban muchos mis senos como para decir “pues
les atraen mis senos”, no era muy ancha de caderas, porque lo que yo sé es que a los
hombres les atraen mucho las caderas anchas, partes definidas muy atractivas para ellos, y
yo decia “;pero por qué?”, “;qué pasa?”, “;por qué de esa proteccion pasan a esa
atraccion sexual, ya después me quieren tocar, no sé que pasa?, no entendia, yo no

entendia, y aun asi me sentia incbmoda conmigo misma, incluso me llegué a sentir
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culpable, “bueno si yo no los provoco segin yo”, yo usaba falda larga, “;por qué pues
tienen que tocarme?”, “;por qué tiene que buscarme sexualmente?”, “;por qué tienen que
tocar mis genitales?”, no entendia, no entendia, me hice mil veces esa pregunta y empecé
a sentirme como acomplejada, traumada, primero era de sentirme menos y todo el tiempo

manejé esa idea de que yo no valia como persona, como mujer...

Esto se reflejo en sus posteriores practicas sexuales, refiriendo a lo largo de su relato
que le resulta dificil confiar en sus parejas y disfrutar plenamente de las relaciones
sexuales, ademas de que se volvid hostil, apatica y autoritaria en sus relaciones. Sumado a
ello, centra sus practicas sexuales en relaciones coitales, por un lado por ser una conducta
sexual aprendida de la sociedad en la que vivimos y por el otro ya que existen practicas
gue no tolera consecuencia del abuso sexual vivido.

Yo me relacioné con mi primer novio, si tuve relaciones sexuales, fue después de un afio
y ocho meses que pude relacionarme sexualmente, y eso entre comillas, fue un descubrir
mi sexualidad, esa intimidad, tantas cosas que me agradaron pero a la vez me molestaron,
me agradd en la cuestion de qué, pues yo a ese novio le entregué mi virginidad como le
Ilaman, pero, y no me senti devaluada, pero emocionalmente no me senti bien, o sea no
me senti sucia porque fue por mi voluntad, en ese momento no puedo decir que llegué a
sentirme como “la peor de las mujeres” porque yo sabia que, Yo ya habia entendido que
cuando uno se entrega por voluntad no hay delito que perseguir, y no tiene uno porque
sentirse sucio y no pasa nada, pero yo seguia cargando ese, esa losa tan pesada y yo no

sabia como sacarla.

Yo con mis parejas no es asi, ellos van a hacer lo que yo quiera, porgue ellos creen que va
a ser como ellos digan, que me voy a poner como ellos me guieran poner y no, porgue por
ejemplo, ellos lo que quieren es penetrar y ya, no les interesa si yo me quedo con las
ganas, ni te excitan, yo ni estoy lubricada, me lastiman y eso, entonces digo no, las cosas
se van a hacer aqui conforme a los dos, tiene que ser de mutuo acuerdo, los dos lo vamos

a disfrutar. Cuando mi pareja quiere algo, alguna posicion y yo no quiero pues €s no.

... lo que si no me gusta es el sexo oral, quizas es producto de lo que he vivido, del abuso
sexual, pero siempre, siempre es un asco, entonces no, he tratado de acceder a ello pero

no me agrada, pero en cierto grado me gusta que me lo hagan, digo en cierto grado
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porque ha sucedido que cuando me lo han hecho he tenido infecciones vaginales,

entonces no, procuro que no, y es que luego para saber si se lavan la boca o no...

Eli por su parte, aunque también vivié un episodio de acoso sexual, tuvo la confianza
de contéarselo a su mam4, resultado de la educacion, confianza y apoyo familiar que le
brindaban, lo que impidié que la situacion continuara o creciera y por ende tuviera un
significado diferente en su historia de vida.

...me iba a guedar con mi abuelita y pues yo tenia un primo mas grande que yo, y pues
obviamente como mas vivido y toda la onda, y como que se quiso pasar de lanza
conmigo, pero yo a mi poco entendimiento, yo sabia que no estaba bien, yo le dije “jay
no! ¢;como crees?”, yo si le dije “no, no”, y mi primo “no que no sé que” y yo “nel, nel”,
“no, yo no sé que onda pero no”, como que hubo algo ahi que dije nel, pero pues a fin de
cuentas como que si te deja “;,qué onda?”, luego pues yo no queria ir con mi abuelita, y si
se lo llegué a comentar a mi mam4, porque te digo, mi mama siempre muy abierta,
“mama es que te voy a contar algo pero, pues es que N0 se cOmo” y mi mama asi “;qué
onda?, y ya le dije “es que esto y esto”, y ya me dijo “oye, ¢pero no te ha hecho nada o
gue onda?”, y ya le dije “no, no me hizo nada, no porque yo le dije que no, y que le iba a
decir a mi abuelita y todo”, me dice “de verdad, dime la verdad”, “no mama de veras”,
pero pues no me gusta y ya no quiero ir con mi abuelita, y mi mama ya mejor me

llevaban al puesto,

De modo que en ella el acoso sexual vivido no repercutio en sus experiencias futuras,
sin embargo, el que tenga una orientacion sexual diferente a la “normal”, hace que sea muy

hermética en lo relacionado a su sexualidad.

... me empiezo a dar cuenta de que mis preferencias son distintas a lo que yo pensaba, y
creo que eso es lo que me esta conflictuando un poco, porque digo “ok ya, soy ciega”,
ipero ahora como acepto el hecho de que!, ve hasta me cuesta hablarlo (se rie), segin yo
ya estoy bien y todo, y pues que me laten las chavas, pues ¢no?, es lo que me esta

generando conflicto y no me deja salir...

. odio decirlo, bueno no odio, pero es que cada vez de lo que me estoy dando mas
cuenta es que soy aca, y soy de esta onda, y ya lo tengo mas claro, quizas a lo mejor no es

la onda chida para la sociedad ni para mis papés, ni para nadie, pero es que lo, lo malo o
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lo bueno es que ya soy firme en lo que quiero y en lo que me gusta, €50 me asusta pero es

que pretender ser lo que no soy pues no...

... siempre mi mam4, ¢no sé por qué la tengo tan presente?, siempre a ella la tengo muy
asi como que, es lo que més me, a lo mejor me detiene, 0 me reprime, ;no sé?, porque los

demés jay!, ya mis amigos y todo mundo ya sabe, pero mi mama...

Lo anterior evidencia que salirse de la norma significa para las personas un conflicto
de identidad, y en el ambito de la sexualidad no es diferente, ya que no reproducir la
heterosexualidad normativa impuesta por las sociedades occidentales modernas que
sefialan como préacticas sexuales adecuadas aquellas que son heterosexuales, mondgamas,
con fines reproductivos y dentro del matrimonio (Rubin, 1989), acarrea conflictos
personales, donde la aprobacion dela familia es la mayor preocupacion, En el caso de Eli,
es la madre quién funge como factor represivo, Por ende, se puede observar que el
dispositivo de la sexualidad heteronormativa se encuentra presente también entre las
mujeres en situacion de discapacidad visual y surte los mismos efectos que en el resto la
poblacion.

No obstante, Eli ha logrado vencer poco a poco sus resistencias y miedos, y aunque
con mucha reserva y precaucion tiene practicas sexuales placenteras, pero siguiendo sus
propias palabras, es reciente el inicio de éstas al tener poco tiempo que descubrid y acepto
sus preferencias sexuales, lo que la hace sentir inexperta pero al mismo tiempo la motiva a
experimentar “nuevos talentos”.

Yo no habia tenido asi como parejas, mas que esa chava que te digo, pero nunca pasé

nada asi de jorales! o algo muy profundo no...

...yo me percibo muy inexperta, como que si me faltan muchas cosas por aprender, y que
quizas, a lo mejor, como que no me he explorado mucho, o no he sabido mucho, no se si

por tiempo, 0 que como estoy descubriendo este tipo de cosas en mi son las que me estan
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como que atando y no me dejan como que ser libre, yo puedo estar con alguien y stper
WOow, y me encanta, y sientes esa sensacion padre, pero yo me pregunto ““;entonces por

queé no puedo estar con alguien?”, porque tengo mucho en que trabajar. ..

... estaba ahi con ella y me dijo “estas bien bonita”, ya sabes el ligue, y yo “jah!, ;como
crees?”, y ella “si, dame un beso” y yo “no, no, haber espérate”, y me dijo “;por qué? y
yo “;como que por qué?, ti tienes a ta chavo”, Eli la apretada ¢no?, pero como que en
esas cosas quiero que todo sea exacto, soy un poco exigente, entonces yo le dije “no, ti

tienes a tu chavo ;como crees?”, o a lo mejor miedo a salir lastimada.

...0 sea ella me decia “;qué onda?”, pero yo inexperta, pero bueno, obviamente si estuvo
padre, yo dije “pues yo a lo que pueda y a lo que sepa”, a mi lo que si me importaba era
que ella disfrutara mas que yo, era lo que si me acuerdo, y entonces yo me acuerdo que
yo si me dediqué a explorar y aca, y tocar, eso fue muy padre, me gustd, y por una parte
yo dije “porque no tengo lo de los chavos” fue por un instante, dije “jay! ¢por qué?, pero
ya luego dije “hay Eli ya, eres chava y haber, hay que descubrir talentos”, es que si son
cosas, es duro, es complicado, entonces yo dije “bueno pues ya como me de a entender”,
a final de cuantas no hice gran cosa porque dije “no es que te vas a sacar de onda”, yo
como que disfrute pero no al 100, porque yo estaba como que, como que a lo mejor era
mi propio escudo, de como me iba a ir al otro dia y, no sé, entonces, pero ella “no, que no
sé que”, le digo “no, tu estas super jarra” no pues la chava bien prendida, stper bien, y la
verdad si me gustdé mucho entonces dije “no Eli, por mas que le hagas, por mas que

luches de aqui eres, que le haces ya”...

... muchos dicen las relaciones de chavas y de chavos son diferentes, y es que ahi si entra
esa parte, aunque muchos digan que no es igual, o sea a lo mejor, yo si puedo estar con
alguien y no hay bronca, yo puedo vivir sin relaciones sexuales porque si, aunque yo sea
chava y me gusten las chavas, o0 sea, a fuerza que tengo relaciones sexuales, entonces

muchos dicen hay no, ;,cémo de qué no?

Por su parte Karla, al desarrollarse en el seno de una familia de pueblo y estar
educada en un albergue de monjas, tiene arraigadas ideas judeo-cristianas en torno a la

sexualidad y la virginidad, razén por la cual ha retrasado el inicio de sus practicas sexuales,
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sin embargo, refiere haber tenido experiencias erdético-afectivas con su novio, y en la
actualidad empieza a pensar en iniciar sus relaciones sexuales-coitales.

. no hay vida sexual activa en cuanto a, a la relacion sexual, en cuanto a lo que la
relacién sexual representa, hay mucho acercamiento y muchas otras manifestaciones pero

no una vida sexual activa con lo que la relacion sexual implica.

. muy seguramente por tradicionalista, muy seguramente por eso, no lo sé, tal vez
porqué, a lo mejor hasta por tiempo, no sé, tradicionalista, porque pues bueno he crecido

como con la educacién hacia la importancia de conservar la virginidad y esto...

Me han ido despertando muchas emociones, inclusive, no sé, ya ante, a lo mejor ante un
tocamiento, una caricia, jhijole!, de repente si es complicado dominar muchas
sensaciones, porque aparte no te lo explican, y entonces dices “jaja! ¢y entonces, qué
pasa?, ;qué sigue después?”, o sea, COMO que empiezas a Vvivir las sensaciones y pues
resulta agradable, resulta placentero, digamos de alguna forma. ;cémo me siento?, pues

me siento satisfecha, creo que ahorita es un momento para vivirlo asi y asi estoy bien.

Si se me ha ocurrido pensarlo, tanto como invadirme el pensamiento no, pero si lo he
pensado, y he pensado como seria, inclusive hace rato que te mencionaba de no conocer
la diferencia, ahora ya la conozco, ya conozco esa diferencia, y pues si fue, jah, pues si!,
jasi es!, pero no es algo como invasivo, no es algo que me preocupe, y N0 ocupa como

mucho tiempo, no esta olvidado pero tampoco esta como totalmente presente.

Su relato denota que no cree tener vida sexual por no haber experimentado una
penetracion pene-vagina, lo que deja claro que las practicas sexuales son entendidas como
relaciones coitales y no una serie de circunstancias que tienen que ver con caricias, afectos,
sensaciones, entre otras. Otro dato importante a destacar de su relato es que ante la
ausencia de vision y de materiales didacticos que las instruyan en el tema, algunas de estas
mujeres no conocen escrupulosamente la diferenciacion fisioanatomica entre hombres y

mujeres hasta que tienen tocamientos con un hombre, los cuales de acuerdo a la historia
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especifica de vida se pueden retrasar varios afios, como el caso de Karla, que no fue hasta
pasados sus 20 afios que pudo conocer dicha diferencia.

Para finalizar, algo que sobre sale en todas las narraciones, es que ellas son las que
deciden sobre la iniciacion, la forma en que se desarrollan sus practicas sexuales y los
métodos anticonceptivos que emplean, lo que refleja por un lado, que son sujetos activas
en el ejercicio de su sexualidad y por el otro, que es en ellas en las que recae la
responsabilidad sobre el cuidado y la proteccion ante la relacion sexual, lo que contradice
los discursos vertidos al respecto, los cuales les colocan como asexuadas, pasivas y
carentes de poder de decision.

en algin momento llegd a tocarme asi de rapido, asi que pas6 la mano por mi pierna, pero
como le dije que no, no me senti incomoda, solo no era algo que yo queria, no con él.
(Anabel)

... he buscado compartir con el otro lo que si me nace compartir, no me ha gustado
compartir por compartir, asi nada mas de, bueno pues ya ni modo, como este chavo que
me dio un beso en la secundaria y le hubiera gustado que fuéramos novios, pero como

99 ¢

que yo decia “no, es que no estoy enamorada” “o sea yo no quiero”, y siempre me paso
eso, lejos de decir “pues tengo que tener novio”, Yo era asi de no, yo quiero estar con
quién si me sienta bien, y cuando me sentia bien la disposicién a compartir, pero no

tampoco el presionarme, y ha sido asi... (Anabel)

... 'y ya me dice “ven y acuéstate conmigo”, pero obviamente uno ya sabia, yo queria

estar alli... (Eli)

Yo con mis parejas no es asi, ellos van a hacer lo que yo quiera porque ellos creen que va
a ser como ellos digan, que me voy a poner como ellos me quieran poner y no, [...]
entonces las cosas se van a hacer aqui conforme a los dos, tiene que ser de mutuo
acuerdo, los dos lo van a disfrutar. Cuando mi pareja quiere algo, alguna posicion y yo no

quiero pues es no. (Maru)
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El método anticonceptivo que mas ocupan quienes ya han iniciado sus practicas
coitales es el conddn, ya que de acuerdo a su percepcion es el que les ofrece mayor
proteccion, no solo a embarazos sino a ETS. Anabel refiere que lo prefiere porque no tiene
una pareja estable, mientras que Maru a pesar de tener una relacién de varios afios, no lo ve
como algo estable y no confia en su fidelidad.

. mi primer amor, €l me lo propuso pero este, yo todavia no estaba asi como muy
segura, yo le decia “no pues igual mejor después”, pero hubo un momento que decidi
aceptar, y yo andaba como muy al pendiente de conseguir condones, y 6vulos, y todo (se
rie) porque no queria embarazarme. (Anabel)

En lo intimo yo soy la que decide como, cuando, a qué hora y por qué, yo soy la que
domina a pesar de su machismo, a pesar de que dice “no, con condén no” “no se sentira
lo mismo papacito pero si quieres estar conmigo con condoén, si no, no” y lo acepta.
(Maru)

En conclusion, los relatos anteriores demuestran que contrario a lo que se pudiera
pensar, la situacion de discapacidad visual no es un factor que determine la manera en que
estas mujeres llevan a cabo sus practicas erotico-afectivas, ya que ni la falta de informacién
ni la creencia de asexualidad impiden que ellas implementen précticas sexuales, asi como
tampoco el que hayan desarrollado sus otros sentidos (como el tacto) se reflejan en estas
practicas, siendo las diversas categorias y situaciones que las intersectan las que influyen y
determinan sus practicas, las cuales, ademas, también obedecen a los discursos y practicas

del biopoder y al dispositivo de sexualidad.
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A MODO DE CONLCUSION

Toda persona estd construida en torno a normas, preceptos, tradiciones y dispositivos
culturales, los cuales enmarcan, la identidad, la forma de sentir, de pensar, de actuar, de
relacionarnos con los demas, pero sobre todo, el lugar que ocupamos en la sociedad,
posicion que depende en gran medida de los rasgos fisicos que poseemos, ya que en
sociedades androcéntricas y hegemonicas como la nuestra, todo es clasificado y etiquetado,
y aquellas conductas y personas que se alejan de los pardmetros de lo deseable y lo
“normal”, son consideradas extrafas y ajenas del tejido social, por lo que son discriminadas
y segregadas.

Dicha exclusion, favorece la construccion de un sinnimero de imaginarios en torno a
estas personas, que pocas veces responde a su realidad. Razon que me motivo a conocer,
describir y analizar la forma en que mujeres en situacion de discapacidad visual entablan
sus relaciones erético-afectivas, al poseer un cuerpo considerado “anormal” y asexuado.

Debo confesar que en un inicio me costdé mucho trabajo salirme de los preceptos
tradicionales que las colocan como anormales, entendiendo este concepto como alguien que
se sale de los parametros cotidianos, y no porque las considerara ‘“anormales” o
“incapacitadas” para desarrollarse en nuestra sociedad, sino porque las dotaba de facultades
y habilidades por encima de las del resto de las personas. Mi supuesto de investigacion se
basaba en que su falta de vision se traducia en un conocimiento del entorno mas integral y
por ende, que sus experiencias erotico-sexuales eran diversas, donde el tacto tenia un lugar
privilegiado y potencializaba las practicas del sexo.

Sin embargo, a lo largo de la investigacion y conforme fui conociendo sus historias
de vida, comprendi que esta postura, aunque desde un lugar diferente, reproduce los

mismos estereotipos que las consideran disimiles, solo por el hecho de tener una
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funcionalidad organica distinta, cuando en realidad, las experiencias de vida de éstas no
varian mucho con respecto a mujeres normo visuales.

En ese sentido, las mujeres en situacion de discapacidad visual se construyen de la
misma forma que sus congéneres, ellas también son educadas dentro del sistema sexo-
género, el cual asigna atributos diferenciados a hombres y mujeres, por lo que las
actividades que se les ensefia son las concernientes al rol femenino, como: lavar, tender la
cama, sacudir, es decir, todo lo relacionado al cuidado del hogar; donde la madre, al igual
que entre las mujeres sin discapacidad, es la principal transmisora de la cultura.

El Gnico cambio presente entre esta poblacién es que, a pesar de ser instruidas para
tener una identidad femenina, al ser un sector considerado “incompetente”, no se espera
que reproduzcan dicho rol, por ello, en la infancia son escasas las actividades que las dejan
realizar, y cuando sucede, siempre es bajo vigilancia; mientras que en la edad adulta, no son
vislumbradas como madres, esposas, profesionistas u amas de casa, mas bien se les ve
como un ente confinado al aislamiento.

Su situacion refuta los postulados feministas tradicionales que indican que la
reproduccion del sistema genérico es una forma de opresion y sumision hacia las mujeres,
ya que para las que poseen una discapacidad, significa romper con los mitos impuestos
sobre ellas y demostrar que estan lo suficientemente calificadas para desemparfiar cualquier
actividad, entre ellas las de madre y esposa.

Ademas, en esta poblacion, contrario a lo estipulado por la categoria sexo-género,
esta no es la principal categoria sobre la que se rige la identidad, comportamiento, técnicas
corporales y regulacion de estas personas, siendo su situacion de discapacidad la categoria

sobre la que se edifica su constitucion como personas y seres sociales, es en funcion de
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esta, que ella aprenden a como conducirse en la sociedad, que de modo que aunque también
obedecen a regulaciones producto de su género estas pasan a segundo plano.

Otro hallazgo encontrado fue que, contrario a mi supuesto de investigacion, estas
mujeres no tienen practicas erotico-sexuales ni afectivas distintas a las de mujeres normo
visuales. Y aunque el tacto ocupa un lugar trascendental en la apropiacion de su entorno,
esto no se refleja en sus préacticas, ya que al formar parte de la misma cultura que el resto de
las mujeres, los dispositivos de regulacion y normalizacion sexual también estan insertos y
son reproducidos por ellas, motivo por el cual en sus préacticas relacionadas con la
sexualidad el tacto no juega un papel importante, ni siquiera en el concomimiento del
propio cuerpo, resultado de la ordenacion socio-cultural que detenta como inapropiado
tocarse a uno mismo o tener mucho contacto fisico con el otro.

Dispositivo que, aunque de diferente manera, estd presente en todas sus practicas
sexuales, asi, lo que hacen, la forma en que disciplinan sus actos sexuales, en que
reproducen los mandatos culturales o transgreden las normas, varia en funcién de las
multiples categorias que las entrecruzan como son: la clase social, la generacion, la
escolaridad, la etnia, etc., y de variables como la historia especifica de vida, la informacién
que tienen el respecto, de si han vivido abuso o no, de su formacion académica, entre otras.

De ahi que las experiencias de Anabel, quien tiene estudios de sexologia, sean
distintas a las de Maru, quien no asistio a la escuela durante la infancia, fue aislada de su en
torno y vivid abuso sexual, 0 a las de Karla, la cual es de una generaciobn menor, es
estudiante y tiene muy arraigada creencias judeo-cristianas; y ni que decir a las de Eli,
quien es lesbiana.

De modo que la forma en que ejercen su sexualidad estd relacionada con las otras

categorias que las cruzan y que nada tiene que ver con la situacion de discapacidad que
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presentan. Por tanto puedo concluir que las experiencias erético-afectivas de mujeres en
situacion de discapacidad visual no difieren de las de mujeres normo visuales.

El trabajo realizado deja multiples hallazgos que ayudan a desmitificar diversas
creencias vertidas sobre esta poblacion, no obstante, queda mucho camino por recorrer para
conocer mas de su vida. Por ejemplo, a lo largo de mi investigacion me pude percatar que
el lenguaje ocupa un lugar trascendental en la construccion e interaccion social, ya que
estas mujeres aunque no ven utilizan la expresion “yo veo” constantemente, como analogia
de que si se dan cuenta de las cosas, de que pueden percibir, seria interesante saber como se
construyen mujeres en situacion de discapacidad auditiva, al tener una funcionalidad que
pareciera ser mas restrictiva para la interaccion social que la visual.

Finalmente, es necesario dejar de abordar el género como una categoria que analiza
las relaciones de desigualdad teniendo como Unico origen la diferencia anatomica, es
necesario entenderla como una categoria que sirve para examinar las relaciones
inequitativas entre personas, las cuales se originan por méas de un factor, asi debe utilizarse
el género como un instrumento que considera multiples variables para dar respuesta a las
relaciones jerarquicas y de dominacién entre personas, donde el género solo es uno de los
elementos que produce inequidad en las personas. Esto ayudara a entender las diferencias
existentes no solo entre hombres y mujeres sino entre mujeres, que quizas no seran muchas,

COMO en este caso, pero servirdn para conocer una realidad que pocas veces se visualiza.
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