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RESUMEN

Objetivo: El presente articulo analiza la experiencia de mujeres
cuidadoras familiares de adultos con pardlisis cerebral (PC),
identificando elementos capacitistas y heteronormativos en el
discurso médico sobre personas con PC que subyacen a la violencia
obstétrica (VO) y confieren el trabajo de cuidados a las mujeres.
Metodologia: Estudio cualitativo de disefio fenomenolégico con 25
sujetos de trece familias de la Zona Metropolitana de Cuernavaca,
México con integrantes adultos con PC. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas, grabadas previo consentimiento informado,
transcritas y analizadas mediante descripcion interpretativa.
Resultados: Los relatos sobre la atencion médica arrojaron
experiencias de violencia obstétrica, violencia pediatrica y
negligencia que marcaron la vida de las madres y sus hijos con PC.
El trabajo de cuidados especiales recae principalmente en las
madres y otras mujeres de sus familias, estimulado por discursos
médicos de poder operando sobre los cuerpos de los/as otros/as;
cuando se trata de mujeres-madres, el género es fundamental en la
construccion de dicho discurso, del que emanan capacidades
normativas, como la capacidad de tolerar sufrimiento en el parto y el
deber de cuidar de por vida a hijos/as con PC, a quienes el discurso
define como sujetos dependientes. Conclusiones: Coincidiendo
con otros estudios sobre VO, ésta problematica va mas alla de la
calidad de la atencion médica; es una manifestacion de violencia
estructural sustentada en ideas capacitistas y heteronormativas que
delegan el trabajo de cuidado en las mujeres con base en su
“capacidad natural” y aspiracional para cuidar de otros, en
detrimento del conocimiento y ejercicio de derechos.

Palabras clave: Violencia de género, Personas con discapacidad,
Cuidadoras, Norma de género.

ABSTRACT

Objective: This article analyzes the experience of female family
caregivers of adults with cerebral palsy (CP), identifying ableist and
heteronormative elements in the medical discourse about people
with CP that underlie obstetric violence (OV) and confer care work
on women. Methodology: Qualitative study of phenomenological
design with 25 subjects from thirteen families of the Metropolitan
Area of Cuernavaca, Mexico with adult members with CP. Semi-
structured interviews were conducted, recorded with prior informed
consent, transcribed and analyzed by interpretive description.
Results: The reports about medical care showed experiences of
OV, pediatric violence and neglect that marked the lives of mothers
and their children with CP. Special care work falls mainly on mothers
and other women in their families, stimulated by medical discourses
of power operating on the bodies of others; When it comes to
women-mothers, gender is fundamental in the construction of this
discourse, from which normative capacities emanate, such as the
ability to tolerate suffering in childbirth and the duty to care for
children with CP for life, whom the discourse defines as dependent
subjects. Conclusions: Coinciding with other studies on OV, this
problem goes beyond the quality of medical care; It is a manifestation
of structural violence supported by ableist and heteronormative
ideas that delegate care work to women based on their “natural” and
aspirational capacity to care for others, to the detriment of the
knowledge and exercise of rights.

Keywords: Gender violence, People with disabilities, Women
caregivers, Gender norm
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INTRODUCCION

Violencia obstétrica

De acuerdo con la Encuesta Nacional
sobre las Dinamicas en los Hogares de
México (ENDIREH) de 2016, en el quinquenio
2011- 2016 se atendieron al
millones 700 mil partos en mujeres entre 15
y 49 aifos (INEGI, 2017). Dicha encuesta
sefiala que 3 millones 700 mil mujeres

menos 8

(42.8%) tuvieron su ultimo hijo por cesdrea,
cifra muy superior a los limites del 10 al 15%
establecidos por la OMS (s/f) para ayudar a
reducir la mortalidad materna e infantil
durante el parto. De estas cesdreas el 10.3%
se realizaron sin proporcionar informacion
sobre su necesidad y 9.7% sin autorizacion
previa de las mujeres o de sus familiares para
realizarla (INEGI, 2017). Datos de la misma
encuesta muestran que 33.4% de las mujeres
sufrieron maltrato obstétrico. La entidad
federativa con mas casos registrados fue la
Ciudad de México (36.5%), mientras que
(28%), (26.9%),
Chihuahua y Guerrero (ambos 26.3%) y

Sinaloa Nuevo Ledn
Chiapas (20.8%) presentaron los menores
porcentajes (INEGI, 2017), que siguen siendo
cifras muy elevadas (Castro y Frias, 2019). El
maltrato obstétrico se registré mayormente
en el sector publico (hasta 40.8% en el
Instituto Mexicano del Seguro Social),
mientras que fue menor en hospitales
privados y consultorios particulares (18.2% y
17.7% respectivamente) y significativamente
mas bajo en la atencidn por parteras (4.5%)
(INEGI, 2017).

La violencia de género ha sido
reconocida como un asunto de derechos

humanos y tipificada desde un amplio marco
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juridico  internacional  (CADH, 2018;
Gherardhi, 2016; Soto, 2016; Villanueva et al.
2016). La violencia obstétrica (VO) es una
forma especifica de violencia de género que
vulnera los derechos de las mujeres a la
salud, la integridad personal, seguridad,
informacién, vida privada, autonomia
reproductiva y una vida libre de violencia
(CADH, 2018; Soto, 2016; Villanueva et al.
2016). En los neonatos la violencia pediatrica
vulnera su derecho a la vida, a la salud y a
protegerlos contra toda forma de violencia
(ONU, 1989).

La legislacion mexicana considera
gue la VO se genera por acciones u omisiones
desde los diferentes niveles de
responsabilidad y atencién del sistema de
salud (Villanueva et al. 2016). Sin embargo,
por los términos en que las leyes han
incorporado la VO pareciera ser que es
especificamente el personal médico quien
dafa o denigra a las mujeres, provocando
gue éste practique una “medicina defensiva”
ante posibles demandas legales (Soto, 2016;
Villanueva et al. 2016). Diversos estudios
plantean la necesidad de detectar las causas
histéricas y culturales de la VO a nivel
estructural del sistema de salud formal, con
base en equidad de género y derechos
ciudadanos (Sosa, 2018; Villanueva et al.
2016; Belldn, 2015; Castro y Erviti, 2015).
Pardlisis cerebral: factores de riesgo
bioldgicos y no bioldgicos

Darfios en el cerebro fetal, neonatal o
infantil por diversas causas generan un grupo

de trastornos del desarrollo denominados
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“paralisis cerebral” (PC). La PC se define
como la afectacion del movimiento y la
postura, acompafiada a menudo de otros
trastornos relacionados con la sensacion, la
percepcion, la cognicién, la comunicacién y
el comportamiento, epilepsia y problemas
musculoesqueléticos secundarios (Colver,
Fairhurst y Pharoah, 2014; Rosenbaum et al.
2007). Factores de riesgo asociados con PC
pueden ser bioldgicos y/o no bioldgicos y
presentarse en las etapas prenatal, perinatal
o posnatal (Quesada y Fonseca, 2015;
Robaina, 2010). Durante muchos afos la
etiologia de la PC se atribuyé mayormente a
prematurez, a bajo peso al nacer y a causas
asfixia

perinatales, principalmente

intraparto; actualmente se plantea la

hipétesis de una etiologia de causas

multiples que pueden iniciar en la
preconcepcion o en etapas subsecuentes
(Robaina, 2010). La prevalencia de PC en
paises de altos ingresos se ha mantenido en
2 a 3.5 casos por cada 1,000 nacido vivos, con
una prevalencia similar en paises de bajos
ingresos (Colver, Fairhurst y Pharoah, 2014).
No obstante, para Turquia, pais de economia
emergente, se estimaron 4.4 casos de PC por
cada 1,000 nacidos vivos (Serdaroglu et al.
2016). Existe la posibilidad de prevalencias
mas altas en paises de bajos ingresos si se
considera en los estudios a la poblacion
menor a un afio y las muertes por PC antes
de un afio de vida (Kakooza, 2017). En
México no existen estudios epidemiolégicos
sobre PC (Flores, Cruz y Orozco, 2013;

Poblano, Arteaga y Garcia, 2009).

15

Género y capacitismo como normas:
aproximacion  tedrico-analitica de la
investigacion

La normativa que dicta la existencia
de cuerpos “normales” y “sanos” produce a
todos aquellos que no se ajustan al estdndar
como cuerpos desviados. De acuerdo con
Moscoso y Arnau (2016), las discusiones
sobre discapacidad solian girar en torno a
dos ejes: 1) la perspectiva médica, que
asume la discapacidad como una condicion
biolégica que coloca al cuerpo que la
experimenta en la necesidad de ser sanado,
rehabilitado y/o ajustado lo mas posible a las
condiciones de normalidad, y 2) el modelo
social, que considera la discapacidad como
producto de entornos arquitecténicos y
econdmicos hostiles. En cualquier caso, la
discrepancia producida entre el cuerpo que
figura como la norma versus aquel que no se
ajusta a él se traduce en un discurso que
distingue entre un cuerpo sano y uno
deficiente, y que asimila la funcionalidad
como capacidad (Mateo, 2019). Con esta
base, se considera la ausencia de
discapacidad como el estado natural —y
deseable— del cuerpo, del mismo modo que
la heterosexualidad se prescribe como
condicién natural de los sujetos que a la
postre determina su subjetividad y posicidon
en las relaciones sociales. Esa supuesta
naturalidad fija las fronteras de un marco
normativo a partir del cual los cuerpos y
subjetividades que se ajustan resultan
inteligibles, mientras que aquellos que no,
guedan al margen

de etiquetas que

constrinen sus aspiraciones, deseos y
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posibilidad de autonomia (Butler, 2010,
2007).

Teodricas feministas como Monique
Wittig y Adrienne Rich (Mateo, 2019) sefialan
la heteronormatividad como modelo que al
regir la sexualidad establece también un
canon del cuerpo perfecto, el cual no incluye
la discapacidad. Asi mismo, se trata de un
modelo que establece un concepto de
feminidad ligado a las mujeres que, entre
otras cosas, les asigna el rol de principales
cuidadoras, mismo que deben asumir desde
un deseo considerado natural. En este
sentido, tanto las personas catalogadas
como discapacitadas, como las mujeres por
su condiciéon de género estan sometidas a
una relacion de dependencia en la que la
persona discapacitada depende de alguien
gue le cuide y la mujer necesita de alguien a
quien cuidar para cumplir su rol en la division
sexual del trabajo (Toboso, 2017).

Por su parte, el capacitismo (ableism)
refiere a la “[..] actitud o discurso que
devalua la discapacidad (disability) frente a la
valoracion positiva de la integridad corporal
(able-bodiedness)” (Toboso, 2017: p.73);
supone una perspectiva que produce sujetos
marginados en tanto no se les asume
integros corporalmente vy, con ello, capaces.
Tanto la produccién del sujeto discapacitado,
la de su contraparte —un cuerpo sano— vy el
supuesto caracter natural de la capacidad del
cuerpo normal/sano dan cuenta del caracter
performativo del discurso capacitista para
producir las realidades que aparentemente
s6lo describe (Toboso, 2017; Maldonado,
2018). La perspectiva capacitista no se limita

a la regulacion de los cuerpos considerados
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discapacitados, también se vincula con la
idea de progreso en economia, valorando y
promocionando capacidades alineadas a la
productividad y la competencia (Toboso,
2017). El capacitismo se hermana con una
mirada heteronormativa dado que las
capacidades
mujeres difieren entre si, presentandose

esperadas en hombres y
distintas también al interior de cada grupo
dependiendo de la interseccién con otras
categorias sociales o condiciones
particulares.

La mirada capacitista se vincula con la
construccion de feminidad al asumir que las
mujeres poseen la capacidad natural para
cuidar de otros, amorosa y
(Martin, 2010), de

modo que aquellas que no pueden hacerlo —

desinteresadamente

segln los criterios que el mismo modelo de
feminidad define— no sdélo viven en un
cuerpo discapacitado, sino también serian
mujeres incompletas. Al igual que ocurre con
los mandatos de género, la capacidad de
cuidar de otros(as) no deja de ser una ficcion
en la practica dado que ninguna mujer se
ajusta al modelo ideal. Dicho desajuste entre
mandato y realidad tiende a ser interpretado
como una ruptura al orden social, frente a lo
cual se ejecutan practicas de desaprobacion
social como una forma de restaurar dicho
orden (Peldez, 2016; Scheff, 1988). Tanto la
mirada capacitista como la heteronormativa
responden a los intereses de grupos
dominantes y operan como discursos de
poder-dominacién (Toboso, 2017), siendo el
discurso médico una de sus expresiones.

El objetivo del presente articulo es analizar la
cuidadoras

experiencia de mujeres
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familiares de adultos con PC, identificando
elementos capacitistas y heteronormativos
en el discurso médico sobre personas con PC

gue subyacen a la VO y confieren el trabajo
de cuidados a las mujeres.

MATERIAL Y METODOS

Los resultados que aqui se presentan
son parte de una investigacién mas amplia
sobre el cuidado familiar a personas adultas
con PC. Para ello se desarrollé un estudio
cualitativo con perspectiva fenomenoldgica,
llevado a cabo entre 2018 y 2019 en la Zona
Metropolitana de Cuernavaca, Morelos,
México.

La seleccion de los informantes se
realizé6 mediante un muestreo intencional (o
por conveniencia) (Blaxter, Hughes y Tigh,
2008; Tamayo, 2001). Participaron 25
informantes de trece familias con al menos
un integrante adulto con PC (madres, padres,
hermanas cuidadoras y personas con PC),
utilizando la estrategia de bola de nieve y

bajo criterios de inclusidn previamente
establecidos (tabla 1). El propdsito de
incorporar actores diversos fue integrar
diferentes perspectivas para lograr una
mejor comprensién del fenédmeno, desde la
propia vivencia vy significado de los
protagonistas en su contexto. Para este
articulo se tomaron los testimonios de las
madres y algunos adultos con PC. Para
determinar el tamano final de la muestra se
tomaron en cuenta: 1) la incorporacién de
casos ricos en informacion, y 2) el criterio de
saturacion tedrica (Guest, Bunce y Johnson,
2006).

Tabla 1. Criterios de inclusidon de los informantes

Tipo de
informante

Criterios de inclusion

Progenitoresde e Ser madre o padre de la persona con PC
la persona e Que vivan con la persona con PC y/o participen en su cuidado

adulta con PC e Aceptar participar en la entrevista

Familiares de la
persona con PC

Personas adultas
con PC

Hombres y mujeres mayores de 18 afios

Familiares por consanguinidad, parentesco o afinidad

Que vivan con la persona con PC y/o participen en su cuidado
Aceptar participar en la entrevista

Hombres y mujeres mayores de 18 afios

Nivel de severidad de la PC de acuerdo con el Sistema de Clasificacion de
la Funcién Motora Gruesa (Palisano et al. 2008), dado que ésto puede
influir en la percepcién, conocimiento y experiencia del cuidado y en la
capacidad de tomar o no decisiones propias.
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e Que se puedan comunicar de manera oral
e Aceptar participar en la entrevista

Fuente: Elaboracidn propia

Se realizaron entrevistas semi- de una entrevista. La informacidn
estructuradas por tipo de informante que recolectada se complementd con las notas
exploraban: la trayectoria del cuidado del diario de campo. El procesamiento de la
familiar al adulto con PC, aspectos del informacién inicié con la grabacién en audio
embarazo, atencién del parto, puerperio y de las entrevistas y su posterior
cuidado del recién nacido, asi como el transcripcion en el procesador de textos de
diagndstico, prondstico y cuidados Word™. Se utilizo el software especializado
necesarios al integrante de la familia con AtlasTi 8™. El analisis fue guiado por
PC. Las entrevistas fueron realizadas, codigos organizados por temas y subtemas
previo consentimiento informado, en los previamente definidos mas los que
hogares de las informantes o en espacios surgieron del mismo proceso de indagacion.
publicos donde seconcerté la cita. Cada Se realiz6é descripcidn interpretativa la cual
entrevista durd aproximadamente 60 siguié un enfoque flexible para sistematizar
minutos y en algunos casos se realizé mas e integrar la informacién.

RESULTADOS

Mediante el andlisis exhaustivo de las entrevistas se identificaron dos grandes temas: 1)
la violencia obstétrica: el discurso médico en la gestidn del nacimiento de la persona con PC, y
2) el trabajo de cuidados: la produccion de la cuidadora, la persona vulnerable y la dependencia;
ambos dan cuenta de elementos capacitistas y heteronormativos en el discurso médico.

Se entrevistaron 16 cuidadores y nueve personas con PC. El perfil de los cuidadores (tabla
2) se caracteriza por ser en su mayoria mujeres (en una proporcién de 4:1), con una edad media
de 59 afios (52.8 en mujeres y 65 en hombres), casi todos reportaron estar unidos
(casados/unién libre); sin embargo, seis mujeres sefialaron ser solteras o separadas. Respecto a
la ocupacién, se encontré una variedad de oficios entre quienes trabajan, algunos estan
jubilados, otros manifestaron dedicarse al hogar y tres manifestaron estar desempleados. Por
otra parte, las personas con PC entrevistadas®tontaban con un promedio de edad de 36 afios
(rango de 20 a 56 afios), todos solteros, sélo una tercera parte trabaja y su nivel de escolaridad
es mayormente bajo o incluso nulo.

Tabla 2. Perfil sociodemografico de las personas entrevistadas
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13 familias: 12 clase media (baja, media y alta) y 1 clase

baja
Cuidadoras/es Rangos de edad  Estado civil Escolaridad Ocupacion
yPersonas con
PC
Madres: 9 30a 67 afios Casada: 5 Primaria: 2 Ama de casa: 3
Hermanas: Media =52.84 Divorciada: 4  Secundaria: 1 Administrativa: 3
3 Soltera: 2 Preparatoria: 2 Ventas: 2
M Sobrina: 1 Separada: 1 Técnica: 1 Docente: 1
u Uniodn libre: 1 Licenciatura: 4  Docente jubilada: 1
J Posgrado: 3 Enfermera jubilada: 1
E 17 Prof/investigadora: 1
R Actriz y productora: 1
E Adultas con PC: 4 20 a 52 afios  Soltera: 4 Preparatoria: 1  Pintora becada: 1
) Media = 33.5 Licenciatura: 1  Sin empleo: 3
No se obtuvo
eldato: 2
59 a 69 afos Primaria: 1 Agricultor: 1
H Padres: 2 Media =65  Casado: 3 Licenciatura: 1  Admvo. jubilado:
(o] Padrastro: 1 No se obtuvo 1Amo decasa: 1l
M eldato: 1
B 8 25 a 56 afios Sin estudios: 1 Traductor: 1
R Media = 38 Primaria: 1 Ventas: 1
E Adultos con PC: 5 Soltero: 5 Secundaria 2 Sin empleo: 3
S Licenciatura: 1
Total 25 20 a 69 anos

Fuente: Elaboracion propia

DISCUSION Y CONCLUSIONES

1) Violencia obstétrica en la gestion del
nacimiento de la persona con PC

Las madres de personas con PC
relataron que el momento del nacimiento
fue determinante para el dafio cerebral de
su hijo. La mayoria responsabilizé al
personal de salud ya que la atencién del
parto fue indiferente, tardia y hasta
negligente, lo cual pudo desencadenar
sufrimiento fetal y en consecuencia la PC.
Los siguientes testimonios de madres con

hijos que viven con PC dan cuenta de la
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forma como fueron atendidas, ellas y sus

hijos, en hospitales publicos donde dieron a

luz:

Madre, 57 afios: se me rompio la

fuente y llegué como a la una de la

manana al sequro, me dijeron “si ya

va a nacer tu bebé” pero ahi me

dejaron, y me da toda la madrugada,

después todo el dia y hasta como las

siete de la noche ya me atendieron,

[...] porque pasd un doctor y le dijo a

la doctora

“équé estds haciendo
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doctorcita?”, y le dijo

esperando a este nifio que se me

“aqui

regresa”, entonces el doctor fue a
verme y le dijo “jse te estdn muriendo
los dos!” (E 16-11-18)

Madre, 54 aios: no dejo de llorar, por

horas lloré, |[..] no lo podia
tranquilizar 'y las  enfermeras
tampoco son tan acomedidas

[serviciales], me decian que el
problema era que yo no le daba el
pecho y que el nifio tenia que
forzosamente tomar el pecho, y yo les
decia “es que ya pasaron muchas
horas, por favor denle formula” [...] y
asi pasamos toda la noche con él
llorando y llorando y poniéndose con
espasmos raros que ahora entiendo
que eran convulsiones, pero ninguna
de las enfermeras ni ningin médico
lo dijo (E 05-08-19)

Madre, 65 afos: “Fui programada,
cesdrea, me citaron a las once, la
cesdrea me la hicieron comoa las
ocho de la noche [...] me metieron a
urgencias, a sala y todo, pero ya fue
hasta como a las ocho de la noche
[los médicos le dijeron] “si quiere la
operamos” este... icomo se llama?
“para que no se vuelva a embarazar”
(E 27-08-19)

Bajo el esquema heteronormativo se
configuran relaciones de poder basadas
principalmente en el género donde frente
a una oposicidon binaria y jerarquica se
superpone lo masculino a lo femenino

(Guevara, 2008). En estos testimonios lo
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femenino hace referencia no sélo a las
mujeres, sino también a aquello que
simbdlicamente recae en ese campo, como
la maternidad, la vulnerabilidad y debilidad
—tanto de la mujer como del bebé—, y la
posicion subordinada frente a una
—personal de Esta

distribucién diferenciada de poder explica

autoridad salud.
la indolencia frente al sufrimiento del sujeto
subordinado, asi como el desplazamiento
de la responsabilidad del sufrimiento al
hecho mismo del parto —de ahi que el
personal médico sugiera realizar un método
de anticoncepcion— y no a la indolencia
como tal. Estas practicas de indiferencia y
omision reflejan, por una parte, que el
discurso médico naturaliza el sufrimiento
de las mujeres durante el parto; por otro
lado, si consideramos que la maternidad
forma parte del mandato de feminidad,
entonces el sufrimiento es inherente a ser
madre, al menos el parto, y por ende no
s6lo no hay mucho que hacer, sino que las
mujeres que deciden ser madres han de
asumirlo. Se trata de un discurso que
despoja a las mujeres de su calidad de
sujetos para colocarlas sélo como cuerpos
(de segunda clase) cuyas experiencias no
son merecedoras de un trato que mitigue su
dolor. Por otra parte, de los cinco casos de
negligencia médica identificados en esta
investigacion, sélo uno pertenecia a una
clase econdmicamente acomodada,
reflejando que los ejercicios de poder van
tomando formas particulares segun se
intersectan con categorias como la clase
social.

En los recuerdos de las madres sobre
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el parto de sus hijos destaca un conjunto de
emociones. Excepto la ilusién del hijo por
nacer que se puede considerar positiva, las
emociones fueron negativas: intenso dolor
fisico, miedo, sentirse aisladas e ignoradas
por médicos y enfermeras, tristes, molestas
por la terminologia médica (el hijo como
“producto”), sentir que no atendieron bien
al recién nacido, soledad por falta de
compaiia familiar y frustracion e ira
contenida por la mala atencidon médica:
Madre, 57 aifos: me anestesiaron,
entonces yo ya no supe mds|...] hasta
que desperté en un cubiculo aislado,
[...] no sabia si era de dia o de noche,
habia  pasado,
entonces cuando pasé la primera

cudnto  tiempo

enfermera le dije “sefiorita ¢mi
bebé?”, y medecia “después le vienen
a dar informes, y después”, y pues
estaba muy triste y adolorida [...] al
mes yo tenia unas fiebres espantosas
y unos doloreshorribles, y mi esposo
me llevé al Seguro otra vez y asi
anduve, nos mandaban para acd, nos
mandaban para alld, nos hacian esto,
me hacian aquello, y resulta de que
me dejaron gasas yrestos de placenta
[...] me vi imuy mal! (E 12-03-19)
Madre, 47 aiios: nacio en el Seqguro y
nadie conmigo, nadie que preguntara
“éccomo esta?”, [...] pues ahora si que
los médicos dijeron “como no hay
nadie”, tomaron ellos sus decisiones y
demds (E11-01-20)

Las mujeres relataron que percibian
en los ginecdlogos mayor preocupacién por
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su responsabilidad legal ante los posibles
riesgos de la atencidén obstétrica que por
ellas o sus hijos:
Madre, 47 aios: en el quinto mes
tuve otra amenaza de aborto y me
dijeron “lo mds seguro es que el
producto venga mal”, porque asi le
llaman, “el producto”, “te sugiero
que mejor sea un aborto”, entonces
obviamente me opuse”.
Entrevistador: érecuerda la reaccion
de los médicos cuando usted no
aceptod su diagndstico? Entrevistada:
claro, dijeron que era mi
responsabilidad [...] [alumbramiento
a los siete meses, fetoen posicion
poddlica] ningun ultrasonido ni nada,
yo creo que me vieron sola y me
dijeron que me iban a detener al
bebé, pero no, [...] entonces fueparto
normal cuando debié haber sido

cesdrea (E 11-01-20)

El acumulado de estas practicas
violentas cosifica a las madres e hijos y les
despoja de la posiciébn protagdnica
alrededor del parto, dejando este rol al
personal de salud, el cual sera quien tome
todas las decisiones y evaliue qué es lo
importante en cada momento. La anulacion
de la agencia de las madres durante su
parto deriva en estados emocionales que
potencian el sufrimiento. Algunas madres,
por ejemplo, expresaron haber sentido
pudor y verglienza por las maniobras
médicas durante el parto o en
complicaciones posparto:

Madre, 54 aios: el doctor [...] dice
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“te quedaron residuos de placenta,
por eso estds asi, ya estas muy débil
[...] lo unico que puedo hacer rdpido
es limpiarte, te voy a meter mi mano,
te voy a limpiar”, le digo “haga lo que
tenga que hacer”, y pasé todo eso tan
doloroso también, sola (E 05-02-20)

La ira fue otra emocidn presente en
las madres de personas con PC por el
maltrato médico vy la negligencia
profesional, sin embargo, no se expresé en
intencion alguna de reclamar o denunciar la
VOpercibida:

Madre, 57 aios: fisicamente me fue

muy mal, sin embargo siempre [...]

hemos sido muy fuertes, no somos
débiles... ni enfermizos, ni nada de
sali

eso, entonces pues... jsalil,

adelante [...] (E 12-03-19)

La posicidén subordinada que ocupan
las mujeres en esta relacion y circunstancia
opera al interior de un juego entre el
reconocimiento del maltrato vy Ia

abnegaciéon inherente al mandato de
maternidad. Si bien la capacidad de agencia
de estas mujeres se ve vulnerada en dicho
escenario, también puede interpretarse
qgue frente a la imposibilidad de confrontar
a la autoridad médica estas mujeres
construyen para si una fortaleza que les
permite cierta resiliencia ante la violencia.
El discurso médico va de la mano con
la expectativa de que las mujeres posean
naturalmente el conocimiento necesario

para “maternar”, en una especie de

“monopolizacién” de saberes, dado que las
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mujeres que tuvieron partos complicados
refirieron no haber recibido informacién de
ginecdlogos y pediatras que las atendieron
durante el parto y/o el posparto sobre las
posibles consecuencias del sufrimiento
fetal, ni sobre cuidados concretos al infante
en estas condiciones:

Madre, 57 aios: no podia succionar,

no agarraba el pezdon y tampoco

podia agarrar la mamila; sin
embargo, los doctores no me dijeron,
no me ensefiaron jnada! (E 16-11-18)
Madre, 54 afnos: a media noche
vamos a una clinica privada [...] y la
doctora nos dice: no tiene reflejo de
succion, ocasionado porque tuvo
retraso en el parto (E 05-08-19)
Madre, 65 anos: a mi ya me habian
dado un diagndstico bien, nunca
dijeron que iba a presentar secuelas

(E 27-08-19)

Respecto al diagndstico del desarrollo
anormal del infante la comunicacién por
parte de los médicos no siempre fue clara,
o bien, la informacién no se ofrecid en
términos accesibles. Hubo médicos que
dieron

diagnésticos acompafiados de

prondsticos de desarrollo muy

desalentadores: “si sobrevive serd un
vegetal”, desestimando la neuroplasticidad
cerebral (Hara, 2015):
Madre, 57 anos: a los veintiun dias
me lo dieron de alta, pero me dijeron
los doctores “sefiora es un milagro
que el bebé esté vivo, no creemos que
va a vivir, no se haga ilusiones,

entonces pues esperemos”, nunca me
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dijeron “llévelo a terapia”, uno de
ellos me dijo “mira, sillega a vivir, que
no creo, va a ser un vegetal, no se va
a mover”, entonces la recomendacion
era que “cada 15 minutos tu lo
muevas y le des masajitos, cada 15
porque no va a ser capaz de”, jbueno!
(E 16-11-18)

Madre, 65 aios: el doctor [dijo], que
tenia que ir a terapia y que la
rehabilitacion iba a ser hastadonde
Dios quisiera; las enfermeras en el
hospital eran muy déspotas, decian
muchas cosas, que “‘ya para qué?,
asi se queda” (E 27-08-19)

La desestimacion de la
neuroplasticidad va de la mano con la
lectura que el discurso médico hace del
infante como discapacitado. Si bien este
discurso reconoce y emplea el término
discapacidad, también le llena de una carga
peyorativa, tan es asi que en ocasiones
omite su uso y le sustituye por otros como

“problemita”:
Madre, 54 aios: [el pediatra] me explico
que sus deditos los metia no sé como, pero
yo me quedé como... (qué es eso?, en mi
mente dije “vamos a ir con doctores que le
den un buen tratamiento”,yo pensé que era
como una enfermedad [...] no nos dijo
discapacidad, nos dijo que traia un

problemita, pero no nos dijo qué (E 05-02-

20)

En el proceso de detectar que los
hijos estaban presentando un retraso en su
desarrollo, los progenitores,

particularmente las madres, refirieron el
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importante papel de la experiencia en la
crianza de hijos, tanto de sus hijos mayores,
como la experiencia de sus madres, de sus
hermanas o de otras mujeres, asi como su
propia intuicién:
Madre, 58 afos: como a los seis
meses que es cuando ya tienen que
levantar la cabeza, no la levantaba,
mi hermana me dijo “no veo bien a
esta nifia, te voy a hacer una cita en
el centro de rehabilitacion”, [...] y ahi
me dijeron “tiene un pequefio
retraso, pero va a estar bien”, dije
“okey” (E 09- 10-19)
Madre, 47 aios: me daba cuenta de
que no se sentaba, lo sentaba y se me
iba de lado [...] yo estaba sola y
alguien me dijo “deberias hacerle
unos estudios a tu hijo porque no es
normal su comportamiento” (E 11-
01-20)
Padre, 69 afios: una sefiora ya mayor
nos dijo que ella oia que lloraba muy
feo, con dolor, que alo mejor tenia
algo y nosotros lo veiamos como
normal porque siempre lo hacia,
“para mi que tiene algo, habian de
buscar”, y fue como empezamos a
buscar (E 05-09-19)

Sin embargo, hubo relatos sobre
médicos que hicieron caso omiso o incluso
descalificaron lo que las madres expresaban
respecto al desarrollo anormal de los
infantes, retrasando el diagnéstico de PC.
También refirieron negacién por parte de
algunos médicos sobre las posibilidades de
desarrollo que las madres percibian en sus
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hijos. Dos informantes sefalaron al
respecto:
Mujer de 57 ainos, con hermana con
PC, 52 ailos: mi mamd detectd que [la
hija]
meédicos de Tampico le decian que no,

tenia pardlisis, aunque los
que le diera tiempo que madurara,
pero mi mamd como era la tercera
hija ya veia algo raro con ellq,
entonces la trajo a un doctor a la
Ciudad de Meéxico y el doctor le dijo
que necesitaba tratamiento,
ejercicios, todo esto (E 30-10-19)
Mujer de 65 aios, con hermano con
PC, 56 anos: “su hijo [menos de seis
afios] no entiende, no habla, no nada,
no hay caso con él, déjelo como
plantita”, “pero mi hijo entiende
doctor, yo lo veo en sus ojos, le hablo
y veo en sus ojos que me responde”,
“no sefiora, lo que pasa es que es
amor de madre”, jay, mi mamd salio
furiosal, fue a ver otro neurdlogo y
este si de plano le dijo “este tipo de
nifios hay que dejarlos en la basura”,
asi muy lindo (E 15-10-19)

Los retrasos en el diagnodstico y la
falta de claridad denotan que se percibe a
la madre como incapaz de comprender y al
hijo(a) como alguien que, por su condiciéon
de PC, no merece que se le brinde atencién
ya que, desde una mirada capacitista, por
mucho que se haga “no serd capaz” como
los demas.

En cuanto a las personas con PC
entrevistadas que refirieron conocer las
condiciones de su nacimiento, asumen con
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diferente actitud las probables negligencias

gue provocaron su condicion de

discapacidad. Una de ellas manifestd

sentimientos de enojo, indignacién vy
tristeza por la falta de respeto del personal
de salud hacia sus padres al no
comunicarles y darles informacién sobre las
posibles consecuencias de la hipoxia que
sufrié durante su nacimiento:

Mujer con PC, 52 anos: tenia el

cordén umbilical en el cuello
enredado, mi mamd fue a un hospital
de monjas [...] le decian las monjas
“todavia le falta mucho” [...] no le
quisieron hablar [al médico] [...] al
doctor siento que le falté explicarle a
mis padres que yo podia tener
pardlisis, no les dijo nada, jnada!, les
dijo “su hija ya estd bien, ya
llévensela”, y me llevaron [se nota
muy triste] [...] me da coraje [llora],
que por una negligencia médica
(inentendible) una vida [...]Dios me
ayuda a perdonar a esa gente, no me
supieron atender a tiempo [sigue
llorando], pero si da mucho coraje,

bueno a mi me da coraje (E 01-10-19)

En los dos relatos siguientes las
personas con PC narran su nacimiento de
forma mas contenida, aunquela primera
sefala que hubo negligencia médica en la
atencién a su madre, en tanto que la
segunda hace referencia al prondstico
médico desalentador:

Varon con PC, 28 afios: mi mamd ya

habia tenido tres amenazas de

aborto en su embarazo, le habian
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sugerido que se hiciera un legrado,
ella no quiso hacerlo, decidio
tenerme; sin embargo, el dia que yo
ya quise venir a este mundo se
complicé porque no le hicieron un
ultrasonido previo para ver que yo
venia en la posicion incorrecta (E 11-
01-20)

Mujer con PC, 28 aihos: mi mamd [de
profesion médica] notd que yo no
actuaba como un bebé normal,
entonces me llevo al neurdlogo y él
dijo que me iba a morir a los tres dias,
que sélo me diera de comer y que
cuidara mi muerte [...] tuvo varias
amenazas de aborto, pero sali a

término (E 05-12-19)

La VO se extiende mas alld del
momento del parto, tejiendo puentes con
otras formas de violencia como la
restriccion de oportunidades que tienen las
mujeres a las que se asigna el rol

protagénico de cuidadoras y en el

desconocimiento de la capacidad de

agencia de la persona con PC al
considerarsela dependiente eincapacitada.
2) El trabajo de cuidados: la producciéon de
la cuidadora, la persona vulnerable y la
dependencia

Madres y hermanas cuidadoras de
las personas con PC refirieron trayectorias
de diagndstico muy amplias y diversas,
entre las que se cuentan consultas a
médicos generales, pediatras, neurdlogos y
rehabilitadores. Contra los prondsticos
médicos desalentadores, los progenitores,

especialmente las madres, se avocaron a
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buscar diagndsticos alternativos, y cuando
el diagnédstico de PC fue corroborado por
diversos médicos y aceptado por las
madres, éstas buscaron la rehabilitacion de
sus hijos:
Madre,
investigar y saber donde estaba su

57 afRos: me dio por
lesion y conocer todo el cerebro, por
qué estaba asi, empecé a ir a otros
[médicos] porque [la terapeuta] me
decia “hay otro método” y entonces
iba a probarlo, la gente [le decia]:
que los bafios de lodo y yo se los
hacia, [...] todo lo que me decian que
hiciera yo hacia (E 16-11-18)

Madre, 47 anos: [en el centro de
rehabilitacion] me dijeron que no iba
a ir a la escuelay no iba a aprender
[...] nunca me quedé con lo que
dijeron los médicos, si hubiera sido
asi yocreo que mi hijo estuviera en
una silla  de ruedas, quizd
dependiendo al cien por ciento de mi
[...] yo creo que si viera a esa
neurdloga le dijera “ésabe qué? mi
hijo es licenciado en idiomas” (E 11-
01-20)

Como se adelanté previamente, el
mandato de feminidad transita a la par con
la capacidad de agencia de las mujeres que
no permanecen pasivas frente a los
silencios y omisiones del personal de salud,
no obstante, se enfrentan constantemente
a que no se les reconozca como sujetos
capaces de

adquirir y  producir

conocimiento  util para afrontar |la

condicion de PC desus hijos(as). En algunos
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casos las cirugias correctivas junto con un
intenso trabajode terapia fisica refutaron
los primeros prondsticos médicos de
dependencia absoluta como muestra el

siguiente testimonio:

Madre, 47 aios: tiene cinco cirugias y
con las cirugias y la terapia, y
obviamente que Dios ha sido bueno
en nuestras vidas, ya pudo caminar
con sus muletas canadienses (E 11-01-
20)

Sin embargo, las cirugias y terapias de
rehabilitacion son complejas, dolorosas, y
fisicamente muy exigentes, tanto para los
pacientes como para sus madres, quienes
las terapias de
rehabilitacion a sus tareas de cuidado. Es

generalmente suman
frecuente que médicos y proveedores de
servicios sociales empujen a las personas
con discapacidad a soportar mucho dolor
en la terapia de rehabilitacion, lo que llega
a provocarles ira y desesperacion (Cahill y
1994).
apreciacion, algunos de los participantes

Eggleston, Ratificando  esta
del presente estudio refirieron que el dolor
fisico generado por la terapia llegd a ser
extremo, provocdandoles sentimientos de
rencor hacia sus madres por la exigencia en
la rehabilitacion, como muestra el primero
de los siguientes testimonios, mientras que
el segundo refiere al desgaste fisico,
econdmico y emocional de las madres:
Varon con PC, 29 aios: cuando era
nifio no podia jugar, siempre era
terapias, terapias [...] era muy infeliz,

no me gustaba ir, me acuerdo que
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hubo un tiempo que [él y su madre]
peledbamos mucho , a cada rato, yo
me quise ir a vivir con mi papd (E 20-

08-19)
Madre, 58 afos: [cirugias
ortopédicas], aparte de que

necesitan mds terapia y son muy
costosas, por mucho que te den becas
son costosas en tiempo, en dolor para
ellos, si te salenbaratitas o gratis de
todas maneras tienes que trasladarte
y llevarla, traerla, cargarla, todo eso
te desgasta a ti, te desgasta como
madre (E 09-10-19)

La insensibilidad del personal de
salud sobre el trabajo de cuidados refuerza
el “modelo familiarista del cuidado”
(Batthyany, Genta y Perrota, 2013; Martin,
2010) que representa al cuidado como una
cualidad natural de las mujeres,
particularmente de las madres, que por lo
tanto deben saber hacer y deben realizarlo
Esta

concepcidn se exacerba cuando los infantes

desinteresada y amorosamente.

presentan alguna discapacidad:
Madre, 54 afnos: todo transcurre
normal porque era un bebé y cuando
cumplié un afo y medio mds o
menos, en la guarderia del Seguro
Social de la Universidad, me lo dan de
baja y me dicen que en las guarderias
del Seguro sdlo atienden a nifios
sanos, entonces yo le dije “bueno ¢y
qué es lo que tiene mi hijo? épor qué
dice que no es un nifio sano?”, “pues
es que necesita un cuidadoespecial y
nosotros no se lo podemos dar” (E 05-
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08-19)

Una mama3 integrante del comité de
una asociacién civil (AC) que se reunié con
las autoridades del Sistema Estatal para el
Desarrollo Integral de la Familia —-DIF-
Morelos— para buscar se restableciera el
convenio de colaboracidn entre esta ACy el
Centro de Educacion y Rehabilitacion
Integral del Estadode Morelos, comenté el
desconocimiento y la insensibilidad de las
autoridades del DIF
requerimientos  de

hacia los
atencion a la
discapacidad multiple como la que genera
la PC. Cuando el comité explico a las
autoridades que dejar de brindar atencién
integral a los infantes y jévenes con PC en
dicho
significativo en su desarrollo biopsicosocial

Centro implicaria un retraso
y un desgaste fisico y econédmico adicional
para sus cuidadoras/es, las autoridades
argumentaron que les parecia que estas
buscando Ia

familias no estaban

rehabilitaciéon de sus hijos sino una
guarderia que se hiciera cargo de ellos
todos los dias (Diario de campo: 12-09-19).

En todos los casos de este estudio los
cuidados directos a las personas con PC han
sido otorgados por sus madres, en algunos
casos por las hermanas y una sobrina que
sustituyeron a las madres fallecidas o que
por edad avanzada y enfermedades ya no
pueden seguir otorgando cuidados; en
pocos casos los padres o algun otro vardn
realizan dicha actividad. En cuanto a los
cuidados indirectos (gestién y pago de
servicios) en muchos casos también han
sido asumidos por las madres o hermanas

de las personas adultas con PC.

DISCUSION

Las experiencias relatadas sobre VO
referidas en las entrevistas se habrian dado
hace 56 afios la mas lejana y 24 aiios la mas
reciente.

A pesar de los programas

gubernamentales de capacitaciéon vy
sensibilizacién al personal médico para
otorgar trato digno a las usuarias de los
servicios de salud sexual y reproductiva, las
denuncias por VO en México han venido
incrementando (Sosa, 2018; Castro y Erviti,
2014). El fracaso de dichos programas
radica en que la VO se ha abordado como

un problema de calidad de la atencion, sin
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considerar su origen mas profundo (Castro
y Erviti, 2014). La VO es facilitada por un
sistema de salud androcentrista (Belldn,
2015; Diaz y Loiacono, 2020) y jerarquico
tanto en sus conocimientos como en sus
2015; 2018),
administrado bajo una ldgica altamente

practicas (Belldn, Sosa,

racionalizante y deshumanizada, con altos
niveles de exigencia al personal de salud,
creando un ambiente propicio para
reproducir cotidianamente estructuras de
poder del campo médico hegemodnico que
sido

han interiorizadas (Castro y Erviti,
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2014). Si bien se ha detectado que la VO es
mas frecuente en las instituciones publicas
(INEGI, 2017), en el sistema de salud en
general “funciona  una  estructura
disciplinaria disefiada para mejorar la
eficiencia de la atencidn que se brinda, y que
presupone la obediencia y la conformidad
de las usuarias con los dictados del poder
médico” (Castro y Erviti, 2015: p.45). Con
base en roles y estereotipos de género se
exige a las mujeres que obedezcan, toleren
los abusos y se “comporten” segun lo
esperado en funcion de su género (Diaz y
Loiacono, 2020). Tanto la jerarquizacion
como el maltrato médico dificultan el
ejercicio de los derechos ciudadanos de las
usuarias deservicios de salud reproductiva,
colocandolas en el nivel mas bajo del
sistema (Castro y Erviti, 2014) y afectando a
desfavorecidas

las mujeres mas

socialmente: pobres, sin escolaridad,

residencia rural, indigenas, muy jévenes o

mayores, solteras, de alta paridad,
principalmente (Sosa, 2018).
En cuanto a la PC, si bien el

sufrimiento fetal no es causa determinante
de ésta (Robaina, 2010), el retraso en la
atencién del parto y un ambiente hostil que
incrementa innecesariamente el estrés
fisico y psicoldgico de las mujeres podria
abonar a los factores de riesgo bioldgicos y
no bioldgicos que desencadenan lesiones
cerebrales en los neonatos. Los relatos
recabados reflejan una gran incertidumbre
por la vida del recién nacido, por la falta de
diagnédstico de las anormalidades en su
desarrollo, por su rehabilitacién y por su

futuro. Esta incertidumbre en muchos
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casos inicid o se vio agravada por la falta de
claridad en la informacién médica y por
prondsticos totalmente desalentadores. La
falta de informacion por parte de los
médicos, los diagndsticos dados sin
empatia ni tacto por el estado fisico y
emocional de los progenitores y los

prondsticos desalentadores sobre el

desarrollo de infantes con problemas
neuromotrices parecen no ser dirigidos
exclusivamente a familias de recursos
medios y bajos que recurren a los servicios
publicos de salud, como pasa mayormente
en los casos de VO en el estado de Morelos
2018).

desestimacion de pediatras y neurdlogos

(Sosa, Por otra parte, Ia
sobre las posibilidades de neuroplasticidad
no parece provenir de un desconocimiento
del funcionamiento y desarrollo

ontogenético humano, sino de ideas
capacitistas. Esta ideologia intenta prevenir
el nacimiento de personas con deficiencias
0, en su caso, la rehabilitacion y eliminacién
(Toboso, 2017).

En cuanto al cuidado, con la division
sexual del trabajo las mujeres incurren en
costos de oportunidad al tener que dejar de
estudiar, trabajar o cuidar su propia salud
debido a la extension de tareas que implica
el cuidado de familiares dependientes
(Martin, 2010; Zamarripa, Tamez y Ribeiro,
2017), realizando dobles vy triples jornadas
de trabajo ( Martin, 2010; Zamarripa,
Tamez y Ribeiro, 2017; Batthyany, Genta y
Perrota, 2013). Un estudio realizado en
México arrojoé que, aunque las madres de
infantes con PC permanecen la mayor parte

del dia con sus hijos, su autopercepcion de
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eficacia es baja, debido probablemente a
las demandas del modelo interdisciplinario
de tratamiento y a sus expectativas de
rehabilitacion, a veces incongruentes con el
prondstico (Martinez et al. 2008). Ademas,
el capacitismo implicito en el modelo
rehabilitador, al

normalizacion de Ia

médico enfatizar la

persona  con
disfunciones, desconsidera necesidades no
médicas o terapéuticas de las personas con
discapacidad y de sus cuidadoras, como la
educacion formal, la integracidén social y
laboral, entre otras (Millan, 2013).

La VO descansa en discursos
capacitistas y heteronormativos; ambos
son performativos en la medida que
producen sujetos (Butler, 2010) y dindmicas
de relacion basados en la ficcion de la
(Maldonado,  2018). El

capacitismo y la heteronorma produce

perfeccién

afectos especificos como dependencia,
abnegaciony, sobre todo, asumir el cuidado

con “amor” y sentir culpa si no se desea
llevarlo a cabo. Que las mujeres funjan
como las principales cuidadoras de
personas con discapacidad forma parte de
una convenciéon heteronormativa
(Maldonado, 2018) donde el trabajo de
cuidados supone al otro particularmente
dependiente de por vida. Desde esta
perspectiva, llevar a cabo las labores de
cuidadora es hacer género,pues cada vez
gue una mujer cuida de otros, incluso a
costa de su autocuidado, crea la (supuesta)
naturalidad del cuidado como algo propio
de las mujeres y, en particular, de las
madres. Cuando las mujeres no logran
cumplir las expectativas demandadas por el
capacitismo y la heteronorma

sentimientos de culpa (Peldez, 2016), en el

surgen

caso de personas con PC consideramos que
se relaciona con no poder evitar que el hijo
adquiriera esta condicién y/o por no lograr
la rehabilitacion deseada.

CONCLUSION

La violencia obstétrica es una
expresion de violencia de género que opera
sobre los cuerpos de las mujeres y su vida
trato

reproductiva mediante un

deshumanizado, un abuso en |la
medicalizaciéon y una patologizacién de los
procesos fisioldgicos. La VO puede ser fisica
(practicas invasivas y medicalizacion
y/o

(humillaciones, omision de informacion,

injustificadas) psicoldgica
infantilizacidn). La medicina como disciplina
androcéntrica y masculinizada funge como
la norma que evalla a las mujeres y les dicta
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cémo vivir su parto. Los profesionales de la
salud no ejercen la VO de forma intencional
en todos los casos, muchas veces lo hacen
debido al androcentrismo interiorizado que
a nivel estructural se ha encargado de
perpetuar estos estereotipos y
desigualdades. Por lo anterior, asociamos el
trato violento durante el parto, tanto a las
madres como a sus hijos, asi como el
diagnéstico de PC a laconstruccién de su
indefensién, que por su condicion de
mujeres y de personas con discapacidad se

las concibe como que no saben, no
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entienden y no importan.

Las miradas capacitista y
heteronormativa se conjugan en el discurso
médico y producen cuerpos normativos,
tanto para las personas con PC, como para
las personas que fungen como sus
cuidadoras. Cuando es la madre, desde el
parto por  ser

(independientemente de un diagndstico de

y solo mujer
PC) el discurso médico asume que por
abnegacion debe soportar el dolor en el
parto (el “trabajo” de parto implica “parir
con dolor”). Los cuerpos de las mujeres no
importan, asi que si se someten a dolor
tampoco es relevante. Las complicaciones
del parto son sélo el inicio de una vida de
sufrimiento intercalado con el discurso
capacitista que sostiene esperanza y al
mismo tiempo la frustra. Se produce un
cuerpo y una subjetividad entrenada para el
cuidado de por vida de ese otro. Puede ser
gue en los hechos no ocurra “de por vida”,
pero como es la expectativa, si no ocurre
asi la mujer serd sancionada socialmente a
través del sefialamiento y la produccidén de
culpa. En las personas con PC el capacitismo
asocia el diagndstico a discapacidad pero
sobre todo a incapacidad, invalidez,
dependencia y vulnerabilidad. A partir de
este cuerpo se producird una subjetividad
de sumisién y una dinamica relacional en la
que siempre necesitara de una otra que

requerira de mucho amor para poder

cuidarle. La produccién de la dependencia
desconoce y limita la capacidad de agencia
de la persona con PC, ademds de producir
formas de cuidado inteligibles para las
madres, mismas que configuran su cuerpo,
subjetividad y practicas de cuidado: si no se
cuida de cierta forma, con cierto amor,
etcétera, entonces no es cuidado y no es
habrdan sido buenas

atil, ni  ellas

madres/mujeres. El capacitismo vy la
heteronorma parten de estereotipos sobre
lo femenino —paciencia, abnegacién, amor
y entrega incondicionales— y no realizar un
cuidado inteligible es salirse de la
heteronorma, que legitima el parentesco
como via de cuidado (madres, hermanas,
nietas, nueras, etcétera).

La organizacién social del cuidado
basada en la division sexual del trabajo
descansa en la matriz heterosexual y se
expresa en la ritualizacidn y repetitividad de
las labores de cuidado, con lo que se
consolida la ficcion de la naturalidad del
Esta

perpetla la precaria situacién econdmica

cuidado femenino. circunstancia
de las mujeres cuidadoras pues contribuye
a su dependencia econdmica y patrimonial
para con otros (casi siempre hombres), de
modo que, por ejemplo, se vuelven
dependientes de sus parejas para contar
con seguridad social (Coneval, s/f) y ven
limitados sus recursos para proveerse de

practicas de autocuidado.
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