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MUJERES CON DISCAPACIDAD
ANTE LA EXPERIENCIA DE
PAREJA: TRANSGRESION Y
TRANSFORMACION DE LA
NORMATIVIDAD SOCIAL
MARIA DEL PILAR CRUZ PEREZ

La gente cuando me conoce, siempre se sor-
prende... Que tenga una pareja, una hijay que
trabaje fuera de la casa... Como que les rom-
PO sus esquemas, porque no soy una mujer
muy comun ni hago las cosas que cominmen-
te se espera de una mujer en mi situacion...
Sofia

El presente trabajo condensa algunos de los resultados

obtenidos en una investigacion sobre la experiencia de

pareja en mujeres con y sin discapacidad fisica,' que se llevé a

! La discapacidad es definida como la disminucién
en las facultades fisicas, mentales o sensoriales
que impiden a una persona realizar una actividad que
se considere normal para el resto de los individuos
en funcién de la edad, sexo y factores sociales y
culturales. Agrupa una gran variedad de alteracio-
nes sensoriales, fisicas e intelectuales; no obstante,
para esta investigacién sélo se incluye a mujeres
con discapacidad motriz, especificamente con mo-
vilidad limitada en miembros inferiores. Ver P Cruz.
“Mujeres con discapacidad ante la experiencia de
pareja. Un estudio comparativo”, tesis para obtener
el grado de maestria en Estudios de la Mujer. UAM,
Meéxico, 2003.

cabo entre los anos 2000 y 2002 en la
ciudad de México, y tiene como objeti-
vo describir las estrategias que ponen
en marcha algunas mujeres con discapa-
cidad para transgredir las normas y este-
reotipos sociales que las sefala como
incapaces de establecer una pareja e ini-
ciar su vida sexual y reproductiva.
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Entre las causas que motivaron mi reflexién en torno a este
tema se encuentran, por un lado, la permanencia del modelo
ideoldgico tradicional que considera que las mujeres “deben te-
ner una pareja para ser felices”, lo cual lleva a muchas de ellas a
asumir el proceso de emparejamiento como un requisito para
ser consideradas “completas”, y que se continuda reflejando en
el malestar que muchas refieren ante la dificultad para estable-
cer y/o restablecer pareja (Lagarde, 1994; Canabal, 1994, Gue-
vara, 1995; Castro, 2004), a pesar de los cambios tanto en las
expectativas de vida de la poblaciéon femenina, como en los pa-
trones de establecimiento de pareja —retraso de la edad de ini-
cio, incremento en el indice de divorcios y aumento de mujeres
"desunidas” (INEGI, 1999)— suscitados en la sociedad mexicana

apa rtir de |a década de |os setenta_2 ? Las ideas feministas, la diversificacién de los roles
. . de género, la difusién y el uso masivo de métodos
Por otro |ad0, la ausencia de informa- anticonceptivos y los cambios socioeconémicos que

han llevado a m4s mujeres al 4mbito laboral y edu-

cion que de cuenta de estos procesos cativo, aunado a las experiencias en muchas ocasio-
entre |aS mUjereS que por diversas Ci r- nes poco gratificantes que las generaciones jovenes

reconocen en sus propias familias, por el aumento

cunstancias no entran en |a Categorl'a de considerable de separaciones y divorcios sobre todo

en el Distrito Federal, han generado importantes
”normales", cComo es el caso de quienes cambios en los patrones de formacién de pareja en
L. L. . las Gltimas tres décadas. Para una revisién més am-
presentan una condicién fisica diferente, | pliaal respecto ver: Corona y Palacios. “Un estudio
de las relaciones de pareja en el contexto actual”.

pues aun Cuando |aS pOhtlcas e InveStlga' Memoria del ler. Encuentro Nacional de Investigadores

. . sobre la Familia. T. II, CUEF, Meéxico, 1993.
ciones enfocadas a integrar a las perso- |7 ™ e
3 A partir de 1981 que fue declarado “Afio Interna-

nas con discapaddad a todas las esferas cional de los Impedidos”, se ha dado un aumento
. .. considerable de investigaciones y programas guber-

de |a Vlda COtIdlana ha CObradO relevan_ namentales dirigidos a la poblacién con discapaci-

dad en toda América Latina, ver Sanchez y Barrios.

cia en los Gltimos afios,” éstas centran su h toda An ' ; ‘
Estudio psicosocial del autoconcepto en mujeres con in-
atenc|én en Ias problemétlcas |abora|l capacidad fisico locomotor. AMIDER, Lima, 1992.
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educativa y en la movilidad-acceso a espacios publicos, dejan-
do de lado los temas de pareja y sexualidad.

En México, mas allad de las estimaciones de la Organizacion
Mundial de la Salud, en torno a que entre 7% y 10% de la pobla-
cion nacional padecia algun tipo de discapacidad (OMS, 1990), no
se contaba con informacién sobre este sector de la poblacién y
mucho menos sobre su situacién social y sus condiciones de vida.

Fue hasta 1995 que el INEGI, en su Conteo complementario,
recabd datos sobre la proporcién de personas con discapacidad
y descubrié que en 2.33% de hogares del pais habia al menos
una persona discapacitada. Para el Censo nacional del 2000, se
incluyeron indicadores como sexo, localidad, edad y tipo y causa
de la discapacidad, lo que significé un avance considerable con
respecto al primer conteo; sin embargo, los temas de nupciali-
dad y fecundidad quedaron nuevamente pendientes, situacion
que puede estar relacionada con el hecho de que gran parte de
la sociedad aun los considera dependientes, asexuados y con
nulas posibilidades de establecer su propia familia (Feika, 1994).

Cabe destacar que aun cuando tales estereotipos incluyen a
hombres y a mujeres, hay evidencias de que para estas ultimas
suelen ser mas rigidos, pues "“los padres de varones con necesi-
dades especiales, se muestran mas dispuestos a que sus des-
cendientes pongan en juego su potencial erético sexual, al
contrario de lo que ocurre con los padres de mujeres. Es muy
probable que el miedo al embarazo juegue un papel funda-
mental en esta actitud” (Delfin, 1999: 29).
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En suma, la expectativa social que prevalece para las muje-
res en general de establecer pareja y formar una familia “para
ser feliz”, se diluye cuando éstas presentan una discapacidad,
situacion que me llevd a plantear las siguientes interrogantes:
icomo se articulan el género y la discapacidad, para establecer
normas y estereotipos en torno a la experiencia de pareja de las
mujeres con discapacidad fisica? y jcémo influye la normativi-
dad social en la forma en que ellas se posicionan ante la posibi-
lidad de acceder a una pareja e iniciar sus practicas sexuales y
reproductivas? Estas preguntas constituyen el eje principal del
presente articulo, a lo largo del cual busco exponer las formas
en que las mujeres con discapacidad que participaron en la in-
vestigacion citada transgreden las normas tradicionales asocia-
das con su condicién fisica y de género, a fin de establecer
parejas e iniciar su vida sexual y reproductiva.

Con el fin de dar una visién mas clara de la problematica que
me propongo abordar, en principio planteo algunas diferencias
en torno a los conceptos de matrimonio y pareja para estable-
cer la forma en que sera utilizado este término a lo largo del tra-
bajo; después retomo las categorias cuerpo, género y
discapacidad, con el propdsito de entender y analizar como las
expectativas sociales y las construcciones culturales y subjeti-
vas asociadas tanto al género como a la discapacidad impactan
el acceso de las mujeres a la experiencia de pareja.

Posteriormente, presento algunos mitos y estereotipos relacio-
nados con las condiciones corporales especificas, que aparecen
como obstaculos para la formacién de pareja de las mujeres con
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discapacidad. Y finalmente muestro cdmo se entretejen dichas
concepciones sociales con discursos alternativos, produciendo
diversas estrategias de resistencia y describo brevemente los
factores que posibilitan su puesta en marcha, con la consecuente
transgresion y/o la transformacion a las normas tradicionales.

Cabe destacar que, con el fin de sustentar mis argumentos,
en los Ultimos dos apartados inserto algunos fragmentos de las en-
trevistas a profundidad realizadas a mujeres de entre 25 y 35
anos con discapacidad fisica, especificamente con movilidad li-
mitada en miembros inferiores, adquirida durante los primeros
cinco anos de vida. La mayoria de ellas reportaba algun tipo de
experiencia de pareja y pertenecia al estrato socioeconémico
medio, con nivel de escolaridad minimo de preparatoria y ex-
periencia en el campo laboral o profesional.

Las entrevistas fueron abiertas y a profundidad a fin de que
me permitieran recuperar situaciones, contextos y aspectos de
la vida cotidiana de las entrevistadas, relacionadas con el proble-
ma de estudio.

UNA PRIMERA APROXIMACION: LAS
NOCIONES DE PAREJA Y MATRIMONIO

El inicio de la vida en pareja se ha considerado en casi

todas las sociedades como una importante transicion
social e individual que generalmente senala el paso de la nifiez
ala edad adultay, por su trascendencia, tiene un reconocimien-
to ritual, civil y religioso en practicamente todas las culturas del
mundo (Conapo, 1999).
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Sin embargo, como fenémeno social —tanto la nocién como los

procesos que le dan origen y las experiencias que se generan en

ella— es un producto histérico y cultural
que cambia a lo largo del tiempo, de
acuerdo con el contexto y se enmarca en
las normas vigentes de la sociedad y mo-
mento histérico en que se encuentra.’
Por lo anterior, no es de extranar que
en los Ultimos anos con el auge del movi-
miento feminista, la incorporacion de mas

4 Aunque algunos rasgos se mantienen, no es igual
la pareja occidental en nuestros dias que otra de la
Grecia clasica u otros lugares del mundo en distin-
tos momentos de la historia; asimismo, la nocién
de pareja de una mujer adulta a la de una estudian-
te de secundaria, de una mujer urbana o una cam-
pesina y por supuesto si ésta tiene una discapacidad
también implica diferencias importantes, ver N.
Minello. “La buena salud de una institucién impo-
sible”, en Marfa Teresa Doring (comp.). La pareja o
hasta que la muerte del amor los separe {Un suefio im-
posible? Fontamara, México, 1994.

mujeres al mercado laboral, la revolucién sexual y la difusion masiva

de los métodos anticonceptivos, tanto la nocién de pareja como las

pautas de establecimiento cobren significaciones especificas, entre

las cuales se destaca la aparicion de nuevas formas de entender los

conceptos pareja y matrimonio, mismos que con frecuencia son utili-

zados de manera indistinta, sin considerar
que, como veremos a continuacion, no
siempre remiten a la misma nocién.

El matrimonio es una institucion muy
antigua que a pesar de las transformacio-
nes historicas, politicas y sociales, se ha
mantenido vigente como la unién sexual
y econdmica por excelencia entre un
hombre y una mujer;’ en la actualidad se
afirma que debe estar sostenida por un
fuerte vinculo cuyos factores esenciales
son el deseo sexual, la afectividad y la

5 Pese a ser una institucion vigente, el matrimonio
ha sufrido fuertes transformaciones en los tltimos
dos siglos: hasta antes del siglo XVIII se efectuaba
en beneficio de la comunidad y/o las familias, sien-
do los padres o familiares quienes normalmente lo
acordaban; es decir, el matrimonio era el resultado
de fuerzas familiares, comunales y religiosas, que
relacionaban a los esposos antes de la unién y los
segufan presionando para mantenerla una vez ca-
sados. No obstante, con el auge del romanticismo a
fines del siglo XIX y principios del XX surge y se es-
tablece, principalmente en zonas urbanas y clases
altas y medias de los paises occidentales e indus-
trializados, el modelo de matrimonio fundado en el
amor que persiste hasta nuestros dfas y que trans-
formé el pasivo proceso de establecimiento de pa-
reja en una seleccién activa y deliberada. Ver G.
Levinger. “/Comprometerse en una relacién? El pa-
pel del deber, la atraccion y las barreras”, en Rolan-
do Diaz Loving. Antologia psicosocial de la pareja.
AMEPSO, México, 1999.



216 LA VENTANA, NOM. 20 / 2004

institucionalizacion ya sea legal o religiosa de la unién que se
concreta con la cohabitacién (Lefero, 1983; Corona, 1994). Asi-
mismo, es considerada el punto de partida para la constitucién
de una familia y para la transmisién de la herencia, razén por la
cual el eje principal de la relaciéon es la reproduccion.

Por su parte, la nocién de pareja es joven, su uso se ubica en-
tre 1950 y 1960 cuando adquieren fuerzas las ideas de “revolu-
cion sexual y libertad” (Ortiz, 1994: 65), las cuales aunadas al
auge del movimiento feminista y sus implicaciones, reforzé la
ideologia de pareja basada en la eleccidn libre, el amor erético,
el disfrute pleno de la sexualidad y la relacién de libertad e igual-
dad. Aparece como una critica directa al matrimonio y pone én-
fasis en la unién de dos personas, sin negar la posibilidad de
relaciones homosexuales, pues sefalan que la problematica no
puede encerrarse en el circulo de pareja-hijos-familia, sin tomar
en cuenta las uniones consensuales y noviazgos no institucionali-
zados por un compromiso legal-formal, sino a nivel simbdlico,
moral y afectivo (Doring, 1994; Minello, 1994; Lagarde, 1994).

Por lo anterior, a lo largo de este trabajo utilizaré la nocién pa-
reja, entendida como cualquier acuerdo legal o consensual entre
un hombre y una mujer para el intercambio erético-afectivo,’ al
cual las mujeres llegan con su historia personal y ciertos recursos
sociales y afectivos atravesados por el

¢ En el contexto de la investigacion sélo se inclu-
yen relaciones heterosexuales, pues considero que,

en sociedades como la nuestra, donde la heterose- genero y por |a COhdlClon fISICa, situa-
xualidad est4 determinada como la norma, la ho- Ciones que se articulan y hacen de Ia

mosexualidad afiade un grado mayor de

complejidad a la problemética de pareja, lo que re- pareja una exper‘iencia d iversa, centra-
basa las posibilidades de la investigacién en fun-

cién de los tiempos y los recursos. daen el cuerpo y en sus Significados.
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ALGUNOS DEBATES EN TORNO AL CUER-
PO: PAREJA, GENERO Y DISCAPACIDAD
Considerando que el eje principal que guia la presente
investigacion se construye de la articulacion entre la dis-
capacidad fisica, como una situacion corporal especifica; el géne-
ro, entendido como la condicién de desigualdad social en funcién
de la diferencia sexual y la multiplicidad de formas en que las mu-
jeres se posicionan ante la experiencia de pareja (espacio donde
se concentra la vivencia erdtica y afectiva por excelencia), resulta
inevitable remitirme al cuerpo y a su experiencia.

Es evidente que somos seres corpdreos; sin embargo, esta
afirmacion nos lleva con frecuencia a limitarnos a los multiples y
complejos procesos fisiolégicos —de los cuales la anatomia, la
fisiologia y la medicina han aportado grandes descubrimien-
tos— y dejar de lado al cuerpo que siente, que se emociona,
que razona, que significa y que se convierte en el centro recep-
tor de experiencias delimitadas por tiempos, espacios y atribu-
tos asociados al género, la clase, la edad, la etnia y la condicidn
fisica; de ahi laimportancia de entenderlo como un conjunto de
hechos biolégicos que, a la vez, contiene procesos psiquicos,
pero que es definido y moldeado desde lo social.

La nocién de cuerpo histérico como portador de simbolis-
mos sociales ha cobrado fuerza en los estudios sociales como
una herramienta Util para explicar la forma en que la cultura sig-
nifica, valorando o denigrando, al cuerpo y sus posibilidades;
sin embargo, para los estudios feministas esta perspectiva re-
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sulta particularmente importante en tanto que permite some-
ter a un analisis critico la nocién de biologia igual a destino.

En efecto, la lucha feminista surgié a partir de una exigencia
de las mujeres: dejar de ser definidas a partir de sus cuerpos,
justamente en contra de las interpretaciones “esencialistas”,
que afirmaban que si entre hombres y mujeres habia diferen-
cias anatdémicas muy claras, a nivel social, politico e intelectual,
las cosas no podian ser de otra manera, con lo cual aceptaban
la desigualdad en derechos y opciones de vida respecto a los
hombres (Cobo, 1995; De Barbieri, 1996; Lamas, 1994).

Asi, la contribuciéon mas importante, primero de la lucha femi-
nista y después de los estudios de género, ha sido poner en la
mesa de discusion las diferencias sexuales y mostrar que son las
construcciones socioculturales las que moldean y desarrollan una
serie de supuestos en funcidn de estas diferencias; “El cuerpo es
la primera evidencia incontrovertible de las diferencias entre los
individuos” (Lamas, 1994), y es la diferencia fisiolégica hombre-
mujer, nuestro primer referente de ubicacién en la sociedad.

En consecuencia, el género se constituye como principal or-
denador de las experiencias corporales: ser hombre o mujer
implica la inscripcidén a cédigos y acceso sexual desigual, que
posibilitaran relaciones erdtico-afectivas con diferente signifi-
cado. Pero, ademas, es un eje de diferenciacién social que arti-
culado con la clase social, la etnia, la edad y la condicién fisica,
permite el andlisis critico de diversos procesos sociales.

En el caso de los estudios de pareja, el género apunta a dilu-
cidar la forma en que las construcciones culturales y subjetivas
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de masculinidad y feminidad, entretejidas con otras determi-
nantes sociales, reproducen la significacion que las mujeres —y
los hombres— hacen de su cuerpo, de la nociéon de parejay de
sus experiencias erdtico-afectivas.

En la actualidad la sexualidad y el cuerpo de la mujer son
materia prima de los discursos que se promueven desde el Es-
tado, los medios masivos de comunicacion, la religion y el po-
der biomédico, expropiando el derecho de decidir sobre las
practicas sexuales y reproductivas. Sin embargo, este modelo
de subordinacion entra en contradiccién con el discurso de
igualdad y autonomia promovido por el feminismo que ha
permeado muchos sectores en la sociedad, por lo que resulta
significativo conocer en el contexto actual cdmo las mujeres
se posicionan entre ambos discursos y las implicaciones que
esto tiene, tanto en la forma de establecer pareja como en la

que viven, simbolizan y ejercen su sexualidad.
Por otro lado, en muchas culturas y épocas se han creado un

sinnimero de mitos y significados en
torno a los individuos con alteraciones
corporales y mentales, desde conside-
rarlos dioses hasta poseidos por demo-
nios; en la mayoria de los casos los
juicios han sido injustos y negativos, pro-
vocando opresion y exclusion social.

En las sociedades “modernas”, pese
a los logros conseguidos por el movi-
miento de personas con discapacidad,’

7 Alo largo de la historia se han tomado diversas
posturas ante las personas con discapacidad; en la
antigua Grecia, bajo el pretexto de perpetuar la be-
lleza, se les arrojaba desde el monte Taigeto; entre
los indios masai, se les asesinaba; los chagga de
Africa Oriental los utilizaban como escudos para
ahuyentar a los demonios; los antiguos hebreos los
asociaban con el pecado; los jukun de Sudén consi-
deraban que eran obra de los malos espiritus y los
abandonaban para que murieran; mientras que
para los nérdicos eran verdaderos dioses. Durante
la edad media en Francia se les escondfa en ciuda-
des amuralladas y en el siglo XVI eran exhibidos los
fines de semana a modo de espectaculo; posterior-
mente los “anormales” fueron considerados un pre-
texto de Dios para despertar la caridad. Tomado de
la seccién editorial de: Medspain. Revista sobre dis-
capacidad, afio 3, vol. 5, Madrid, 2000.
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8 Entre los logros més importantes del movimiento
se encuentran la publicacién de un Programa de
Accién Mundial por las Naciones Unidas en 1983
y la resolucion sobre las “Normas uniformes sobre
la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad” aprobada en 1994, ademas en la ac-
tualidad est4 pendiente que se apruebe la iniciativa
presentada por nuestro pais en la conferencia mun-
dial contra el racismo, la discriminacion racial, la
xenofobia y las formas conexas de intolerancia
efectuada en Sudafrica en 2001, para promover
una Conferencia Internacional, orientada a prote-
ger y promover los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad. Ver E Rojo, S. Salazar.
Mugeres y hombres con discapacidades en el estado de
Guanajuato. Una aproximacién desde la estadistica.
Instituto de la Mujer Guanajuatense/Gobierno del
Estado de Guanajuato, Guanajuato, 2004, p. 13.

todavia en muchos sectores sociales se
les continlia segregando fisica, educa-
tiva y emocionalmente con abusos, ca-
rencia de oportunidades, marginacion,
falta de valoracion, indiferencia, negli-
gencia, olvido y hasta vergtienza. Pero,
ademés, en nuestro sistema econémi-
co capitalista y de consumo, el culto al
cuerpo con su correlato comercial se
ha acentuado: “el cuerpo es moda y
también negocio” (Carrizosa y Gémez,

1999); a través de los medios de comunicacidn, se impone un
ideal de belleza y salud centrado en el cuerpo, principalmente
en el femenino, conformando unaimagen “perfecta” donde no
entran las mujeres diferentes (Baz, 1994).

Por tanto, asi como pertenecer a la categoria mujer va a de-
terminar una serie de condiciones de desigualdad social en re-
lacion con el control del cuerpo, la reproduccion y la forma de
vivirse y significar sus experiencias erdtico-afectivas, también la
discapacidad fisica supone condiciones corporales especificas,
pues el que en muchas ocasiones no se acerquen a los estereo-
tipos de belleza establecidos socialmente va a implicar otros ni-
veles de desigualdad que pueden intervenir en el ejercicio de
su sexualidad y en el acceso a relaciones de pareja.

Asi, considerando que la pareja constituye un espacio privilegia-
do donde se concentra la experiencia erdtico-afectiva como viven-
cia corporal, poner énfasis en el cuerpo como estructura permeada
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de significados atravesados por el género y por la condicién fi-
sica resulta pertinente para contextualizar este trabajo.

No obstante, esta postura resulta insuficiente si sélo concebi-
mos a las mujeres como reproductoras pasivas que se limitan a
ejecutar conductas determinadas por la normatividad social; sin
considerar que la subjetividad de cada una implica también pro-
cesos creativos, por medio de los cuales tienen la posibilidad de
poner en juego estrategias de resistencia y adaptacion ante las
medidas de regulacidn social, que las lleva a construir opciones
diferentes a las establecidas (Baz, 1999 y Lamas, 1994).

En suma, se puede afirmar que las vivencias en torno al cuer-
po de las mujeres con discapacidad estan atravesadas por dos
ejes: el social, conformado por las regulaciones de género y
por la condicidn fisica diferente y el subjetivo, constituido por
los significados que atribuyen a sus cuerpos, la forma en que se
vinculan a y desde ellos y la vivencia corporal en la experiencia
de pareja y en el ejercicio de la sexualidad.

MITOS Y ESTEREOTIPOS: OBSTACULOS
PARA LA FORMACION DE PAREJA DE
LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD

Acercarme a la problematica de las mujeres con dis-
capacidad no fue un camino facil, pues a pesar de que
las investigadoras feministas han puesto énfasis en la importan-
cia de considerar el punto de vista de las mujeres en temas
como la salud sexual y reproductiva, la maternidad, la violencia,
el empleo, la pobreza, etc. —todos ellos relevantes para las dis-
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capacitadas—, es poco comun que se incorporen en sus anali-
sis las experiencias de dicho grupo que, al parecer, no sélo
sigue siendo invisible para el analisis feminista, sino también
para el propio movimiento de las personas con discapacidad,
quienes continlan dejando rezagadas las demandas y expe-
riencias de las mujeres.

La discapacidad ha tenido a lo largo de la historia una conno-
tacion negativa, en la mayoria de los contextos sociales y en di-
ferentes épocas estas personas han sido “estigmatizadas” y
consideradas pasivas, inferiores o en el mejor de los casos infe-
lices, convirtiéndose la discriminacion en una condicién adheri-
da a la discapacidad. Incluso a pesar de que en los Gltimos diez
anos se ha planteando la necesidad de integrarlas completa-
mente a la sociedad, la mayoria de las investigaciones y servi-
cios dirigidos a tal poblacidon se centran basicamente en
aspectos educativos y laborales, dejando de lado estudios o
programas enfocados a la vida, experiencia e independencia
de los/as discapacitados/as, lo que necesariamente incluiria el
desarrollo pleno de sus practicas sexuales, afectivas y la forma-
cion de pareja (Delfin, 1999; Bermudez, 1987).

Algunos autores senalan que, por lo general, los hombres
con discapacidad reciben mas apoyo para poner en juego su
potencial erdtico-sexual que las mujeres y afirman que es muy
probable que esta reaccién tenga de fondo el miedo al emba-
razo (Bermudez, 1987; Delfin, 1999; Morris, 1996).

No obstante, estos argumentos son débiles si consideramos, por
un lado, la poca posibilidad de factores hereditarios en la mayoria de
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las discapacidades y, por el otro, la existencia de métodos anti-
conceptivos gracias a los cuales una relacion erético-afectiva
no implica necesariamente tener hijos, por lo que es mucho
mas probable que esta invisibilidad de las practicas sexuales y
de pareja de las mujeres con discapacidad esté asociada al
mito que las define como nifias permanentes y asexuadas.

Asi, la consigna que senala el momento de establecer una
pareja como objetivo en la vida de toda mujer e inherente a su
felicidad, se diluye ante quienes tienen una condicidn fisica di-
ferente, con frecuencia son consideradas seres “inocentes”, in-
capaces de desear un acercamiento erético-afectivo e incluso
se enfrentan a la indiferencia, a la desaprobacién y/o a la critica
social basada en la idea de que su condicidn fisica y estética de-
termina su imposibilidad de acceder a una pareja, como lo po-
demos ver en los siguientes testimonios:

Cuando conoci a la familia de ese chavo [su primer novio), ellos
me trataron... No mal sino... Bueno, se sorprendieron... Si me
dolié mucho porque después supe que le dijeron a él que yo
era egoista porque no pensaba en él, que yo no debia pensar
en eso porque era él quien iba a cargar conmigo... (Lucia).
Yo veia que mis primas ya a esa edad andaban con el
novio ;no? y platicaban de todo eso entre ellas, pero pues
yo no, conmigo como que no querian hablar... No sé, tal
vez me veian como muy inocente... A veces se decian entre
ellas: —La vamos a pervertir, no le digan... Por eso me
sentia mal de preguntarles o de hablarles de eso (Sofia).
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Estos discursos se encuentran claramente vinculados a los pro-
totipos de salud y belleza, que ellas aparentemente no pueden
cumplir por su condicién fisica y el uso de muletas, aparatos o
sillas de ruedas; traduciéndose la discapacidad fisica en caren-
cia de atributos necesarios para competir y “ser elegidas” en
igualdad de circunstancias que el resto de las mujeres.

...es normal jno?, si todo el tiempo te estdn pasando la
imagen de una mujer y te dicen que ese debe ser el ideal, y tu
ves que no te le pareces, pues te crees que no hay nada que
hacer; una mujer es mas popular y tiene mas posibilidades de
que los hombres la vean atractiva si es delgada, blanca,
bonita y si usa faldas cortitas o se viste a la moda... Nosotras
no somos competitivas en ese mercado (Sofia).

Parece probable que la escasez de investigaciones en relacién
con el establecimiento de pareja de las mujeres discapacitadas
tenga que ver con el hecho de que no entran en los estereoti-
pos de belleza que marcan los medios de comunicacién, y no
es de extranar que las entrevistadas senalaran reiteradamente
cuerpo atractivo”

|ll

la importancia que socialmente se otorga a
en el proceso de acceso a relaciones de pareja, pues en socie-
dades como la nuestra, de estructura patriarcal y consumista,
se ha venido imponiendo un ideal de belleza y salud centrado
en el cuerpo —principalmente en el femenino— que varia se-
gun patrones de estética y tendencias de la moda que tiende a
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imponer la “imagen saludable” como un factor relacionado
con la valoracion social (Carrizosa y Gémez, 1994).

Yo creo que a todas nos afecta, la gente nos mira
diferente, nos compadecen porque se nos ha dicho que la
belleza es importante, si eres bella, vales... y nosotras no
podemos competir en un concurso de belleza, es claro que
somos diferentes pero no significa que no valemos (Lucia).

Mi maméa me decia que como se me ocurria [tener novio],
que yo con mi problema, quién se iba a fijar en mi y que
ademas no estaba para eso... que nada mas se iban a
aprovechar de mi... (Esther).

Asi, las mujeres con discapacidad tienen que enfrentar los prejui-
cios —corrientes en nuestra sociedad— que afirman su mala cali-
dad de vida y que las sehalan como indtiles que deben ser muy
infelices y que no pueden sofar ni pensar en matrimonio, hijos o fa-
milia por no ser capaces de manejar su vida de manera independiente
(Ammerman, 1997; Garcia, 1987; Morris, 1996; Crow, 1996).

..mucha gente cree que por tener un problema, una
discapacidad, no vas a poder hacer una vida normal, te digo,
conmigo las compafieras de la universidad no hablaban de sexo
o de novios, nada, yo creo que creian que no me importaba o
como que yo no quisiera saber nada de tener parejas... (Lucia).
...mis primas que una vez que estaban hablando de sexo,
me dijeron “tapate los oidos” y en ese momento me dio risa,
pero ahora que lo pienso, jqué mala ondal ;no?... como si a
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mi, por tener un problema en las piernas, no pensara en
sexo 0 no se me antojara tener una pareja o una familia,
en el fondo se compadecian de mi porque nunca
creyeron que fuera a hacer una vida normal... (Sofia).

Tales actitudes no sélo afectan la vision que las mujeres discapa-

citadas tienen de si mismas, sino que se traducen en limitaciones

en el acceso a informacion, en la asistencia sanitaria y, por ende,

en dificultades para decidir cuestiones relacionadas con el cui-

dado de su cuerpo: su salud, el ejercicio de su sexualidad y la de-

cision de tener o no hijos.

...es dificil que te vean como una mujer, con necesidades de
muijer... te ven como nifia, sobre todo los doctores, una tiene
mucho contacto con médicos y en general se sorprenden si
les pides informacién ginecoldgica o de anticonceptivos y
eso... te ven con cara de asombro... (Sofia).

...ni ganas me dan de irme a hacer una revision
ginecoldgica, por ejemplo, que es lo mas complicado,
porque no hay forma de que te sientas cdmoda en una
mesa de exploraciones como esa, de hecho ni se puede,
y como ese hay muchos casos, sin contar a los doctores...
por eso muchas veces nosotras dejamos de preocuparnos por
cuidar nuestro cuerpo (Marissa).

A partir de lo anterior, se puede afirmar que la reproduccién de

discursos tradicionales asociados con la condicién fisica y de gé-

nero legitima las formas de dominacién y control sobre los cuer-
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pos de las mujeres con discapacidad, designandolos
“anormales” y por tanto como no aptos para cumplir con las
expectativas establecidas para las mujeres en general. En este
sentido, si tomamos en cuenta que la vida de las mujeres debe
girar en torno a larelacion de parejay que “...no tener pareja es
haber fracasado a los ojos de la sociedad y a veces de una mis-
ma” (Guevara, 1995), se podria decir que estas mujeres al ser
consideradas socialmente como nifas eternas, dependientes,
asexuadas e incapaces de establecer una pareja, entran ade-
mas en la categoria de “fracasadas”.

Sin embargo, el supuesto de Foucault (1979) que afirma:
“frente al poder siempre hay resistencia”, se cumple cabalmen-
te entre las entrevistadas, quienes mas que describir un someti-
miento pasivo a las normas establecidas, en muchas ocasiones
relatan la puesta en practica de estrategias de resistencia,
transgresion o cuestionamiento, mostrando claras inconsisten-
cias entre sus practicas de establecimiento de pareja y los dis-
cursos tradicionales asociados a sus condiciones especificas.

DE MUJERES INCAPACES A
MUJERES TRANSGRESORAS

La revision anterior muestra como la normatividad so-
cial pretende controlar la actuacién cotidiana por me-
dio de la aprobacién o desaprobacién de nuestras conductas;
sin embargo, aunque lo esperado es que las mujeres con disca-
pacidad se adapten a las expectativas de una sociedad organi-
zada por y para quienes entran en la categoria de los
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“normales” y actlen en consecuencia, la realidad descrita se
aleja considerablemente de esta situacion, pues en la mayoria
de los casos se pudo observar la confrontacién con estos dis-
cursos reguladores, a partir de cuestionar su utilidad, transgre-
diéndolos y/o transformandolos.

Asi, los relatos de las entrevistadas permitieron identificar dos
diferentes posturas, desde las cuales las mujeres se enfrentaban a
las normas tradicionales de emparejamiento; ya sea para resignifi-
carlas en proyectos deseables, como lo sehalan algunas de ellas:

...si alguien dice que quiere comprometerse conmigo...
No es de decir: “Ya me voy a vivir con él”... tiene uno que
pensarlo muy bien, por ejemplo en mi caso, con mis
limitaciones, eso es bien dificil, antes si deseaba buscar
una pareja pero ahora ya no, mi familia siempre me lo dijo
y ahora estoy convencida, yo no estoy para buscarme
problemas de esos, puedo ser feliz asi... (Esther).

O para rechazarlas en busca de formas mas creativas de rela-
cionarse, buscando transgredir y enfrentarse al discurso social
predominante que decretaba su imposibilidad de tener pareja:

Mi papa no queria que saliera, que estudiara... Como que
sentia que yo no iba a poder... imaginate!... Menos queria
que pensara en tener una pareja o que me fuera a vivir sola
o en unidn libre... Pero una cosa es lo que te dicen que
debes hacery otra lo que quieres hacer... Yo creo que seria
tonto que uno se quedara ahi vegetando... Yo nunca pensé
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en acatar todo lo que me decian y como mi maméa me
apoyd... jSiempre he sido rebelde! (Sofia).

La gente cuando me conoce, siempre se sorprende... Que
tenga una pareja, una nena y que trabaje fuera de la casa
...cuando les platico que he tenido varias parejas... Como que
les rompo sus esquemas, porque no soy una mujer muy
comdn, ni hago las cosas que cominmente se espera que
una mujer en mi situacién [con discapacidad] haga... En fin,
me he dedicado a romper esquemas y a hacer lo que yo
quiero més que lo que debo... Y si que me ha costado (Lucia).

No obstante, para llegar a tales rupturas fue necesario transfor-
mar en retos los obstaculos y limitaciones impuestos social-
mente, lo que las llevd a poner en practica diversas estrategias
de resistencia, las cuales pueden agruparse en dos categorias:
las relacionadas con el acceso a espacios de socializacién y las
que tienen que ver con la actitud personal que tienen hacia su
cuerpo y/o hacia si mismas.

El ingreso a espacios de socializacién con el consecuente de-
sempeno de actividades intelectuales, laborales o politicas, pa-
rece ser la estrategia mas socorrida por las entrevistadas para
favorecer su acceso a relaciones socioafectivas y, por ende, a re-
laciones de pareja; se constituye como la mejor manera para
“demostrar” que son capaces de colocarse en lugares a los que,
por su condicion, no se esperaria que tuvieran posibilidades de
entrar, lo que despierta la admiracion y el reconocimiento por
parte de sus companeros, como lo podemos ver a continuacion:
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La escuela siempre fue mi lugar favorito para “apantallar”,
sobre todo la universidad, pues ahi pocas somos las
mujeres que, "literalmente”, podemos entrar con unasilla
o cualquier “aparatejo” de los que ocupamos pero... con
todo y eso siempre fui muy sociable, yo diria que hasta
aproveché las oportunidades, porque ahi fue donde tuve
mis primeros novios... (Marissa).

El trabajo en el movimiento [por los derechos de las
personas con discapacidad] me ayudé mucho a entender
por qué la vida para muchas personas con discapacidad
era dificil, porque aiin cuando yo también tenia discapacidad,
no me sentia con limitaciones, me sentia diferente... Como
mas capaz, ademas yo habia estudiado y de ahi... Mucha
gente, chavos, me admiraban y con eso entendi que si
podia tener una pareja, ademas de que me dio elementos para
defenderme y mantenerme firme en las decisiones que
tomaba... (Lucia).

No te lo niego, nunca pensé tener pareja y como yo si
queria, pero también era realista y sabia que en este mundo
la apariencia es muy importante... Y no es que me sintiera
menos, sino que sabia que no iba a ser facil y busqué la
forma para hacerme primero de amigos, entré a trabajar y
asi fui conociendo a mucha gente y sin darme cuenta llegd
mi primer novio... en el fondo creo que fue la manera de
demostrarle a mis primas que yo también podia (Sofia).

Pero ademas, la actitud que tienen hacia su cuerpo y hacia si mis-
mas juega un papel muy importante al momento de insertarse en
espacios de socializacion; destacar y cuidar su arreglo personal ma-
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quilldndose, cuidando su corte de cabello o sus manos, se con-
virtieron en actividades que les permitian sentirse y verse bieny
les posibilité minimizar o resignificar las limitaciones fisicas a fin
de vivirse con un cuerpo sobre el cual podian ejercer control y disfru-
tar justamente de aquello que socialmente les esta negado.

...es cierto que no soy la belleza que México esperaba, pero
hay muchas cosas que he aprendido a destacar de mi, para
verme bien fisicamente y para sentirme independiente, (til;
por ejemplo, no puedo usar minifaldas y zapatillas, pero
busco vestirme bien y cuidar mi cara, mi cabello, mis manos,
en fin... ademas nunca he sido un parasito y yo creo que, por
eso mucha gente me reconoce y me respeta, porque no me
siento, ni me vivo como discapacitada, en la tragedia ...no
dependo de nadie y he podido formar una familia, para
sorpresa de muchos... (Sofia).

...el fisico no es todo, por ejemplo yo nunca me he
sentido con discapacidad, siempre me desenvolvi en el
mundo de los “normales”, haciendo y destacando en
todo lo que yo podia, por eso, cuando entré al
movimiento [por los derechos de las personas con
discapacidad] y por primera vez me enfrenté a las
demandas, me di cuenta de que si hay marginaciéon y
quise apoyar, pero no me siento una de ellos... (Lucia).

Asi, aunque las mujeres describen la incredulidad tanto perso-
nal como social ante la posibilidad de formar una pareja, las
que actualmente tienen o se han involucrado en tales relacio-
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nes, relatan de manera consistente su lucha por resignificar y
adecuarse a normas que les permitan acceder a ella, confron-
tando y transformando los estereotipos sociales:

...has de pensar que soy una promiscua..., pero es que
tengo mucho que dar, tengo un corazén muy grande y no
hay que desperdiciarlo [risas]... no, lo que pasa es que
para muchas mujeres en mi situacién, decir que han
tenido pareja alguna vez es muy dificil porque a veces
ellas mismas se minimizan y sienten que no van a poder
tener una, de hecho yo tampoco creia en un principio que
se fuera a dar, y menos que me fuera tan facil... (Lucia).

Sin embargo, cabe aclarar que dichas posturas no se encuentran
delimitadas de manera rigida, pues cada una asumia mas de
una, de acuerdo con la situacién y condiciones particulares en
que se encontraba; asi, una mujer podia al mismo tiempo consi-
derar importante tener una pareja e hijos, enfrentando a la ex-
pectativa que la sancionaba por pensar en dicha posibilidad y, al
mismo tiempo, abrazar la idea de que debia “retener” a su pare-
ja para toda la vida. Es decir, en muchos momentos se cuestio-
nan la utilidad que se atribuye a cada uno de los decretos
sociales, lo que las lleva a resignificarlos en algunas ocasiones,
acatarlos en otras o incluso llegar a transformarlos, segun sus ex-
periencias de vida o sus necesidades, a su vez derivadas de “los
costos” que tiene para ellas acatar o violar tales consensos.
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Por creerme todo lo que me decian que: “no pienses que va
a llegar tu principe azul”, “los hombres sélo buscan
aprovecharse de la situacién”, me costé muchisimo trabajo
darme cuenta de que yo también tenia derecho a buscar
hacer mi vida con alguien... aprendi que debo pensar en
mi... Aunque ahora ya pienso que si no tengo pareja, no me
voy a morir, pero tampoco me voy a conformar con
quedarme a esperar a ver pasar la vida (Marissa).

Me he dedicado a romper esquemas y a hacer lo que
yo quiero mas que lo que debo.... Y si que me ha
costado, porque es ir contra corriente... Luego te cansas
de que la gente se sorprenda... A veces me pregunto si
debo sentirme halagada o criticada, porque si lo que yo
he hecho no va con lo que se espera de una mujer
“normal”, ahora imaginate en mis condiciones... (Lucia).

Este vaivén de las mujeres con discapacidad entre los discursos
tradicionales en torno a su acceso a una pareja, la practica coti-
diana y la resignificacién o transformacién de las normas, hace
de las nociones y expectativas de pareja construcciones diversas
y en constante cambio, en funcién del contexto, condiciones y
necesidades particulares; las cuales son posibles gracias a una
serie de factores personales y sociales que posibilitan la puesta
en marcha de estrategias de resistencia como son, por un lado,
el apoyo familiar y la autopercepcién positiva de si mismas.

...mi mama, mas que mi pap3, te digo que me decia que
no me sintiera menos, que yo era como cualquiera, que
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hiciera todo lo que queria hacer, por eso yo creo que me
volvi bien aventada y bien vaga, luego mi mama se ha de
haber arrepentido porque no salia yo de las fiestas o me
iba a los paseos con mis amigos... (Lucia).

Y por otra parte, la disponibilidad al acceso a espacios sociales
donde se gesta la posibilidad de establecer relaciones afecti-
vas y redes sociales que les facilitan la critica a los esquemas es-

tablecidos discapacitantes.

Nunca fui de las que estaban encerradas, yo creo que
por eso es que no me costd trabajo tener galan, él
formaba parte de mi grupo de amigos de escuela,
porque yo siempre habia sido muy amiguera, luego
anduve en un grupo de la iglesia y ahi fue donde
también tuve algunos amiguitos carinosos... mi actual
pareja lo conoci en el trabajo (Marissa).

...precisamente en la secundaria es donde empecé a
tener relacion con mas gente, bueno, con hombres, porque
en mi familia aunque si saliamos, casi todas éramos mujeres,
y ahi empezamos a hacer grupos de amigos y saliamos, eso
fue muy importante para mi, su apoyo y el que me vieran
como igual (Sofia).

En la universidad tuve muchos amigos pero sélo era
para echar relajo, de hecho uno de esos amigos fue el
que me presentd a mi primer novio... ya trabajando en la
asociacion y en el movimiento conoci a mas gente y me
volvi mas critica, luego anduve con otros chavos (Lucia).
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Todo lo anterior me permite afirmar que pese a ser consideradas
seres infelices y con una pobre calidad de vida en funcién de su
condicidn fisica, las mujeres con discapacidad llegan a poner en
practica un sinnimero de recursos personales y sociales que les
permiten acceder a la experiencia de pareja y a transgredir las nor-
mas y estereotipos asociados a su condicion fisica y de género, lo
cual constituye un proceso complejo a lo largo del cual debieron
enfrentar obstaculos y limitaciones relacionados con las ideas y
contextos discapacitantes que cuestionan y critican su decision.

CONSIDERACIONES FINALES
La informacién anterior muestra que no es la condi-
cion fisica, sino los estereotipos que sefnalan a este
sector de la poblaciéon como seres infelices, dependientes, ase-
xuados y con pocas o nulas posibilidades de establecer relacio-
nes de pareja, lo que dificulta el acceso de las mujeres con
discapacidad a experiencias erético-afectivas plenas.

Es evidente que la misma sociedad discapacita, por medio de
la creacién y difusion de discursos en los que se entretejen nor-
mas, valores y estereotipos socialmente establecidos en funcién
de atributos fisicos asociados con la discapacidad y el género.
No obstante, senalar la situacion de marginacién que viven las
mujeres por su condicién fisica reproduce la postura “victimista”
que tradicionalmente ha pretendido explicar su realidad.

Por tal razdén, se hace necesario destacar también las actitu-
des combativas y de resistencia que muchas de ellas viven coti-
dianamente a partir de la interpretacion critica de su contextoy
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condiciones especificas, lo cual favorece en no pocas ocasiones
la puesta en marcha de estrategias de resistencia para trans-
gredir o transformar la normatividad establecida.

El apoyo familiar, la autopercepcién positiva de si mismas,
las habilidades para tomar decisiones de manera auténomay la
disponibilidad para integrarse a espacios de socializacion y
para establecer relaciones socioafectivas, constituyen elemen-
tos que facilitan dicho proceso en el camino por salir de la mar-
ginacion que les impone su entorno cotidiano.

Es trabajo de las instituciones sociales y académicas contribuir
a la erradicacion de tales contextos, con la promocién y difusion
de estudios que den cuenta de todas las posibilidades de este
sector de la poblacién que ha estado ausente de los andlisis de la
problematica social promovidos tanto por el movimiento por los
derechos de las personas con discapacidad como por el feminis-
ta, cuya teoria y analisis permanecera incompleto en tanto no se
preocupen por entender las interacciones entres estos dos cons-
tructos sociales, en lugar de sumar a las mujeres con discapaci-
dad a lista que define a la diversidad de las mujeres.
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