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RESUMEN

La presente investigacion, la incidencia de los imaginarios sociales en la
configuracion del deseo materno en madres con discapacidad visual total,
tuvo como objetivo principal comprender cOmo estos imaginarios inciden en
la construccién del deseo materno y en la experiencia subjetiva de ser
madre. Se trabajé bajo el enfoque cualitativo y se empleé el método
descriptivo, los cuales permitieron, a través de la revision tebrica, las
entrevistas a madres con discapacidad visual total y el analisis de estos
testimonios, identificar: las significaciones que emergen respecto a ser mujer
y ser madre, los ideales sobre la maternidad y las angustias de estas
mujeres. Los resultados muestran que los imaginarios sociales y las
practicas institucionales, al estar ligados a restos culturales patriarcales y a
estigmas sobre la discapacidad, repercuten en la configuracion subjetiva del
deseo materno y en la manera en que se vive la maternidad. Se concluye
que las madres con discapacidad visual total pueden experimentar un
sufrimiento psiquico exacerbado debido a las luchas entre sus deseos y los
discursos sociales que tienden a negar o limitar su potencialidad de ejercer
la maternidad, lo cual tiene efectos en la construccion de su identidad y en el

lugar que se otorga a la discapacidad y al hijo en el lazo materno.

Palabras Claves: Imaginarios sociales; Deseo materno; Practicas

institucionales; Discapacidad visual; Feminidad; Maternidad
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ABSTRACT

The present research, The Incidence of Social Imaginaries in the
Configuration of Maternal Desire in Mothers with Total Visual Disability, had
as its main objective to understand how these imaginaries influence the
construction of maternal desire and the subjective experience of being a
mother. The study was conducted under a qualitative approach and
employed the descriptive method, which, through theoretical review,
interviews with mothers with total visual disability, and the analysis of their
testimonies, allowed for the identification of the following: the meanings that
emerge regarding being a woman and a mother, the ideals of motherhood,
and the anxieties experienced by these women. The results show that social
imaginaries and institutional practices, being tied to patriarchal cultural
remnants and stigmas around disability, have repercussions on the
subjective configuration of maternal desire and the way motherhood is lived.
It is concluded that mothers with total visual disability may experience
exacerbated psychological suffering due to the struggles between their own
desires and the social discourses that tend to deny or limit their potential to
exercise motherhood, which in turn affects the construction of their identity
and the place assigned to both disability and the child within the maternal

bond.

Keywords: Social imaginaries; Maternal desire; Institutional practices; Visual

disability; Femininity; Motherhood
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INTRODUCCION

El presente trabajo de investigacion aborda la incidencia de los
imaginarios sociales en la configuracion del deseo materno en madres con
discapacidad visual total. Se cuestiona por el modo en que se fundan los
imaginarios sociales, el modo en que se desarrollan y se perpetdan y su
relacion con la subjetividad. Asimismo, se interroga por la posicion psiquica
de aquellas madres, la manera en que se instauran su deseo y su goce en
relacion con el significante “ser madre” (desde la perspectiva lacaniana)
frente a los imaginarios sociales estigmatizantes del maternaje con
discapacidad que atraviesan a las distintas instituciones en las que estan
inmersas.

En tal orden de ideas, se postula que los imaginarios sociales se
encuentran tejidos en la realidad compartida segun cada contexto. Pues,
estos son “esquemas socialmente construidos que nos permiten percibir,
explicar e intervenir en lo que en cada sistema social diferenciado se tenga
por realidad” (Pintos, 2005, p. 17). Entonces, los imaginarios sociales
ademas de estructurar nuestra percepcion del mundo también influyen en
nuestras acciones y en la manera en que interpretamos nuestra propia
existencia.

De igual modo, el deseo materno es una construccion conceptual
propia del psicoandlisis que da cuenta de un aspecto psiquico que no esta
predeterminado por el instinto, sino que se instaura a partir de diversos
factores, como las coordenadas inconscientes de la historia infantil singular

de esa madre y la cultura en la que se inserta. Pues, la sociedad valida o



expulsa las diferentes formas que puede tomar la figura de las funciones de
una madre, por lo cual el deseo de ser madre o de proporcionar los cuidados
a los hijos en mujeres con discapacidad visual total podria estar influenciado
por los discursos sociales que tipicamente existen en torno a la maternidad y
la discapacidad.

Este trabajo guarda relacion con el Dominio 5 de investigacion de la
Universidad Catélica de Santiago de Guayaquil, llamado Educacion,
comunicaciéon, arte y subjetividad. Asimismo, corresponde a la linea de
investigacion institucional sobre Problemas del sujeto y su relacion en
distintos entornos. Todo ello al tratar aspectos relacionados con el
psiquismo, sumados al contexto social.

En consecuencia, el proyecto de investigacion guarda un vinculo con
el eje social perteneciente al Plan Nacional de Creacion de Oportunidades
de 2021 a 2025, dado que el objetivo 5 de este eje indica: “Proteger a las
familias, garantizar sus derechos y servicios, erradicar la pobreza y
promover la Inclusién social” (Secretaria Nacional de Planificacion y
Desarrollo [SENPLADES], 2021, p. 63). Igualmente, la politica 5.2 de aquel
eje declara: “Combatir toda forma de discriminacion y promover una vida
libre de violencia, en especial la ejercida contra mujeres, nifiez,
adolescencia, adultos mayores, personas con discapacidad, personas
LGBTI+ y todos aquellos en situacion de vulnerabilidad” (SENPLADES,
2021, p. 64).

Asimismo, la investigacion esta relacionada con los Objetivos de
Desarrollo Sostenible al tomar en cuenta el objetivo 5 de Igualdad de género

en cuanto a su meta 5.6: “Asegurar el acceso universal a la salud sexual y



reproductiva y los derechos reproductivos” (Organizacion de las Naciones
Unidas [ONU], 2025). Pues, el presente trabajo contribuye a la calidad
respecto al cumplimiento de los derechos reproductivos en vinculo con la

equidad de oportunidades

Planteamiento del problema

La problematica surge del contexto institucional de un Centro
Municipal para Personas con Discapacidad Visual de Guayaquil, donde se
observa que en el area de rehabilitacibn acuden usuarios madres y padres
con discapacidad visual total. Algunas de estas madres estan a cargo del
cuidado de nifios o adolescentes, por lo que se planted la interrogante del
modo en que estas madres se responsabilizan de sus hijos al estar
atravesadas por aquella condicién, puesto que a nivel general son las
madres que permanecen mas cerca de ellos y llevan a cabo actividades del
sostenimiento del cuerpo cuando estos son bebés y de satisfaccion de
necesidades basicas como alimentacion, vestimenta, salud, educacion, entre
otras tanto en la infancia como en la adolescencia. De igual modo, se pensoé
que la mirada de la sociedad puede incidir de cierta manera en la
subjetividad de aquellas personas y su situaciébn de maternidad, dado que
los sujetos con discapacidad continian con un lugar dentro de los colectivos
que reciben practicas excluyentes por parte del ambito social. En
consecuencia, puede existir una articulaciéon de la esfera social con la
variable de la configuracion del deseo materno, entendido desde el
psicoanalisis: “Retrocede, reduce su demanda, deja que su hijo atesore

experiencia del mundo ampliando su propio horizonte, franqueando el recinto



cerrado de lo familiar. Deja que el deseo de la madre prevalezca sobre el
goce de la madre” (Recalcati, 2018, p. 20).

Aunque en los ultimos afios se han construido avances, con énfasis
en las tematicas de inclusion en el aspecto educativo y laboral, habria que
cuestionar también qué hay de las posibilidades y oportunidades para formar
un hogar en estos sujetos al considerar el derecho a la reproduccion que
poseen. Pues, un area en la cual no se ha ahondado tanto en comparacion
con los asuntos mencionados anteriormente es la sexualidad y la
parentalidad de personas con discapacidad en el Ecuador. En tal sentido, el
articulo 23 de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, promovida por la Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU, 2006), recalca que es deber de los Estados garantizar los
derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad.

En el Ecuador, se encuentra que, si bien hay investigaciones que
giran en torno a la sexualidad de las personas con discapacidad y sus
derechos reproductivos, son inexistentes los trabajos sobre la parentalidad
con discapacidad visual u otro tipo de discapacidad en el pais. Ademas,
faltan datos estadisticos que den cuenta de ciertos contextos especificos
que pueden vivir las personas con discapacidad, especificamente las
mujeres como el hecho de embarazarse en la adolescencia, lo cual ha sido
identificado en el estudio Analisis de la situacion de los derechos de las
personas con discapacidad en Ecuador del organismo del Fondo de
Poblacion de las Naciones Unidas para la salud sexual vy
reproductiva (UNFPA, 2023). Aquello va en concordancia con la inexistencia

de datos sobre mujeres con discapacidad visual total en situacion de



maternidad en uno de los organismos oficiales en torno a la tematica, el
Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, CONADIS, datos los
cuales son relevantes para esta investigacion. Hay 487.542 personas con
discapacidad registradas en el Ecuador, el 11.62% de aquellas corresponde
a las personas con discapacidad visual, donde se localizan 33.386 hombres
y 23.258 mujeres con discapacidad visual (Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades [CONADIS], 2024). No obstante, la estadistica
desconoce las condiciones de vida en particular de estas mujeres.

Teniendo en cuenta lo anterior, desde el psicoanalisis contemporaneo
se postula que no se puede entender al sujeto desligado de su contexto
social, por lo cual es fundamental tomar el concepto de imaginarios sociales.
En tal linea con aquella variable, Randazzo Eisemann (2012) refiere:

Los imaginarios sociales estructuran el edificio social en base a
esquemas mentales socialmente construidos, que funcionan como
sistema de interpretacion, donde las significaciones imaginarias
institucionalizadas cristalizan una percepcién natural del mundo.
Configuradores y estructuradores de lo real, determinan y crean una
percepcion de lo que es aceptado como tal, asegurando la repeticién

de las mismas formas que regulan la vida en sociedad. (p. 92)

Asi, se argumenta la carencia de interés en torno a la tematica de la
maternidad con discapacidad visual, el cual se halla enmarcado en
imaginarios sociales que atraviesan incluso a las instituciones relacionadas
con la atencidon a este grupo humano. En tal escenario, a nivel social se

encuentran imaginarios como los expuestos por el articulo de Mora y



Giniebra (2020), titulado Sexualidad de estudiantes de la UTM con
discapacidad visual (ceguera total):

Las personas con discapacidad al igual que los demas tienen el

derecho y la capacidad para expresar sus emociones o sentimiento e

incluso de tener una vida sexual activa con su pareja hasta llegar a

procrear, se hace énfasis en esto, porque la sociedad cree pensar que

ellos son asexuados y que no pueden llegar a tener un acto sexual

con su pareja debido a su condicion. (p. 677)

Como se ha mencionado, en Ecuador no se cuenta con articulos que
traten sobre la maternidad o paternidad con discapacidad, en contraste, en
el &mbito latinoamericano se localiza un estudio en Chile, titulado “La mama
soy yo”: Experiencias parentales de madres y padres con discapacidad en
chile, que categoriza los imaginarios sociales sobre la idoneidad de las
personas con discapacidad para cuidar a los hijos en funcién del tipo de
discapacidad:

Los cuestionamientos especificos varian de acuerdo con el tipo
de discapacidad. Si el entrevistado tiene discapacidad sensorial se
piensa que no sera capaz de darse cuenta de las necesidades del
bebé. Si la discapacidad es fisica, que no podra atenderlo. Si la
discapacidad es intelectual se asume que no podra hacerse cargo y
responsabilizarse, y que, incluso, podria hacer cosas que pusieran en

peligro a su hijo. (Herrera, 2022, p. 7)



Asimismo, este articulo recalca que las madres son las que estan mas
confrontadas a estas interrogantes por parte de su entorno cercano y las
instituciones sanitarias, o que posiblemente se deba a que ellas son con las
que el bebé se encontrara mas tiempo por los aspectos bioldgicos
implicados, incluso mas alla del parto, como la lactancia:

En los relatos de los(as) participantes, después de que nace el

bebé, los cuestionamientos a las capacidades parentales dan paso a

la vigilancia de las préacticas de cuidado. Especialmente las madres se

sienten constantemente controladas y evaluadas por sus familiares y

profesionales de salud. Esto lleva a que tengan que estar

continuamente probando que son buenas madres. (Herrera, 2022, p.

7)

En este punto, los trabajos de Herrera (2022) y Dabbagh Rollan
(2024) concuerdan en que las madres con discapacidad son las que mas se
encuentran con cuestionamientos sobre el papel en el cuidado de sus hijos
por parte de la sociedad. El dltimo autor sefiala que aquello puede ser una
posible causa del elevado estrés encontrado en las madres con
discapacidad visual encuestadas en su estudio. Un aspecto agregado por los
resultados del articulo de Dabbagh Rollan (2024), realizado en Espafa,
titulado Dificultades, necesidades e intereses de las madres y padres con
discapacidad visual, es que estos imaginarios de la sociedad no solo
repercuten en los padres con discapacidad visual, sino también en sus hijos,
puesto que estos ultimos pueden tener menos oportunidades de establecer
vinculos sociales debido a los desafios actitudinales con los que se

enfrentan sus padres. El autor plantea que esto ultimo se debe a que suele



haber desconcierto al momento de observar a las personas con
discapacidad visual en el rol de padres o cuidadores, lo cual puede reducir la
formacion de lazos con otras madres o padres.

Con base en lo analizado hasta este punto, se ha encontrado que las
madres con discapacidad visual total aun se hallan con varios imaginarios
sociales estigmatizantes. No solo estan enfrentadas a las limitaciones como
tal del propio tipo de discapacidad, sino también a los desafios traidos por
los imaginarios sociales que perpetdan practicas excluyentes y cuestionan
su capacidad de cuidado y responsabilidad hacia sus hijos, imaginarios que
incluso cortan de raiz la posibilidad de elegir embarazarse, pues se piensa
frecuentemente que no pueden tener relaciones sexuales.

Desde el psicoandlisis, la configuracion del deseo materno se ve
atravesado no solo por las caracteristicas singulares del vinculo madre-hijo,
sino también por las significaciones sociales o institucionales que limitan el
reconocimiento pleno de estas madres en torno a derechos y competencias
parentales, en tanto el deseo propio se inscribe en relacién con las
coordenadas del deseo del Otro. Si el deseo materno busca volver a los
hijos autbnomos vy llevarlos hacia un mundo rico de posibilidades, ello se
puede ver obstaculizado, pues, la investigacion deja al descubierto que los
hijos de personas con discapacidad visual también pueden enfrentar
dificultades frente al estigma que viven sus padres. Por tales razones, es
necesario problematizar la siguiente pregunta:

Pregunta General

e (Como inciden los imaginarios sociales en la configuracién del

deseo materno en madres con discapacidad visual total?



Preguntas Especificas

¢,Como se fundan los imaginarios sociales?

¢, Como se instaura el deseo materno?

,Como se instaura el deseo materno en madres con
discapacidad visual de un centro Municipal para Apoyo a
Personas con Discapacidad Visual de Guayaquil a partir de los

imaginarios sociales?

Objetivo General

Analizar la incidencia de los imaginarios sociales en la
configuracion del deseo materno en madres con discapacidad
visual total de un centro Municipal para Apoyo a Personas con
Discapacidad Visual de Guayaquil, por medio de una
investigacién cualitativa, para una posible practica clinica con

madres con discapacidad visual total.

Objetivos Especificos

Describir la manera en que se fundan los imaginarios sociales,
por medio de una revision bibliogréfica.

Especificar la forma en que se configura el deseo materno, por
medio de la revisidén de fuentes bibliograficas.

Identificar el modo en que se configura el deseo materno en
madres con discapacidad visual total de un centro Municipal
para Apoyo a Personas con Discapacidad Visual de Guayaquil
a partir de los imaginarios sociales, por medio de entrevistas

semiestructuradas a las madres con discapacidad visual total
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de un centro Municipal para Apoyo a Personas con

Discapacidad Visual de Guayaquil

Justificacion

En el ambito social, es fundamental los avances de esta tematica en
el pais, ya que hay vacios académicos y las investigaciones realizadas en
torno a la sexualidad de personas con discapacidad no profundiza en el
aspecto especifico de la maternidad o paternidad. Sin embargo, hay que
recordar que uno de los derechos de las personas con discapacidad incluye
la reproduccion. Ademas, visibilizar esta problematica ayudaria a mitigar
estigmas que giran alrededor de la sexualidad y del ejercicio de la
maternidad de estas mujeres con discapacidad, especificamente, cuando se
acercan al personal profesional o médico que las atienden o a sus hijos.

Como grupo de investigacion se considera importante trabajar esta
tematica para poder elevar la dignidad humana de las personas con
discapacidad visual, con énfasis en aquellas que tengan como proyecto de
vida construir una familia. Es importante que los sujetos con una condicién
de discapacidad tengan otras oportunidades mas alla de lo educativo o lo
laboral, si es que viene del deseo y dentro de las potencialidades de su
autonomia. No solo el aspecto académico o de ocupacion es fundamental,
otro pilar que sostiene al ser humano en cuanto a la salud mental es la parte
afectiva, donde un componente es formar lazos con mas seres humanos,
entonces no se puede dejar por fuera la posibilidad del establecimiento de

una pareja o de una familia para las personas con discapacidad.
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Asi, a lo largo de este estudio, se busca contribuir a la literatura
cientifica con un enfoque que no solo quede en el campo académico, sino
gue también pueda servir como referencia para la formulacion de politicas
publicas y estrategias de acompafiamiento que permitan a estas mujeres
ejercer su maternidad con mayor libertad y respaldo social. Se espera que
los hallazgos sirvan para sensibilizar a profesionales de la salud, educadores
y personal politico en torno a la importancia de considerar los imaginarios
sociales en el disefio de intervenciones para madres con discapacidad visual
total. Ademas, esta destinado a crear un lugar para el dialogo y la reflexion,
lo que permite cuestionar los discursos dominantes de la madre y la
discapacidad, lo que contribuye a los cambios en la percepcion y el
tratamiento de estas mujeres. Con ello, se busca no solo generar
conocimiento, sino dar paso a la palabra desde lo subjetivo para promover

una mayor equidad y reconocimiento de sus derechos.
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ANTECEDENTES

Los antecedentes en una investigacion cientifica proporcionan el
trasfondo necesario para comprender el problema de estudio y delimitar su
relevancia. Segun la Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo (2013),
"los antecedentes son la sustentacion tedérica del problema de investigacion
u objeto de estudio" (p. 1). Este apartado permite identificar vacios en el
conocimiento existente al evitar la duplicacion de estudios y al orientar hacia
nuevos enfoques. Ademds, al revisar la literatura ya antes realizada, se
pueden reconocer las metodologias empleadas y los hallazgos obtenidos, lo
cual facilita la construccion de un marco tedrico solido y la formulacién de

hipotesis.

En el ambito nacional, se localizan autores que hablan sobre los
derechos sexuales y reproductivos para las personas con discapacidad en
su diversidad. Por ejemplo, Minchala et al. (2024), en su estudio realizado en
Cuenca, Ecuador, titulado Experiencias y conocimientos sobre salud sexual
y reproductiva en personas con discapacidad en Ecuador, desarrollaron un
estudio observacional con un enfoque -cualitativo con el objetivo de
documentar las percepciones y emociones de las personas con
discapacidad del Centro Diurno del Canton Biblian respecto a la salud sexual
y reproductiva. La investigacion emple6 entrevistas individuales
semiestructuradas y observacion de campo y realizé una muestra de cinco
individuos con diferentes discapacidades. Entre las principales conclusiones,

se identificd que los participantes no tienen informacién suficiente sobre
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salud sexual y reproductiva, mientras que el personal sanitario proporciona
informacion general que no responde a necesidades individuales, generando
asi limitaciones en la toma de decisiones y afectando aspectos como
privacidad e intimidad de la persona solicitante. Este estudio destaca la
relevancia de abordar los prejuicios y tabues existentes en los hogares al
tratar temas de sexualidad con personas con discapacidad. Asimismo,
recalca la importancia del rol del personal de salud en la educacion para
fomentar la independencia y el desarrollo pleno de estas personas en la

sociedad.

Las autoras Coronel y Medina (2023) en el articulo titulado El
lenguaje de la vulneracién en los cuerpos de las mujeres con discapacidad,
analizaron las transformaciones necesarias en el sector salud y en la
sociedad para garantizar los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres con discapacidad en el pais. A través de un enfoque cualitativo,
basandose en encuestas nacionales y estudios del Fondo de Poblacion de
las Naciones Unidas (UNFPA, 2017), los autores dibujan un panorama
desalentador en cuanto al ejercicio de estos derechos. Identifican
limitaciones, exclusiones y prohibiciones como los principales obstaculos, los
cuales se agravan por el desconocimiento de las mujeres sobre sus propios
derechos, la falta de atencion institucional y el escaso apoyo familiar y
comunitario. Este trabajo destaco la importancia de reconocer el cuerpo de
las mujeres con discapacidad como sujeto pleno de derechos en Salud

Sexual (SS) y Salud Reproductiva (SR).

Mora y Giniebra-Urra (2020), en su estudio exploratorio y descriptivo

titulado Sexualidad de estudiantes de la UTM con discapacidad visual
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(ceguera total), llevado a cabo en Manabi, Portoviejo, Ecuador, tienen como
objetivo caracterizar la sexualidad de estudiantes con discapacidad visual
total con un enfoque cualitativo. Empleando entrevistas como técnica
principal, los autores recogen testimonios de cuatro estudiantes con ceguera
total, revelando actitudes de rechazo, miedo y prohibicion hacia el
comportamiento sexual de las personas con discapacidad. Esto perpetla
estereotipos y limita la igualdad en la sociedad. Los hallazgos reportan la
necesidad, en pleno siglo XXI, de hablar sobre sexualidad con personas con
discapacidad visual, promoviendo su capacidad de decision dentro de un

marco de privacidad y confidencialidad.

Por su parte, FLACSO Ecuador en conjunto con UNFPA Ecuador
(2023), en su informe titulado Andlisis de la situacion de los derechos de las
personas con discapacidad en Ecuador, realizaron un estudio a partir de un
enfoque cualitativo con el objetivo de identificar brechas politicas, legales y
sociales que limitan la inclusion de las personas con discapacidad en el pais.
Para ello, emplearon revision documental, entrevistas semiestructuradas,
grupos focales y talleres participativos con organizaciones de personas con
discapacidad, representantes institucionales y personas con discapacidad no

pertenecientes a asociaciones.

El analisis abordé dimensiones como la accesibilidad, igualdad,
servicios inclusivos y gobernanza. Los hallazgos muestran que, pese a
avances normativos alineados con la Convencién de los Derechos Humanos
de las Personas con Discapacidad (CDPD), existen vacios en la aplicacién
de practicas institucionales especificas, lo cual repercute en la vida cotidiana

de esta poblacion. De lo anterior, dieron cuenta los resultados en torno a la
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igualdad de género que arrojaron una doble discriminacion por ser mujer con
discapacidad: falta de consideracion a la autonomia sobre la salud sexual y
reproductiva de las mujeres con discapacidad, incredulidad de la justicia
frente a abusos sexuales y violencia de género, asi como vivencias de
violencia obstétrica. Se sumaron las vulnerabilidades por ser mujeres de la

comunidad LGBTIQ+, de sectores rurales o de las comunidades indigenas.

De tal manera, los articulos nacionales abordan tematicas
relacionadas con la salud sexual y reproductiva de las personas con
discapacidad. Mora-Gutiérrez y Giniebra-Urra (2020) exploran la sexualidad
de estudiantes universitarios con ceguera total, enfatizando la necesidad de
desmitificar la creencia social de que las personas con discapacidad son
asexuadas. Por otro lado, Minchala Urgilés et al. (2024) se centran en las
experiencias y conocimientos sobre salud sexual y reproductiva en personas
con diversas discapacidades, identificando una notable carencia de
informacion personalizada y de calidad, lo que limita su capacidad de
decision y privacidad. Coronel Tenorio y Medina-Maldonado (2023) abordan
especificamente la situacion de las mujeres con discapacidad y evidenciaron
como el desconocimiento de sus derechos, sumado a la falta de apoyo
institucional y comunitario, restringe significativamente el ejercicio de sus

derechos sexuales y reproductivos.

Aunque los tres estudios comparten un enfoque cualitativo, difieren en
la poblacion y perspectiva abordada: Mora-Gutiérrez y Giniebra-Urra (2020)
trabajan con estudiantes universitarios, mientras que Minchala Urgilés et al.
(2024) y Coronel Tenorio y Medina-Maldonado (2023) se centran en mujeres

y personas con diferentes discapacidades en entornos comunitarios. Un
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hallazgo clave en todos los estudios es la urgente necesidad de implementar
politicas publicas inclusivas que garanticen educacion, acceso a servicios de
calidad y respeto por los derechos de las personas con discapacidad en el

ambito de la salud sexual y reproductiva.

En el &mbito latinoamericano, se encuentran autores que refieren una
perspectiva mas profunda, ya que recogen las experiencias parentales de
las personas con discapacidad. Ferrantea y Tiseyrab (2024), en su articulo
titulado Maternidad y discapacidad: un estado del arte desde el prisma
latinoamericano, desarrollado en Argentina, identifican las razones que
posicionan la maternidad de mujeres con discapacidad como un problema
social y de investigacién. Este estudio cualitativo analiza seis razones
principales: demogréfica/geopolitica, vulnerabilidad interseccional, mitos y
prejuicios, desafios en derechos segun la Convencién en América Latina,
parentalidad intensiva y vacio académico. Todas estas razones abordan la
maternidad y discapacidad como un tema publico y no solo personal. El
estudio se basa en 27 articulos académicos de Google Académico, Redalyc
y Scielo, destacando la importancia de investigar la maternidad de mujeres

con discapacidad como un problema social relevante.

De Lima et al. (2023), en su investigacion Experiencias de maternidad
de mujeres en situacion de discapacidad visual en Uruguay, tienen como
objetivo aportar informacién que favorezca acciones y politicas que
garanticen los derechos sexuales y reproductivos de este colectivo. Este
estudio con metodologia cualitativa, con entrevistas a profundidad a mujeres
con discapacidad visual (ceguera total o baja vision), revela que la

maternidad en este contexto aun enfrenta infantilizacién y falta de apoyo
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adecuado por parte del sistema de salud. No obstante, las mujeres con
redes de apoyo solidas muestran mayor bienestar psicologico y capacidad
para la crianza. Destaca la necesidad de un enfoque mas humanizado en la
formacion de profesionales de la salud, y que las politicas publicas incluyan

la maternidad de mujeres con discapacidad como un tema prioritario.

Herrera (2022), en su trabajo titulado La mama soy yo: Experiencias
parentales de madres y padres con discapacidad en Chile, explora cémo los
significados asociados a la discapacidad influyen en las experiencias
parentales mediante un estudio cualitativo. A través de entrevistas en
profundidad a 20 padres y madres con distintos tipos de discapacidad, se
identificaron retos como la sobrevigilancia, la falta de apoyo y barreras
sociales. Las personas con discapacidad desarrollan estrategias de
resistencia para contrarrestar visiones negativas, enfrentando un alto costo
emocional y fisico. Los resultados preliminares sugieren cambios clave para
la intervencién: educar a las personas con discapacidad como seres
sexuados y reproductivos, enfocar las evaluaciones parentales en la
capacidad para tomar decisiones responsables y no en tareas practicas, y

redisefar sistemas de apoyo desde un modelo comunitario y plural.

Asi, los estudios latinoamericanos revisados coinciden en destacar las
barreras socioculturales y estructurales que enfrentan las personas con
discapacidad en su experiencia de maternidad o parentalidad. Lima et al.
(2023), en Uruguay, resaltan que las mujeres con discapacidad visual
experimentan infantilizacién tanto por parte de su entorno familiar como del
personal de salud, lo cual afecta negativamente su autonomia en la crianza

de sus hijos(as). De manera similar, Herrera (2022), en Chile, identifica que
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las madres y padres con discapacidad enfrentan discriminacion y presiones
sociales que cuestionan su capacidad parental, lo que incluso ha derivado
en intentos de retirarles la custodia de sus hijos(as). Por otro lado, Ferrante y
Tiseyra (2024), en su revisibn desde una perspectiva latinoamericana,
recalcan la necesidad de estudiar la maternidad de mujeres con
discapacidad como un problema publico y no Unicamente personal,
destacando factores como la interseccionalidad y los derechos derivados de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Sin
embargo, los estudios difieren en sus enfoques metodoldgicos y poblaciones
analizadas: Lima et al. (2023) y Herrera (2022) emplean entrevistas en
profundidad con madres y padres con discapacidad visual, mientras que
Ferrante y Tiseyra (2024) realizan una revision de literatura mas amplia. Un
hallazgo clave transversal a los estudios es la importancia de contar con
redes de apoyo sélidas y estrategias para resistir la estigmatizacion, las
cuales resultan fundamentales para mejorar el bienestar de las personas con

discapacidad en su rol parental.

En el &mbito internacional, los autores proporcionan una comprension
aun mayor de la situacién parental de personas con discapacidad, pues,
relatan sus complejidades en los diversos entornos cotidianos, asi como
emplean muestras mas grandes y significativas e incluso hay propuestas de
intervencion. Dabbagh Rollan (2024), en su articulo titulado Dificultades,
necesidades e intereses de las madres y padres con discapacidad visual,
desarrolld un estudio exploratorio y descriptivo en Espafia con un enfoque
cualitativo y cuantitativo. Este trabajo buscé identificar las dificultades que

enfrentan las personas con discapacidad visual en el cuidado de sus hijos,
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asi como sus necesidades e intereses como progenitores. Los resultados
evidenciaron que una de las principales dificultades residia en realizar tareas

para las que muchas veces se sentian

Se enfatizé la importancia de ofrecer una formacion especifica dirigida
a los progenitores con discapacidad. Asimismo, se reportaron altos niveles
de estrés, especialmente en madres, personas con dificultades econdmicas
y quienes tienen hijos con discapacidad. Este estudio se realiz6 con 389
participantes a través de encuestas telefénicas, complementadas con
entrevistas y grupos de discusion. El andlisis puso de relieve la necesidad de
empoderar a los progenitores, derribar los estereotipos hacia las personas
con discapacidad visual y promover tanto la accesibilidad como la

sensibilizacién social.

El estudio de Commodari et al. (2022), titulado Pregnancy,
Motherhood and Partner Support in Visually Impaired Women: A Qualitative
Study, llevo a cabo en lItalia una investigacion exploratoria y descriptiva con
un enfoque cualitativo. El objetivo fue explorar como las mujeres con
discapacidad visual significan la maternidad y cuales son sus prioridades.
Los resultados mostraron que estas mujeres deseaban ser reconocidas y
aceptadas como madres y como mujeres en su entorno social. Se destaco
también el papel del apoyo familiar y social en el fortalecimiento de la
confianza y la autoeficacia en su rol materno. Las entrevistas realizadas a 15
mujeres (10 con discapacidad visual congénita y 5 adquirida) revelaron que
enfrentan prejuicios significativos, lo que dificulta su busqueda de una

“normalidad” en la maternidad.
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Por su parte, el estudio de Van Havermaet et al. (2021), titulado
Unseen? A qualitative study on how mothers and fathers living with a visual
impairment experience parenthood, desarrollado en Bélgica, también se
enmarcé en una investigacion exploratoria y descriptiva con enfoque
cualitativo. Este trabajo analiz6 cémo madres y padres con discapacidad
visual experimentan la parentalidad. Se identificaron tres temas centrales: la
crianza diaria entendida como una busqueda de estrategias personales, la
presion externa que impulsa a demostrar su valia y la construccion de las
relaciones con la pareja y los hijos. A partir de entrevistas semiestructuradas
a seis madres y siete padres, se evidencié la multiplicidad de significados
que atraviesan la experiencia de estos progenitores, subrayandose la

necesidad de visibilizar estas perspectivas usualmente marginadas.

Las investigaciones internacionales ofrecen miradas complementarias
sobre la experiencia de la parentalidad en personas con discapacidad visual.
En Espafia, Dabbagh Rollan (2024) realiz6 un analisis con métodos
cuantitativos y cualitativos a 389 afiliados de la ONCE. Los hallazgos
muestran que las principales dificultades de los progenitores radican en los
estereotipos sociales, la falta de accesibilidad y los altos niveles de estrés,
especialmente en madres y personas con limitaciones econdmicas. El
estudio subraya la necesidad de capacitacion tanto para padres como para
profesionales de apoyo, asi como la importancia de sensibilizar al entorno
social para eliminar barreras estructurales. En Bélgica, Van Havermaet et al.
(2021) destacan la movilidad como desafio clave y la relevancia de

estructuras organizativas flexibles en la crianza. Mientras que, en ltalia
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Commodari et al. (2022) analizan el impacto del apoyo de la pareja y la
sociedad durante el embarazo y la maternidad, evidenciando que, aunque
las mujeres con discapacidad visual enfrentan prejuicios persistentes,
también manifiestan altos niveles de autoeficacia y confianza en sus
capacidades parentales, lo que favorece una experiencia positiva de la
maternidad. En conjunto, estas investigaciones resaltan la necesidad de
estrategias de apoyo multifacéticas que incluyan formacion, sensibilizacion
social y recursos especificos para abordar las barreras practicas y

emocionales de este grupo.

En cuanto a los estudios sobre la maternidad en personas con
discapacidad visual, se observan diferencias significativas a nivel nacional,
latinoamericano e internacional. En el ambito nacional, las investigaciones
han dado un primer paso al centrarse en aspectos relacionados con la
sexualidad de las personas con discapacidad. Sin embargo, aln existe una
notable carencia de estudios que aborden de manera especifica la
experiencia de la parentalidad, lo que deja un vacio en la comprension del
impacto de los imaginarios sociales en el deseo materno. En contraste, en el
ambito internacional, especialmente en paises europeos como Espafa
(Dabbagh Rollan, 2024) y Bélgica (Van Havermaet et al.,, 2021), se ha
desarrollado una preocupacion mas amplia sobre las barreras practicas,
emocionales y sociales que enfrentan los padres con discapacidad visual, lo
que ha resultado en propuestas de formacion y sensibilizacion para abordar

estos desafios.

En el contexto latinoamericano, aunque existe una mayor atencién al

tema de la parentalidad, las investigaciones, como las de Herrera (2022) y
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de Lima (2023), coinciden con los estudios internacionales en sefalar que
las madres con discapacidad son particularmente cuestionadas por su
entorno social, lo que afecta la construccion de su deseo materno. Este
hallazgo también se presenta en el estudio espafiol de Dabbagh Rollan
(2024), que recalca los estereotipos que las posicionan como dependientes
e incapaces de ejercer plenamente su rol parental. Estas coincidencias entre
diferentes contextos resaltan la universalidad de las barreras socioculturales
qgue enfrentan las madres con discapacidad visual y refuerzan la necesidad
de investigar como estos imaginarios sociales inciden en la configuracién del
deseo materno, especialmente en contextos donde el tema aun esta
emergiendo, como el nacional. Este contraste permite delimitar la
importancia de profundizar en el andlisis de los imaginarios sociales y su

repercusion en la subjetividad de las madres con discapacidad visual.
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CAPITULO 1

Concepto y teoria de los imaginarios sociales

Fundamentos tedricos de los imaginarios sociales

Actualmente se vive en una época que ha sido ampliamente
reconocida como la era de la informacién. Esta etapa se caracteriza por una
creciente presencia de tecnologias digitales y de comunicacion, lo cual ha
facilitado una multiplicacién incesante de estimulos, narrativas, imagenes y
discursos. Estos elementos circulan a velocidades antes impensadas gracias
al desarrollo de internet, las redes sociales y los medios audiovisuales. En
este entorno saturado de mensajes, los imaginarios sociales adquieren un
papel clave, ya que operan como marcos de referencia que las personas
utilizan para comprender la realidad que habitan. Funcionan como lentes
simbdlicas que permiten interpretar lo que ocurre, dar sentido a lo vivido,
legitimar acciones y sostener practicas dentro de los distintos contextos

sociales y culturales.

Charles Taylor (2004) define los imaginarios sociales como “la forma
en que las personas corrientes imaginan su entorno social, algo que la
mayoria de las veces no se expresa en términos tedricos, sino que se
manifiesta a través de imagenes, historias y leyendas” (p. 38). Esta definicion
subraya que los imaginarios no son necesariamente conscientes ni
elaborados de manera légica o sistematica, sino que se sostienen desde lo
sensible, lo afectivo y lo narrativo. Asi, constituyen estructuras simbdlicas

gque moldean la forma en que las personas piensan, sienten y actuan,

24



muchas veces sin saber que estan operando bajo esas representaciones. Se
podria decir que son como el teldon de fondo desde el cual se construyen los
significados compartidos sobre el mundo, los vinculos, las normas y los

valores.

Desde esta perspectiva, estudiar los imaginarios sociales no implica
Gnicamente observar cOmo se expresan, sino también comprender como se
constituyen, se consolidan, se transmiten y en qué condiciones pueden
transformarse. Se trata de procesos complejos en los que intervienen tanto
lo individual como lo colectivo, lo histérico como lo cotidiano. Por ello, este
capitulo abordara las cuatro fases claves de su dinamica: fundacion,
transmision, perpetuacion y modificacion, ademés de profundizar en los

imaginarios sobre el género, la maternidad y la discapacidad.

Fundacién de los imaginarios sociales

Los imaginarios sociales no surgen de la nada ni aparecen por
casualidad. Su nacimiento esta vinculado a contextos histéricos, politicos,
culturales y simbdlicos especificos que les otorgan sentido. Segun
Castoriadis (1997), el imaginario social es “la creacion de significaciones que
orientan las instituciones y practicas de una sociedad” (p.146). Esta
fundacién se produce cuando una colectividad elabora, de forma consciente
0 semiinconsciente, un relato comun que organiza su experiencia del mundo
da sentido a su pasado y establece coordenadas para el futuro. Se trata de
un acto creativo colectivo, en el que se fijan ciertos significantes clave que

posteriormente estructuraran las practicas, normas y modos de vida.

25



En otras palabras, fundar un imaginario implica establecer los
primeros marcos simbolicos que permitiran interpretar la realidad y actuar
sobre ella. Estos marcos iniciales suelen estar respaldados por narrativas
historicas, acontecimientos fundacionales o discursos religiosos, politicos o
cientificos que en su momento gozaban de legitimidad. Por ejemplo, los
imaginarios en torno a la familia, la nacion o el género tienen sus raices en
hechos o relatos del pasado que fueron asumidos socialmente como
naturales, evidentes o incluso sagrados. Aunque con el tiempo estas bases
puedan transformarse, siguen funcionando como punto de partida que
estructura el pensamiento colectivo. En este sentido, la fundacion de un
imaginario no es solo un momento histérico, sino también una operacion

simbdlica que sigue resonando en el presente.

Transmision y perpetuacion

Una vez que un imaginario ha sido fundado, necesita ser sostenido y
reproducido para no disolverse ni perder su eficacia simbolica. Esta
reproduccion ocurre a través de la transmision, que se realiza por medio de
distintos dispositivos sociales y culturales como la familia, la escuela, los
medios de comunicacion, la religion e incluso el lenguaje cotidiano. Garcia
Canclini (1995) sefiala que esta transmision no es un proceso neutral ni
inocente, sino que se da a través de formas codificadas que tienden a
naturalizar ciertas visiones del mundo. Es decir, no se transmiten solo
conocimientos, sino también formas de percibir, valorar y actuar

impregnadas de ideologia.

La repeticion constante de determinados discursos, practicas y

simbolos genera una sensacién de continuidad y permanencia. Se construye
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asi la ilusién de que “siempre ha sido asi”, lo que refuerza la legitimidad del
imaginario en cuestion. Como sostiene Baczko (1991), “los imaginarios
sociales tienen la capacidad de organizar el conocimiento social, orientar la
accion vy justificar el orden” (p. 39). No se trata unicamente de creencias
compartidas, sino de estructuras que ordenan la vida en comun, que definen
qué es aceptable, qué es deseable y qué debe rechazarse. Por eso, la
transmision no solo preserva el imaginario, sino que también contribuye a su

perpetuacion en el tiempo.

En este proceso también se manifiesta su dimension politica. Los
imaginarios no son solo construcciones culturales, sino también
herramientas de poder. Actldan estableciendo qué es normal y qué es
desviado, qué tiene valor y qué debe ser excluido. Por lo tanto, su
reproduccion nunca es inocente: implica siempre una seleccién, una omisién

y una imposicién de sentido.

Modificacion de los imaginarios

A pesar de su fuerza y persistencia, los imaginarios sociales pueden
transformarse. Esta modificacion puede darse de manera lenta, por
acumulacion de pequefias variaciones, o de forma mas abrupta, como
resultado de crisis sociales, disputas ideolégicas o avances tecnologicos. En
palabras de Chartier (2005), “En esto, las luchas de representaciones
importan tanto como las luchas economicas para comprender los
mecanismos por los cuales un grupo impone, O intenta imponer, su
concepcion del mundo social, sus valores y su hegemonia” (p.46). Las
representaciones no son neutrales: estan atravesadas por intereses y

relaciones de poder, y por eso son terreno de disputa.
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Las transformaciones en los imaginarios suelen emerger cuando los
significados heredados ya no logran responder a las experiencias actuales, o
cuando ciertos sectores sociales comienzan a cuestionar activamente las
narrativas dominantes. Los movimientos sociales, las crisis de legitimidad
institucional, los cambios culturales y los avances en la comunicacién son
factores que pueden desestabilizar lo establecido y abrir el campo a nuevas
configuraciones simbdlicas. En este sentido, modificar un imaginario no es
simplemente cambiar una idea, sino disputar el sentido profundo de las
cosas, transformar la manera en que los sujetos se ubican frente al mundo y

frente a si mismos.

Como plantea Michel Foucault (1979), “el poder produce; produce
realidad; produce campos de objetos y rituales de verdad” (p.194). Esto
significa que los imaginarios también son productos del poder, y que las
versiones del mundo que se imponen como “verdaderas” o “naturales” estan
sostenidas por relaciones de fuerza. De ahi que los cambios en los
imaginarios impliguen necesariamente una redistribuciéon del poder

simbdlico, y por tanto, no sean procesos simples ni inmediatos.

Este recorrido por las cuatro dimensiones clave —fundacion,
transmision, perpetuacion y modificacibon— permite entender la centralidad
de los imaginarios sociales en la construccion de la vida colectiva. Lejos de
ser meras ideas, son estructuras simbdlicas profundas que organizan como
una sociedad piensa, siente y actia. En esa medida, resulta fundamental
examinar cOmo estos imaginarios operan en torno a ejes sensibles como el

género, la maternidad y la discapacidad, ya que son ambitos donde
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histéricamente se han concentrado significaciones intensas, normativas y en

constante disputa.

Imaginarios sociales del género

Los imaginarios sociales del género hacen referencia a las
normatividades que establecen las definiciones de feminidad y masculinidad,
lo cual configura las corporalidades y el deseo (desde una mirada
lacaniana). Como plantea Butler, “no existe una identidad de género detras
de las expresiones de género; esa identidad se construye performativamente
por las mismas expresiones” (Butler, 2007, pp. 84-85). Asi, el género no es
algo que ya viene predeterminado, sino algo que se va creando, mediante
practicas culturales reiteradas. Aquellas perpetidan roles y discursos de
género y forman un limite simbdlico interior que regula la constitucién de las

subjetividades y el sentido de si.

De tal manera, desigualdades y jerarquias son legitimadas por
imaginarios colectivos presentes en este lado occidental que predestinan el
ideal del binario hombre-mujer, definen los actos sexuales desde la
heterosexualidad o asumen las posibilidades de lo que una persona es
capaz de hacer o no en funcién de un cuerpo no normativo desde el discurso
meédico (por ejemplo, personas con dificultades motrices o el caso de la
discapacidad visual problematizado en esta investigacion). Butler postula al
cuerpo como construccion: “la performatividad no es un acto Unico, sino una
repeticion y un ritual que consigue su efecto a través de su naturalizacién en
el contexto de un cuerpo, entendido, hasta cierto punto; como una duracién

temporal sostenida culturalmente” (Butler, 2007, p. 17).

29



Aquella construccion simbdlica-imaginaria del cuerpo expone cuales
formas de corporalidad son aceptables e importantes en una sociedad en
especifico. Estos imaginarios se internalizan como ideales del yo o
mandatos superyoicos. Freud (1914) indica que el ideal del yo aparece
cuando el nifio se aleja del narcisismo primario, de esa autosatisfaccion de la
libido en su propia imagen primordial de completud, y apunta su admiracion
y Sus aspiraciones a una imagen futura constituida a partir de
identificaciones que toma por las criticas de los padres y posteriormente las
recogera de otras figuras importantes de autoridad y demas significativos
sociales. Por su parte, el superyé corresponde a una instancia psiquica
donde se hallan las prohibiciones de la ley y la cultura, instancia frente a la
cual si no se cumple un precepto moral se genera una regulacion pulsional
por la culpa (Freud, 1923), sin embargo, el superyé se puede volver tirano
siendo agresivo con el yo y puede empezar a satisfacer la pulsion mortifera

(Freud, 1930).

De tal forma, una mujer puede experimentar afectos apacibles
anhelando cumplir con un modelo de feminidad socialmente esperado,
mientras que otra puede sobre exigirse por no alcanzar la norma o no desear
entrar en aquella. En cualquier escenario, el sujeto inmerso en la cultura
tiene un borramiento del modo singular pulsional y de alguna manera
reproduce los ordenes simbdlicos impuestos. Los imaginarios de género se
convierten en estructuras inconscientes con capacidad normativa, lo cual
produce representaciones del cuerpo y del yo, asi como deseos, goces,

ilusiones y frustraciones.
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Respecto a los imaginarios sociales propios de ser mujer, necesarios
de evidenciar debido a la poblacion de la investigacion (madres con
discapacidad visual total), en América Latina y el Caribe coexisten
imaginarios patriarcales y otros con mirada mas equitativa. Un estudio
realizado en poblacion juvenil cubana identificO tres imagenes que se
atribuian a la mujer, las dos primeras visiones fueron compartidas por la
mayoria de los hombres y una parte de las mujeres, mientras que la tercera
fue hallada mas en las féminas entrevistadas. La primera presenta a la mujer
como delicada, la maternidad y el cuidado del hogar es natural en ella por su
sacrificio y no se espera apoyo del hombre en tareas domésticas, a pesar de
estar inserta en el ambito laboral o social. La segunda, la mujer que debe ser
controlada por la pareja, a nivel de su ropa, demas decisiones como las
econdmicas Yy los vinculos que busca, puesto que a ella la infidelidad no se
le permite, pero el hombre puede ser infiel y violento. La tercera, la mujer
con derechos iguales a los del varon y ser madre es una eleccion para ella

(Dominguez et al., 2023).

Aquellas representaciones de la mujer no se ven en las dinamicas
humanas siempre de forma homogénea, puesto que otras variables sociales
influiran en las mismas, como el contexto socioeconémico, educativo, la
raza, la etnia, la discapacidad, la region, etc. Por ello, los imaginarios
sociales se encuentran entrelazados y se van sumando al momento de
dirigirse a un sujeto con caracteristicas determinadas. “Es imposible separar
el «género» de las intersecciones politicas y culturales en las que
constantemente se produce y se mantiene” (Butler, 2007, p. 49). Para

complementar esta nocion de intercepcion se trae a Crenshaw (1991), la
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cual acufia por primera vez el término de interseccionalidad para denunciar
las opresiones de las mujeres negras, vivencias que estaban enmarcadas
por miradas tanto racistas como por discriminacién de género. Asi, la lectura
interseccional en la presente investigacion permite entender a profundidad
como varias dimensiones se superponen en la experiencia de los sujetos
mujeres y madres con discapacidad, a su vez dicha superposicion da lugar a
vulnerabilidades o ventajas distintas en el uno por uno. No es lo mismo
pensar en una mujer madre en un contexto Latinoamericano que una mujer
madre en un pais europeo 0 en un entorno estadounidense, sumado a la

condicion de discapacidad que las puede atravesar.

Imaginarios sociales de la maternidad

La maternidad ha sido conceptualizada socialmente como un destino
femenino inevitable, predomina un imaginario de sacrificio por los hijos y por
la sociedad, entrega absoluta y realizacién personal a través del exclusivo
ejercicio de la maternidad. Rich denuncia este arquetipo “que sanciona [...]
decidir por sus cuerpos, escuchar sus deseos y atender a las criaturas con
estilos heterodoxos; y que abandona a su suerte a las madres sin recursos,
mientras las condena por la pobreza o la marginacién en la que se ven
obligadas a criar” (Rich, 1986, p.17.) Aquel paradigma empuja a la culpa
materna y la obediencia al orden patriarcal, lo cual relega los deseos de la

mujer a la funcion reproductiva.

Este imaginario, al naturalizar la maternidad como un deber ser y
gratificante, invisibiliza las mdltiples formas en que las mujeres viven la
maternidad y sus formas de crianza. Por lo tanto, los imaginarios sociales

hegemonicos sobre la maternidad condicionan las subjetividades. En tal
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sentido, Rich (1986) ubica muy bien la diferencia entre lo social y lo subjetivo
al distinguir la maternidad como institucion y la maternidad como experiencia
individual. La maternidad-institucion se refiere a las coordenadas politicas-
econdmicas-historicas que controlan y reglamentan el cuerpo y las
decisiones de las mujeres desde la mirada masculina, la cual construye el
ideal de ser madre como amorosa totalmente y cuidadora perfecta, asi
también oculta a la maternidad-experiencia. Esta ultima es aquella que
derriba el falso instinto maternal, es aquella que da testimonio de que existe
la rabia y la frustracion mas alla de la ternura, incluso lo real (entendido
como una angustia que excede al sujeto), el que se manifiesta en una gran
disociacion entre el destino maternal y su yo como mujer independiente de
aguel, culpa, depresion, ansiedad extrema o violencia frente a un sistema
normativo (maternidad-institucion) que las desampara, las deja solas frente a
esta imposicién de ser madre, a veces sin recursos Optimos para desarrollar

su rol.

Barrantes y Cubero (2014) hacen un recorrido histérico por la nocién
de maternidad, donde la época de mayor sometimiento social de la mujer fue
durante la edad media hasta antes de la revolucion industrial, en la cual el
valor de la mujer era establecido en funcién de si lograba dar hijos o no.
Antes de esta vision patriarcal de la mujer, las sociedades primitivas lograron
configurar un matriarcado, donde la mujer era reconocida ya que tenian las
mismas funciones que los hombres (recoleccion y caza) y ellas iniciaron con
la agricultura, pero posterior a este trabajo de la agricultura el cuidado de los
rebafios que las mujeres ejercian se considerd0 poco productivo y las

artesanias junto con el comercio invalidaron las labores del campo, por lo
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cual ser madres se volvid su tarea primordial. En los siglos XIX y XX las
mujeres comenzaron a trabajar fuera de los hogares nuevamente, sin
embargo, tuvieron doble exigencia social, el cuidado del hogar y responder a

lo laboral, la cual repercute en las féminas hasta hoy.

A pesar de los avances legales y teoricos, persisten estos ideales de
la madre y mujer que puede con todo al luchar intensamente entre su
realizacion profesional y su papel de cuidadora, Vivas (2019) denomina a
este imaginario la superwoman, donde restos de discursos patriarcales y
capitalistas empujan a insistir dentro de un contexto econémico precarizado.
Entonces, todavia falta caminar hacia una comprension de la crianza y del
cuidado como una logica compartida, de corresponsabilidad, lo cual es
demostrado por los imaginarios sociales sobre las madres con discapacidad,
de quienes se piensa que, por necesitar apoyo o cuidados en ciertos asuntos
de su vida, son nifias eternas y que por ende es imposible que se hagan

cargo de otro ser humano.

Imaginarios sociales de la discapacidad

Los sujetos con discapacidad han sido deslizados por varios
imaginarios sociales durante las distintas épocas, los cuales van desde
objetos descartables, pasando por una posicion patologizante, hasta llegar al
reconocimiento de los derechos humanos de este grupo. En la actualidad,
las miradas pasadas sobre la discapacidad dejaron algunos rastros que
todavia consolidan estigmas capacitistas (creencias de superioridad si se
tiene el funcionamiento tipico) en torno a quienes poseen una funcionalidad

o cuerpo diferente (Palacios, 2008). A lo largo de las épocas, aquellas
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concepciones han repercutido en las acciones de los distintos ambitos de la

sociedad hacia esta minoria.

Es importante revisar la ruta histérica de los tres modelos de la
discapacidad que plantea Palacios (2008), los cuales son el modelo de la
prescindencia, el médico-rehabilitador y el social, con el fin de comprender
mejor la situacion contemporanea de la discapacidad y continuar

repensando los aportes académicos respecto a aquel tema.

El primer modelo que describe la autora, el de la prescindencia,
proviene de las épocas clasicas griega y romana, donde se consideraba que
las personas poseian discapacidad producto maldiciones de dioses, aquellas
personas eran absolutamente innecesarias para la comunidad y habitar en
sus cuerpos era invivible, por lo cual se sostenian practicas eugenésicas, el
infanticidio. La excepcidén era quienes cuya discapacidad fue adquirida por
guerras, se los asistia para su supervivencia. Con la llegada de la edad
media predomind el cristianismo y consigo la visién caritativa, pero también
eran vistos como seres inferiores al destinarlos asi a la mendicidad perpetua
(la mutilacibn para mendigar era frecuente), ademas, se creia que las

discapacidades psicologicas tenian un origen diabdlico.

En el caso del modelo médico-rehabilitador, se pone el foco en las
deficiencias corporales o funcionales sin tomar en cuenta los factores
sociales, se considera utiles y dignas las vidas de estas personas en tanto
sean rehabilitadas, mientras logren adquirir la mayor cantidad de destrezas
posible. Una practica que surgié aqui fue la insercion laboral protegida, por

ejemplo, en centros ocupacionales. La mirada era paternalista, se centraba
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en borrar la diferencia u ocultarla lo mas que se pueda. De tal manera, en
este tiempo también se solia confinar en las instituciones a las personas con
discapacidad. Aqui vale resaltar la aclaracion que realiza Palacios (2008),
puesto que no se cuestiona a la rehabilitacion funcional contemporanea que
las personas con discapacidad deben tomar para mejorar su calidad de vida,
sino que se interroga el pensamiento detras de este modelo médico
expuesto, pensamiento que es validar la dignidad ubicando por encima de la

persona a la rehabilitacion.

Por dultimo, esta el modelo social-de derechos humanos, es el
paradigma contemporaneo, vigente legalmente. Su propuesta es distinguir
entre deficiencia y discapacidad; la primera corresponde a limitaciones
corporales propiamente dichas y la segunda a las situaciones contextuales
en las que esta inmersa la persona con discapacidad. Por ello, una persona
estaria en una situacibn que se puede evaluar como mas 0 mMenos
discapacitante segun si su entorno es accesible o no. El resultado mas
destacable de este modelo es la Convencion sobre los Derechos de las

Personas con discapacidad de la ONU (2006).

Para recoger lo analizado a lo largo de este capitulo, los imaginarios
sociales marcan la subjetividad, se fundan a través de los mismos vinculos
intersubjetivos y se perpetdan en las practicas discursivas e institucionales,
de tal manera que fungen como reguladores de psiquismos y sociedades.
Aquellos se pueden conservar en una época y por aspectos historicos-
politicos especificos flexibilizarse o alterarse. En ese sentido, los saberes
sustentados en el poder influyen en las diferentes esferas de los colectivos y

designan lo sano y lo enfermo, lo cuerdo y lo loco, lo humano y lo
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monstruoso, o masculino y lo femenino (Foucault, 1979; Butler, 2007). En tal
orden de ideas, se expuso una construccion de la forma en la que ha
evolucionado las concepciones de la mujer y la discapacidad a propositos

del presente trabajo.

Se ha hallado que hubo momentos histéricos donde ser mujer era
equivalente a ser madre (Rich, 1986; Barrantes y Cubero, 2014; Dominguez
et al., 2023). Ademas, esta mujer-madre debe cumplir con perfeccion
corporal y mental para asumir la mayoria o todos los quehaceres sola
(Dominguez et al., 2023), la cual se relaciona con un modelo patriarcal y
capacitista de llevar esta maternidad. Es decir, debe ser totalmente
entregada, abnegada, sacrificada, debe poder realizar todas las tareas del
hogar sin nada de ayuda de la pareja o hijos, para ello debe poseer un

cuerpo con un adecuado funcionamiento médicamente hablando.

Por lo tanto, desde estas miradas, el papel de madre para una mujer
con discapacidad no es posible, puesto que los imaginarios sociales sobre
ellas se van al otro extremo, donde quedan como personas totalmente
dependientes de los otros, inhabilitadas sexualmente e invalidadas como
cuidadores de otras personas (de Lima et al.; 2023; Herrera, 2022; Molden,
2015; Cruz, 2014). Cuando personas sin discapacidad se encuentran con
madres con discapacidad visual en su papel de cuidadoras hay un desajuste
en el imaginario previamente armado de las mismas y por ello un no saber
cémo vincularse (Dabbagh Rollan, 2024). Asi, es pertinente profundizar en el
capitulo 2 sobre cémo se configuran las subjetividades de las madres con
discapacidad visual total, sus significados, deseos y goces frente a los

imaginarios sociales que las desconocen, ademas explorar en el capitulo 3
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qué hay del lado de las respuestas de las instituciones y los imaginarios de
estas en torno al acompafamiento del derecho a maternar de las mujeres

con discapacidad.
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CAPITULO 2

El deseo materno: concepto y antecedentes tedricos

En el marco del psicoanalisis, el deseo materno se entiende como
una categoria inconsciente que cumple un papel estructurante en la
subjetividad. Es decir, no se trata simplemente de un deseo consciente de
tener un hijo o de ejercer la maternidad, sino de un deseo que nace de lo
mas profundo del aparato psiquico, ligado a la falta constitutiva del sujeto.

Este deseo, al no poder ser satisfecho por completo, se mantiene en
tensiébn, como un movimiento constante que orienta la vida psiquica. En
particular, se expresa de forma intensa en el lazo madre-hijo, configurando
las primeras relaciones del infante con el mundo simbdlico. A diferencia de
una necesidad biolégica o de un instinto natural, el deseo materno se
construye dentro de la estructura simbdlica del sujeto. Segun Laplanche y
Pontalis (1973), “el deseo es una articulacion en lo inconsciente que siempre
implica una falta estructural”, lo cual significa que esta marcado por lo que
falta, por lo que no puede colmarse del todo, siendo esta condicién la que lo
mantiene activo.

Freud, aunque no utiliza explicitamente la expresion “deseo materno”,
aborda indirectamente su importancia al estudiar la sexualidad infantil y los
primeros vinculos afectivos. En su texto Introduccion al narcisismo (1914),
describe como la madre es investida como objeto libidinal por el nifio, pero

también como ella deposita sus propios deseos inconscientes sobre él.
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Esta doble direccion del deseo establece una relacion ambivalente,
donde la madre aparece como la primera figura significativa, el primer otro
gue organiza el mundo emocional y perceptivo del infante. Esta investidura
no es solo afectiva, sino también pulsional: la madre satisface necesidades,
pero también inscribe marcas inconscientes en el psiquismo del nifio. Asi, se
puede inferir que el deseo materno tiene un rol estructural en la
conformacion del sujeto, al formar parte de su constitucion primaria desde
los primeros momentos de vida.

Lacan retoma esta linea freudiana y le da mayor desarrollo
conceptual, especialmente en su Seminario 4, donde propone una
concepcion del deseo materno que supera la funcidbn de cuidado o
proteccion. Para Lacan (1994), la madre no solo alimenta o contiene, sino
gue también desea. Y ese deseo no siempre se dirige exclusivamente al hijo,
sino que puede ser enigmatico, ambiguo o incluso excesivo. Esta dimension
abre una tension fundamental: si el hijo queda atrapado como objeto de ese
deseo materno sin mediacion simbolica, corre el riesgo de no poder
separarse psiquicamente de ella. Es aqui donde entra en juego la figura del
padre simbdlico, quien introduce la Ley, el limite, y permite al nifio ubicarse
como sujeto separado. En ausencia de esta funcién, el deseo materno
puede volverse asfixiante, produciendo efectos de sobreimplicacion o incluso
de estrago subjetivo.

Silvia Bleichmar (1997) aporta una mirada complementaria que
enriquece esta comprension. Segun ella, el deseo de tener un hijo no es algo
gque aparece de manera espontanea o individual, sino que se articula a partir

de una “prehistoria familiar”, es decir, de una red de historias, fantasias y

40



deseos inconscientes que circulan en la historia del sujeto y de su familia. En
este sentido, cada hijo ocupa un lugar determinado antes incluso de nacer, y
ese lugar estd cargado de expectativas, mandatos y significaciones. Esto
permite pensar el deseo materno como una construccion compleja, que no
depende solo de la voluntad de la madre, sino que esta atravesada por lo
transgeneracional, los duelos no elaborados, los fantasmas familiares y los
significantes heredados. En otras palabras, el hijo no llega a un terreno
neutro, sino a un entramado simbalico que lo antecede y lo espera.

A partir de estos desarrollos, se vuelve relevante contrastar esta
mirada psicoanalitica con los discursos sociales actuales, que tienden a
presentar la maternidad como algo naturalmente deseado por todas las
mujeres. Estos discursos, muchas veces, ocultan los conflictos internos, las
ambivalencias y las tensiones que atraviesan la experiencia materna real. La
sociedad tiende a idealizar la maternidad, mostrando solo sus aspectos
amorosos o sacrificados, y silenciando el deseo, la culpa o el malestar. Esta
mirada normativa impone una imagen homogénea y totalizante sobre qué
significa ser una “buena madre”, invisibilizando la diversidad de formas de
maternar. Por ello, pensar el deseo materno desde el psicoanalisis permite
complejizar esta experiencia y rescatar su dimension singular, mas alla de
los mandatos culturales.

El deseo materno no solo estructura a la madre, sino que también
tiene efectos constitutivos sobre el hijo. El nifio no es simplemente receptor
pasivo del amor materno, sino que es marcado por ese deseo desde antes
de nacer. Como plantean Laplanche y Pontalis (1973), “el deseo es una

articulacion en lo inconsciente que siempre implica una falta estructural” (p.
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127), y esa falta, presente en la madre, organiza el campo donde el nifio se
constituye como sujeto. Es decir, el hijo nace ya implicado en un escenario
simbdlico, cargado de significaciones que lo posicionan y le otorgan un lugar.

En esa misma linea, Bleichmar (1997) afirma que “el deseo de hijo no
surge de manera espontanea, sino que se estructura sobre una prehistoria
familiar” (p.59). Este sefialamiento subraya que la funcion materna no es
solo bioldgica, sino psiquica y simbolica. La madre no solo gesta al hijo en
Su cuerpo, sino también en su deseo, en sus fantasias y en su historia. Esta
doble gestacién —corporal y simbélica— es la que permite al nifio ingresar
en el orden del lenguaje y convertirse en sujeto. Por tanto, comprender el
deseo materno es clave para entender los procesos subjetivos que
configuran el vinculo madre-hijo y las formas en que el sujeto se inscribe en

la cultura.

Maternidad y goce: tensiones entre deseo y realizacion

La distincion entre el deseo materno y el goce materno permite
explorar con mayor profundidad las complejidades y contradicciones que
atraviesan la experiencia subjetiva de la maternidad. Mientras el deseo,
como vimos antes, se inscribe en lo simbdlico, esta marcado por la falta y
articulado con el lenguaje, el goce en cambio puede escapar a esta
mediacion. Se presenta como una vivencia intensa, a veces corporal, dificil
de nombrar y de representar. En el Seminario 17, Lacan (1992) introduce la
nocion de “goce femenino” para referirse a una forma de satisfaccion que va
mas alla del falo, es decir, que no se limita a los parametros simbdlicos

tradicionales. Algunas mujeres pueden experimentar la maternidad como
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una via de acceso a este tipo de goce, que no siempre es placentero, sino
gue puede estar tefiido de angustia, desborde o exceso.

Este goce no siempre se presenta de forma armdnica o equilibrada.
En ciertos casos, puede generar tensiones internas, malestar psiquico o
sentimientos encontrados. Leticia Glocer Fiorini (2005) y Silvia Bleichmar
(1997) han sefalado que cuando el hijo es vivido no como un sujeto
auténomo, sino como un objeto de goce para la madre, el vinculo puede
volverse demasiado intenso. Esta sobre implicacion afectiva puede
obstaculizar el proceso de individuacion del nifio, dificultando su separacion
psiquica y el desarrollo de su subjetividad. En situaciones mas extremas,
este vinculo puede derivar en una forma de estrago, donde la madre no
puede soltar al hijo, ni permitirle construir su propia identidad fuera de ella.

Massimo Recalcati (2015) retoma esta problemética desde una
perspectiva ética. Plantea que el deseo materno, para no volverse
destructivo, debe reconocer al hijo como otro, es decir, como un sujeto
distinto de ella, con sus propios deseos y su propia historia. Cuando esto no
ocurre, la maternidad puede convertirse en un intento inconsciente de
completud, donde el hijo es utilizado como respuesta a la propia falta. En
estos casos, la madre puede depositar en €l expectativas de éxito, redencion
o sentido, transformandolo en una extensién de si misma. Esta l6gica
narcisista desdibuja los limites entre el yo materno y el del hijo, generando
vinculos que, aunque llenos de amor, pueden ser profundamente asfixiantes.

Por otro lado, no se puede ignorar la presidon que ejercen los
discursos sociales sobre la maternidad. En muchos contextos, se promueve

la idea de que la mujer se realiza plenamente solo si es madre, asociando el
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ejercicio de la maternidad con la plenitud, el sacrificio y el amor
incondicional. Cuando esta idea no coincide con el deseo singular de una
mujer, pueden aparecer sentimientos de culpa, de insuficiencia o de fracaso.
La maternidad, entonces, deja de ser una eleccion libre para convertirse en
un mandato social. Esta disonancia entre el deseo propio y el deber ser
impuesto por el entorno puede generar un profundo malestar subjetivo.
Aduco (2022) advierte que en estos casos puede emerger lo que
denomina “estrago materno”, una forma de sufrimiento que aparece cuando
el goce asociado a la maternidad no ha sido simbolizado ni mediado. Este
estrago afecta tanto a la madre como al hijo, y se expresa en vinculos
desbordados, en exigencias imposibles o en una dificultad para sostener el
lugar de madre sin perder la propia identidad. Por ello, pensar la maternidad
solo como un destino biolégico o como una obligacion cultural limita la
comprension de su complejidad. Es necesario abrir espacio para reconocer

su dimensién deseante, sus contradicciones, sus tensiones y sus limites.

Vinculo entre madre con discapacidad visual e hijo

Al hablar del vinculo temprano madre e hijo posiblemente se piensa
en una madre cuya funcionalidad esta completa desde la perspectiva
médica, sin condiciones o sin enfermedades que lleguen a limitar su
capacidad de cuidado en algun instante, por lo cual se cree que una madre
sana en el sentido médico es imprescindible para responder a las
necesidades del nifio, el sostén, la alimentacion, el bafo, la salud, el juego,
entre otros aspectos del desarrollo infantil. Asimismo, Las investigaciones en
la academia, en su mayoria, han apuntado a lo que sucede del lado del

sujeto-madre si ella tiene un hijo con discapacidad. Se han explorado
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asuntos como la libidinizacion del nifio, las ansiedades, los duelos o
dificultades que ocurren cuando la madre debe alojar la diferencia de su hijo.
En pocos estudios se ha interrogado lo que acontece del lado del sujeto-
madre cuando ella es la que ya posee la discapacidad y decide
embarazarse, o por alguna contingencia, adquiere la discapacidad durante la
crianza del hijo y decide continuar con el ejercicio de su maternidad.

No se suele indagar el modo en que se configuran los fantasmas, los
deseos y los goces maternos en dichos casos, es decir, la manera en que se
transforman sus expectativas, sus temores), asi también las especificidades
que aparecen en la dinamica con sus hijos. Como sitia Dabbagh Rollan
(2024), si la crianza por si misma para cualquier madre o padre no es
sencilla, en el caso de la parentalidad con discapacidad es importante afadir
las propias complicaciones para aquella tarea de cuidado ligadas a la
condicion como tal. En el presente trabajo, no solo se hace referencia a las
dificultades que conciernen a la accesibilidad del ambiente, sino también
aguellas de la dimension subjetiva del lazo madre con discapacidad visual e

hijo, las cuales son concernientes a la clinica.

El deseo materno y la mirada de la madre més alla de la vista orgénica
Si bien la vista es un sentido bastante importante, informacion de gran
utilidad sobre el entorno se recepta a través de ella y definitivamente detalles
graficos como tales o colores son imposibles de conocer de manera
diferente, eso no significa que no haya otros saber hacer en lo que respecta
a los cuidados vitales y la crianza cuando se carece de la misma. El sostén
no se basa exclusivamente en mirar al rostro del bebé cuando se carga en

brazos, abarca demas 6rganos sensoriales como la piel, el olfato, el oido.
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Por ello, varios autores concluyen que, a pesar de las dificultades ligadas
inherentemente a la falta de vision, el ajuste y la comunicacion con el nifio se
desenvuelven principalmente mediante la escucha y el tacto (Toren y
Gokcearslan 2024, Hanko et al., 2024, Commodari et al., 2022, Conley-Jung
y OIkin, 2021). Aunque hay ausencia de vision, la cual permitiria detectar el
estado animico del nifio al notar la expresion facial, algunas madres
distinguen las incomodidades del bebé al prestar atencion a los sonidos y al
contacto fisico (Commodari et al., 2022).

De este modo, las madres con discapacidad visual, a través de sus
propias estrategias, pueden llevar a cabo la funcion de sostén de la manera
en que es descrita por algunos autores. La funcion de sostén va mas alla del
hecho de tener al nifio entre brazos, es poder sensibilizarse con las
necesidades emocionales del mismo y acompafarlo, lo cual posibilita que el
sujeto interiorice sentimientos de seguridad en él y en su ambiente
(Winnicott, 1961).

Aqui entra la importancia del contacto corporal, dar el pecho para
alimentarlo promoviendo el didlogo entre los cuerpos (donde no es necesario
la comunicacion directa con los 0jos), contenerlo firme en brazos cuando
crece un poco y tiende a explorar mas, mecerlo mientras se juntan las
canciones de cuna para calmarlo recordandole cuando era uno solo con los
movimientos ritmicos del Utero (Calmels, 2009).

La finalidad del deseo materno es investir afectivamente al nifio, lo
cual se logra a través de la mirada. El estadio del espejo postulado por
Lacan (1981) muestra que la mirada es una construccion simbodlica e

imaginaria o ilusoria que le devuelve el Otro al nifio al bafarlo en
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significantes, al poner el tacto en juego para designar las partes de su
cuerpo (Eres un tesoro, Eres un desastre..., Esta es tu manito, Este es tu
piecito...), ello permite que el nifo encuentre por momentos una imagen
completa, asi también se explica el pasaje por este estadio de un bebé que
no ve. Aquello ubica que la madre con discapacidad visual también puede
ejercer un sostén lo suficientemente bueno (Winnicott, 1961) a través de la
mirada si encarna ese Otro que reconoce Yy se permite ser reconocido por el
nifo. Como se ha comentado, el cuerpo a cuerpo, acariciar, acunar,
amamantar, cantar, hacer sefias con las manos conforman dispositivos
particulares de contencién simbidtica temprana, por lo cual el deseo materno
no se suprime en aquellas madres.

Otra funcion del deseo materno identificada es el sostenimiento del
potencial autonomo del nifio. Recalcati (2015) comenta que también es
necesaria la existencia de un consentimiento por parte de la madre a las
representaciones simbdlicas paternas para generar una separacion
(desplazamiento de ella y del nifio entre otras instituciones, vinculos
humanos o intereses), asi, la madre debe impulsar al hijo a libidinizar
distintos objetos de su entorno (la escuela, otros familiares, los pares o
demas aprendizajes culturales). Aquella apertura se verifica en madres con
discapacidad visual que evitan la sobreproteccion de sus hijos, la cual
posiblemente ellas experimentaron en sus infancias (Hanko et al., 2024), o
en aquellos madres y padres con dicha condicion que solo solicitan ayuda a
los hijos cuando es necesario, ademas toman en cuenta los intereses o

gustos particulares del nifio (Téren & Gokgearslan, 2024).
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Goce, angustia 'y mirada social

Las madres con discapacidad visual se confrontan a la mirada
desconfiada de profesionales y transeuntes que cuestionan su aptitud para
criar, aquello puede llevarlas a ubicarse en una posicién gozosa (de malestar
0 angustia intensa, pero a la vez de obtencion de un veneficio narcisistico).
El Rechazo a los apoyos externos para el cuidado de sus hijos debido a la
alta autoexigencia parental que comentan Dabbagh Rollan (2024) y Herrera
(2022) es una defensa contra el imaginario social de que si piden ayuda
entonces son incapaces de hacerse cargo de los menores. La imagen de
padres que pueden superar todas las dificultades les trae una validacion,
pero a costa de su bienestar psiquico. Si la persona posee la discapacidad
desde el nacimiento, aquella sobreexigencia propia puede venir al tener una
historia familiar donde al nifio con discapacidad se le maximizé el rasgo o
funcionalidad de la que carece, lo cual lleva a un pegoteo identificatorio con
la discapacidad, el nifio asume que el no tener la vista es la totalidad de su
subjetividad, puesto que los padres y los profesionales le pedian
constantemente aprender destrezas para compensar la falta organica
(NufRez, 2008).

Aquella légica también se agrava cuando las instituciones sanitarias o
educativas reproducen discursos paternalistas, lo cual perpetia la posicion
de objeto de cuidado y se obtura al sujeto cuidador. EN tal linea, se
argumenta que también la experiencia de goce anudado a la angustia se
puede encontrar mas movilizada cuando falta el acompafiamiento
institucional desde el lugar de las posibilidades de cada madre con
discapacidad visual. El estrés se presenta en un nivel mas alto Cuando se es

madre, en casos donde se tiene a cargo a un hijo que también posee alguna
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discapacidad o si predominan dificultades economicas en las familias, tal
como documenta Dabbagh Rollan (2024) en los resultados de su encuesta a
389 personas con discapacidad visual madres y padres.

Igualmente, el goce se puede manifestar en una posicion pasiva,
donde los padres con discapacidad carecen de habilidades de autonomia,
por lo cual dejan al hijo el papel de padre. Téren y Gokcearslan (2024)
seflalan que haber desarrollado las destrezas para la independencia y la
consciencia de limites permite tramitar esa captura gozosa. Aquellos padres
que distinguen con precision sus posibilidades y sus imposibilidades pueden
distribuir las tareas del hogar sin importar el género (limpieza, cocina, lectura
de etiquetas, trdmites bancarios) y pedir Unicamente apoyo visual a sus
hijos, sin que la toma de decisiones quede del lado de estos ultimos. Lo
anterior denota que el goce se puede vivir desde el placer por la cooperacion

y no desde la fusién simbidtica.

Imaginarios sociales frente a la socializacion del hijo

Los imaginarios sociales de dependencia total que recaen sobre el
deseo de la madre ciega traen consecuencias en la experiencia de
socializacion del hijo, las personas sin discapacidad se paralizan frente a
quienes presentan discapacidad y se movilizan solos; “ante situaciones en
las que muestran autonomia o en las que ejercen un rol de persona
cuidadora, la reaccion habitual es de sorpresa o de desconcierto” (Dabbagh
Rollan, 2024). Los padres sin discapacidad no saben como relacionarse con
una madre ciega, asi se pueden reducir invitaciones y redes de juego para el

nino.
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No obstante, la presencia de apoyos de vecinos o familiares puede
ampliar los lazos sociales e implicar que la actitud de la comunidad, en
conjunto con las habilidades de autonomia de los padres para organizar
aguella red, contribuye a la inclusion (Téren & Gokcearslan, 2024). Se pone
de manifiesto que el deseo materno en su cara vivificante en estos padres
con discapacidad deja al descubierto una dinamica de cuidado mutuo, donde
el apoyo circula y no se cristaliza en una parentalizacion o en una
sobreexigencia parental.

En contra de la figura completa de la madre sacrificada en extremo y
autosuficiente, los aportes psicoanaliticos permiten repensar que la figura de
la madre ideal no existe y no debe consistir, ya que es necesario que esta
sea atravesada por la castracion. En la medida en que la madre es sujeto del
deseo, no llenara al hijo ni el hijo la completara y es justamente aquella
imposibilidad estructural la que también apertura el campo del deseo y
permite la constitucion del sujeto-hijo. Cuando a esta funcion constitutiva se
suma una condicién de discapacidad visual, Se nota que los ideales sociales
de la maternidad y la experiencia vivida se alejan bastante, por lo cual se
producen intervenciones institucionales en dos extremos, unas que
normativizan imaginarios estigmatizantes y otras que habilitan el deseo
materno de mujeres con discapacidad. Ahondar en estas respuestas
institucionales es el objetivo del Capitulo 3, Discapacidad visual y

maternidad: implicaciones institucionales frente a los imaginarios sociales.
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CAPITULO 3

Discapacidad visual y deseo materno: Las implicaciones

institucionales frente a los imaginarios sociales

Definicion médica de la discapacidad visual
Desde el punto de vista médico, la discapacidad visual se entiende

como una condicién que afecta significativamente la capacidad de ver, ya
sea de forma parcial o total. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el
sistema de clasificacién ICD-11 establecen que la ceguera corresponde a
una agudeza visual inferior a 3/60 o a un campo visual menor de 10 grados.
Cuando aun existe cierto resto visual funcional, se habla de baja vision. Esta
diferenciacion resulta clave para comprender que la experiencia de quienes
viven con discapacidad visual no es homogénea, y que las necesidades de
apoyo pueden variar considerablemente (Organizacién Mundial de la Salud,
2023).

También es necesario distinguir entre una discapacidad visual
congénita y una adquirida. En el primer caso, la persona nace con la
condicion y desarrolla desde temprano maneras particulares de adaptarse al
entorno. En el segundo, aparece en alguin momento posterior, a veces de
forma inesperada, lo cual puede generar un proceso de duelo por la pérdida
de una funcién que antes formaba parte de la vida cotidiana. Cada situacion
implica formas distintas de reorganizar la experiencia, especialmente en lo

relacionado con el cuidado y la crianza.
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En este marco, conviene aclarar la diferencia entre deficiencia y
discapacidad. La deficiencia hace referencia a una alteracion en la estructura
o funcién del cuerpo, y puede clasificarse segun su grado (leve, moderada o
grave), el momento de aparicion (antes, durante o después del nacimiento),
y el tipo (fisica, sensorial, intelectual, psicosocial, entre otras). La
discapacidad, en cambio, no depende Unicamente de la condicion fisica, sino
del modo en que esta interactia con las barreras del entorno. Esas barreras
pueden ser fisicas, actitudinales, sociales o culturales, y son las que, en
conjunto con la deficiencia, limitan la participacion plena en la vida social
(Universidad de Granada, s.f.).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) de la OMS
propone un enfoque biopsicosocial, que considera tanto las caracteristicas
individuales como el contexto en el que se vive. Desde esta perspectiva, dos
personas con la misma deficiencia pueden experimentar grados muy
distintos de discapacidad, dependiendo de factores como el apoyo familiar,
el acceso a servicios o la actitud de la sociedad hacia ellas (Organizacion
Mundial de la Salud, 2001).

Cuando se piensa en maternidad, estas diferencias cobran especial
relevancia. El nivel de funcionalidad visual puede incidir directamente en
tareas de cuidado como interpretar sefales del bebé, desplazarse con
seguridad o preparar lo necesario para su bienestar. Por eso, resulta
necesario comprender que no existe una sola forma de maternar con
discapacidad visual, sino multiples formas que se adaptan, se transforman y

se sostienen desde lo cotidiano
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Definicion legal y enfoque de derechos de la discapacidad

Mas alla de la perspectiva clinica, el modelo social de la discapacidad
propone una mirada critica que desplaza el foco desde el déficit individual
hacia los obstaculos estructurales que impiden la plena participacion social.
Segun la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), las personas con discapacidad son aquellas que, al interactuar con
diversas barreras, ven limitada su participacion efectiva y en igualdad de
condiciones con las demas (Organizacién de Naciones Unidas, 2006).

También en su preambulo, la Convencion aclara que “la discapacidad
es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (Organizacion de Naciones Unidas, 2006, p. 1).
Esta definicidn permite comprender que la discapacidad no es un atributo fijo
de una persona, sino una construccion relacional influida por el contexto.

Autores como Oliver (1990) y Shakespeare (2014) han profundizado
esta linea al sefalar que muchas veces la exclusidbn no responde a la
deficiencia en si, sino a la forma en que la sociedad esta organizada. La
propuesta del modelo social no es negar la existencia de una condicion
corporal, sino reconocer que el sufrimiento y la desventaja se agravan
cuando no existen condiciones de accesibilidad, apoyo ni representacion
justa.

Desde el enfoque de capacidades, desarrollado por Nussbaum y Sen,
se amplia esta mirada al considerar qué puede hacer realmente una persona

en su contexto, mas alla de sus limitaciones. Este modelo subraya la
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importancia de garantizar autonomia, dignidad y posibilidad de eleccion,
sobre todo en ambitos sensibles como la maternidad.

El articulo 6 de la CDPD pone especial atencion en las mujeres con
discapacidad, quienes enfrentan multiples formas de discriminacion
interseccional. Esto incluye practicas de infantilizacion, negacion del deseo
sexual y reproductivo, falta de acceso a servicios adecuados de salud, o la
suposicion de que no pueden maternar de manera correcta. Frente a esto, el
enfoque de derechos propone un cambio de paradigma: en lugar de ser
tratadas como sujetos pasivos 0 especiales, las mujeres con discapacidad
deben ser reconocidas como ciudadanas plenas, con derecho a tomar
decisiones sobre sus cuerpos, sus vinculos y sus proyectos de vida

(Organizaciéon de Naciones Unidas, 2006).

La discapacidad visual desde la psicologia clinica

Desde la psicologia clinica, y particularmente desde el psicoanalisis,
la discapacidad no se aborda Unicamente desde el diagnostico o desde lo
visible. Se considera también la historia subjetiva, los vinculos, los deseos,
las marcas que dejaron otros y las palabras que han hecho efecto en el
modo en que una persona se percibe a si misma.

Sigmund Freud (2008) sefial6 que los sintomas muchas veces se
anclan en los 6rganos afectados, lo que deja entrever que el cuerpo puede
ser un escenario donde se expresa el conflicto inconsciente. En esa linea,
Colette Chiland (1990) reflexiondé sobre como ciertas condiciones pueden
producir heridas en la imagen de uno mismo, en la forma en que se vive el

cuerpo o en la manera en que se cree posible ser deseado o amar.
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Para una mujer con discapacidad visual, las experiencias vividas y las
voces gque ha escuchado desde su entorno familiar o social influyen en como
se posiciona frente a la maternidad. En muchos casos, desde antes de ser
madre ya se le ha dicho o insinuado que no puede, que no deberia, que
necesita permiso o supervision. Estas palabras no siempre se cuestionan de
inmediato. A veces se interiorizan, se vuelven parte del discurso propio,
generando dudas, miedos o culpa.

Por eso, es fundamental que exista un espacio donde esa persona
pueda hablar, sin tener que justificarse todo el tiempo. Un lugar donde se le
escuche, donde pueda reconstruir su historia y revisar qué creencias ha
heredado y cudles puede empezar a transformar. No se trata de negar las
dificultades, sino de reconocer que existe una diferencia entre ser
estigmatizada desde afuera y asumir como propia esa mirada.

La responsabilidad subjetiva no implica culpabilizar, sino abrir una
posibilidad: la de revisar desde donde se habla, desde dénde se desea, y
gué se puede hacer con eso. Desde esta perspectiva, el trabajo clinico no
busca normalizar ni adaptar al ideal social, sino acompafiar procesos en los
gue cada sujeto pueda reconocerse en su singularidad, construir un sentido

propio y ejercer su maternidad desde un lugar que le sea posible y habitable.

Lo que se entiende por institucion en el presente trabajo

Para objetivos del presente trabajo, se adopta una definicion amplia
del término institucion, la cual va mas alla de un sentido legal o juridico. En
el psicoanalisis, las instituciones se piensan como estructuras ubicadas en la
linea media entre el sujeto y el colectivo, son organizadoras de los lazos

sociales, vehiculizan los procesos de simbolizacion e imaginarizacion,
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funcionan como contenedoras de las satisfacciones y displaceres psiquicos
derivados de la insercion cultural (Kaés, 1989). El autor parafrasea a Freud
para decir que la cuarta herida del ser humano es saber que su inconsciente
no le pertenece absolutamente, puesto que aquel ha sido fundado por las
instituciones que habitan antes que el mismo sujeto. Asi, es imposible
pensar al sujeto sin hablar de las instituciones, ya que estas transmiten los
discursos que lo moldean, por lo cual estos espacios no se limitan a las
formalidades de lo que se llama frecuentemente institucion, sino que operan
también como grandes aparatos que otorgan identificaciones, configuran
deseos y brindan lugares en el orden social.

Aquella perspectiva se encuentra enriquecida por Castoriadis (1975),
quien considera gue las instituciones de las sociedades estan en constante
transformacién, son procesos. Plantea una dialéctica entre lo instituido y lo
instituyente. El primero, involucra imaginarios sociales prestablecidos,
contenidos fijos que son el nucleo de las distintas instituciones. El segundo,
hace referencia a imaginarios sociales que empujan a la innovacién por
parte del colectivo, sus contenidos provienen de lo histérico, pero apuntan a
la desaparicion o a la reconstruccion de los mismos. Producto del didlogo
entre lo instituido y lo instituyente, resultan los cambios sociales, ya que hay
significaciones imaginarias sociales que en alguna época fueron utiles, no
obstante, en otro momento ya las condiciones histérico-politicas de aquella
época no persisten, por lo cual aparecen otras significaciones imaginarias
sociales.

De tal modo, este trabajo considera como instituciones no solo a los

organismos explicitamente legales (los sistemas educativos, sanitarios y
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juridicos), sino también a la familia, entendida como esfera institucional
primaria, pilar de las demas instituciones que conforman a la sociedad y se
replican. Aquella concepcion permite analizar la manera en que dichas
instituciones estan implicadas en la configuracion del deseo materno en
madres con discapacidad visual, ya sea que lo reconozcan o en oposicion lo
desvaloricen a partir de la hegemonia. Por ello, se posibilita una critica de
las practicas institucionales que inciden en la maternidad con discapacidad,
lectura cuyo propdsito es situar a estos organismos como productos de
discursos histéricos y vinculares, independientemente de que sean servicios

sociales.

Practicas institucionales europeas frente a las experiencias

latinoamericanas

Como observa Cruz (2014), a lo largo de las épocas maternidad y
discapacidad han sido dimensiones inconcebibles si estan juntas, lo cual ha
propiciado que las instituciones no se encuentren preparadas para ofrecer la
accesibilidad y la actitud de apertura en lo que respecta a derechos sexuales
y reproductivos de mujeres con distintas discapacidades. En aquel sentido,
resulta oportuno traer las propuestas de las esferas europeas en contraste
con las latinoamericanas con el fin de detectar vacios en ambos contextos
en cuanto al acompafiamiento del deseo materno y el ejercicio de la crianza
cuando la cuidadora es quien posee la discapacidad, dilucidar los
imaginarios sociales que las enmarcan, asi como posibles aportes para el
entorno en el que se desarrolla la presente investigacion. El foco esta puesto
en las politicas europeas por ser el ambito donde se ha interrogado y

avanzado mas sobre la tematica tratada, incluso en el aspecto psicolégico.
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Desde Espafia, se ubica a algunos programas, mismos que combinan
epistemologia de la psicoeducacion y de la terapia ocupacional, en torno a
fomentar las habilidades de independencia en los padres con ceguera para
el cuidado de sus hijos mediante la proporcidon de herramientas como
asertividad frente a las reacciones de los otros o recomendaciones para el
tiempo de ocio con los nifios (Carrascosa et al., 2018). Aquel curso parte de
una mirada institucional transformadora, donde la idea no es considerar a
estos padres como insuficientes para ese papel, sino acompafar mediante el
aprendizaje de recursos para la independencia, sin embargo, quiza el riesgo
es estandarizar la respuesta para las necesidades de aquellas personas,
suponer que todas aspiran a informarse sobre los mismos temas, lo cual
terminaria cayendo en un enfoque paternalista. A pesar de lo anterior, si es
importante destacar el apoyo grupal que algunos padres espafoles solicitan,
Dabbagh Rollan (2024) propone esto como talleres donde los padres puedan
conocerse entre si y narrar sus experiencias en cuanto a la crianza.

En la esfera italiana (Commodari et al., 2022), las madres con
ceguera rescatan los vinculos tiernos que han forjado con sus bebés,
asimismo ellas han podido encontrar sus propios recursos para la crianza,
sin embargo, aun falta realizar investigaciones que recojan la importancia de
formar al personal médico para derribar los prejuicios existentes en torno a
las mujeres cuidadoras y a las embarazadas. Estas madres desean que su
rol sea aceptado por parte de su entorno, la falta de validacion de sus
habilidades impacta en su autoconfianza, pero se ha localizado que cuando
el apoyo familiar es fuerte las madres tienden a desarrollar mejor la eficacia

personal.
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En referencia a los casos latinoamericanos, se trae el ejemplo de
Uruguay (de Lima et al., 2023), donde los mitos de la imposibilidad de una
persona con discapacidad de ser cuidadora persisten, aquello se vio
reflejado en la desconfianza de las familias de aquellas madres sobre las
capacidades de cuidado de estas ultimas, asi como en el personal médico
(pediatras o0 neonatélogos), quienes retransmitian este imaginario debido a
su falta de informacién sobre la manera de dirigirse a las madres, pues
preferian brindar explicaciones a los acompafiantes por considerarlas
incompetentes para atender los asuntos del bebé. Otro prejuicio de los
servidores de la salud es que toda discapacidad es heredada a los
descendientes y aparece el mandato de que la persona con discapacidad no
deberia tener hijos, sumado al argumento anterior de que, en caso de
tenerlos, no sabria cuidarlos (Herrera, 2022).

El efecto de estos imaginarios sociales de la incapacidad de
reproduccion y de maternar o paternar de aquellos sujetos es que los
centros de salud tampoco han sido planificados para atenderlos en el rol
paterno o materno, se espera siempre que un tercero intervenga por ellos y
de este modo se perpetuan las barreras de comunicacion e infraestructura
gue precisamente parten de estas actitudes capacitistas. Herrera (2022) y de
Lima et al. (2023) recalcan la falta de los ajustes necesarios para que estos
padres y madres puedan ejercer su papel con autonomia, se carece del
etiquetado en braille en los productos médicos, de dispositivos parlantes a
precios asequibles y de intérpretes de lengua de sefias.

Sin embargo, decidir llevar adelante un embarazo es un evento que

de alguna manera u otra tiene un impacto psiquico, tanto para la persona

59



gestante como para la pareja en caso de que haya, por lo cual
independientemente de que los sujetos implicados tengan discapacidad o no
la existencia de una red de apoyo firme y colaborativa proporciona bienestar
emocional (de Lima et al., 2023: Commodari et al., 2022). En su estudio de
Lima et al. (2023) destaca que las mujeres embarazadas que no contaban
con su familia a nivel emocional o por lejania fisica buscaron apoyo
psicolégico o a doulas (mujeres que, sin representar una figura meédica, se
preparan para acompafar afectivamente y con ayuda fisica desde el
embarazo hasta el postparto).

En Ecuador, no hay datos estadisticos importantes en relacion con las
condiciones de vida especificas de las personas con discapacidad (al menos
no publicos), cuantas de ellas son madres o padres, cuantos hijos tienen,
gqué contexto socioeconOmico las atraviesa, lo cual quiza volveria el apoyo
social mas eficiente. Asi lo confirma el informe de la UNFPA (2023) sobre los
derechos de las personas con discapacidad en el pais, donde se indica que
ni el INEC ni el Conadis han articulado estas estadisticas. Solo se menciona
el censo del 2010 del INEC en el cual hay datos de las edades en que
mujeres con discapacidad tuvieron sus primogénitos. Aqui se relatan
entrevistas donde al igual que en Uruguay existen casos de violencia
obstétrica, ademas de la imposicibn de que en la consulta sobre salud
sexual y reproductiva solicitada por la persona con discapacidad esté un
representante y de las experiencias de esterilizaciones forzadas vividas por
mujeres sordas, mujeres con discapacidad intelectual y mujeres con
condiciones psicosociales. Otros estudios en Ecuador dan cuenta de los

mitos de la persona con discapacidad como asexuada, lo cual ha
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ocasionado que la informacion sobre salud sexual y reproductiva no sea
brindada acorde a las necesidades de esta poblacion o finalmente no sea
proporcionada (Minchala et al., 2024; Coronel y Medina, 2023; Mora y
Giniebra, 2020).

Se sintetiza lo trabajado sobre la institucién en el presente capitulo.
Las practicas institucionales se encuentran atravesadas por distintas
miradas sociales de la discapacidad, si bien en la contemporaneidad se
apunta a una perspectiva transformadora de los discursos pasados, aun
coexisten imaginarios capacitistas y paternalistas. Por tal premisa, es
importante seguir cuestionando aquellos imaginarios sociales en los cuales
los derechos de las personas con discapacidad quedan relegados por no
poseer la funcionalidad biolégica completa y se presupone que todas las
personas con discapacidad necesitan las mismas adaptaciones o apoyos,
sin dar lugar a sus voces. En tal sentido, se habla de la autodeterminacion,
de que en el sujeto debe haber también un deseo de autonomia mas alla de
si lo aprueba el Otro parental o institucional y que la pueda sostener dentro
de sus potencialidades y limitaciones (Cantis, 2021).

Aquello ultimo se vincula con la responsabilidad subjetiva desde el
psicoanalisis, “O llamaba rectificacién subjetiva cuando en el andlisis el
sujeto aprende también su responsabilidad esencial en lo que ocurre” (Miller,
1997, p. 70). Por ende, hay que repensar sugerencias a nivel institucional
que den cuenta de lo que hay en cada madre como sujetos, ademas de
considerar la sociedad ecuatoriana. De alli, se rescata la posicion que ellas
toman frente a los imaginarios sociales existentes, si se quedan fijadas como

objetos de sobreproteccion e infantilizacion ante la mirada del Otro social, o,
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por lo contrario, han logrado armar recursos psiquicos, en funcidén de sus
propias historias y contextos, que les permita hacer con las dificultades y
decidir en aspectos relacionados con la crianza de sus hijos, aunque
requieran apoyo en asuntos visuales. Se recalca que la decision libre y
responsable sobre la parentalidad es un derecho respaldado por la CDPD en
su articulo 23, donde sefala que el Estado debe velar por los derechos y
obligaciones relacionados con el ejercicio de este rol para que se hagan
efectivos a través de la accesibilidad de informacion sobre reproduccion,
planificacion familiar, entre otros métodos.

Entonces, revisar logicas de ayuda externa para el cuidado como las
redes de apoyo o de cuidado mutuo, expuestas por Herrera (2022), también
por Toren y Gokgearslan (2024), no implica ceder a los imaginarios sociales
infantilizantes, en la medida en que estas mujeres puedan hacer valer su
capacidad de eleccion. Asimismo, no se debe dejar de considerar el hecho
de que el pais se encuentra endeble en cuanto a economia y seguridad, por
lo cual se ha producido el aplastamiento de subjetividades en relacion con
sus disfrutes o anhelos, debido a las violencias que incrementan dia a dia, lo
cual remite a las nociones de intercepcion examinadas en la presente
investigacion. Un ser humano tiene que ser visto desde sus diferentes
aristas, mas aun si se trata de quienes poseen discapacidad por las
dificultades que la propia condicion trae, mismas que se acentldan no tanto

por el sujeto en ocasiones, sino por el entorno en el que estan involucrados.
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CAPITULO 4

Metodologia

Enfoque

El marco metodolégico es un apartado fundamental en una
investigacion, ya que en él se localizan el enfoque, el paradigma, los
meétodos, las técnicas y los instrumentos de recoleccion de datos que se
utilizaran para abordar el problema de estudio, lo cual garantiza la
coherencia y validez de los resultados obtenidos, esto a su vez posibilita que
otro investigador pueda avanzar en el conocimiento al tener una guia de la
manera en que se llegaron a dichos hallazgos. Asi, resuelve el como del
proceso investigativo, pues, “se expone el tipo de datos que se requiere
buscar para dar respuesta a los objetivos” (Azuero, 2019, p. 110).

En este estudio, se adopta un enfoque cualitativo, el cual se
caracteriza por explorar y comprender fendmenos sociales y humanos
complejos desde la perspectiva de los participantes. Para Norefa et al.
(2012), en la investigacion cualitativa “los fendmenos son estudiados en su
contexto, intentando encontrar el sentido o la interpretaciéon de los mismos a
partir de los significados que las personas les conceden” (). Este enfoque
permite obtener una comprension amplia de las experiencias y significados
gue las madres con discapacidad visual total otorgan a su deseo materno y

cémo los imaginarios sociales influyen en ellos.
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Paradigma

El paradigma interpretativo sustenta este enfoque, pues, es una
“orientacion que profundiza en la subjetividad de los individuos, con quienes
interactla para obtener mayor conocimiento de estos y de los fenomenos y
conductas que los atafien” (Troncoso y Amaya (2017. P. 329)). Esto implica
que el investigador busca un entendimiento de cémo los individuos
construyen y dan sentido a su realidad social a través de la interpretacion de

Sus experiencias.

Método

Para abordar el problema de investigacion, se emplea el método
descriptivo, que se enfoca en detallar y caracterizar los fendmenos tal como
se presentan en la realidad, en este sentido Sampieri R (2010) sefiala “que
con los estudios descriptivos se busca especificar las propiedades, las
caracteristicas y los perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos,
objetos o cualquier otro fenbmeno que se someta a un analisis” (p.92). Este
método ayuda a “describir algunas caracteristicas fundamentales de
conjuntos homogéneos de fendmenos, utilizando criterios sistematicos que
permiten establecer la estructura o el comportamiento de los fendmenos en
estudio, proporcionando informacion sistematica y comparable con la de
otras fuentes” (Guevara, 2020, p. 163). Aquel resulta oportuno para la
presente investigacion, ya que proporciona una base sélida para comprender
la naturaleza y la dindmica de una poblacion en particular, las madres con

discapacidad visual total.
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Técnica de recoleccidén

lo concerniente a las técnicas de recoleccion de datos, se utilizaran la
revision de la literatura y las entrevistas semiestructuradas. La revision de la
literatura implica la recopilacion y andlisis de informacion existente en libros
y articulos académicos relevantes para el tema de estudio, lo cual posibilita
fundamentar con teoria firme la investigacion. Aquellos se obtuvieron a
través de una busqueda en Google académico.

Por otro lado, la entrevista semiestructurada, siguiendo a Troncoso y
Amaya (2017), es “una herramienta eficaz para desentrafiar significaciones,
las cuales fueron elaboradas por los sujetos mediante sus discursos, relatos
y experiencias” (p. 329). Asi, esta técnica aporta la flexibilidad necesaria
para recoger las perspectivas de las participantes.

En cuanto a la recoleccion de datos, se empleara una guia de

preguntas disefiada especificamente para las entrevistas semiestructuradas.

Instrumentos
Para las entrevistas aplicadas a las madres con discapacidad visual

total se utilizo el siguiente banco de preguntas:

Tabla 1

Banco de preguntas para Madres con discapacidad visual de un centro de
discapacidad visual de guayaquil

Objetivo definicion Categoria Pregunta

Objetivo especifico 1 | Describir  cémo | Imaginario social | - ¢Coémo reacciond su
se fundan los entorno cercano,
imaginarios pareja, familiares,
sociales, por amigos, vecinos, etc.
medio de una cuando usted decidid
revision ser madre teniendo
bibliografica. discapacidad visual?
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- . Qué ideas,
creencias o]
expectativas que la

sociedad tiene sobre
las madres con
discapacidad  visual,
han influido en su

papel de madre?

Objetivo especifico 2

Especificar como
se instaura el
deseo materno,
por medio de la
revision de fuentes

bibliogréaficas.

Deseo Materno

- ¢Qué ha significado
para usted ser mujer
con discapacidad
visual?

- ¢Qué ha significado
para usted ser madre
con discapacidad
visual?

- ¢Qué

situaciones desafiantes

tipo de

ha tenido en la crianza
hijo(s),

relacionadas con su

de su(s)
discapacidad  visual?
(alimentacion,
vestimenta,
transportacion,
socializacion,
educacion, etc.)

- ¢Qué miedos ha
enfrentado o enfrenta
en relacion con la
independencia de su
hijo(a)?

- ¢,Como percibe usted
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que su(s) hijo(s)
entienden o viven su
discapacidad visual?

- ¢Queé

considera que existen

diferencias
entre usted y una
madre sin
discapacidad  visual,
con respecto a la
crianza de los hijos?

- ¢Cudles eran sus
expectativas sobre la
maternidad antes del

nacimiento de su hijo?

Objetivo especifico 3

Identificar como se
instaura el deseo
materno en
madres con
discapacidad
visual total de un
centro Municipal
para Apoyo a
Personas con
Discapacidad
Visual de
Guayaquil a partir
de los imaginarios

sociales, por

medio de

Institucion

- ¢, Como se ha sentido
respecto al
acompafamiento de su
red de apoyo (pareja,
familiares, amigos,
vecinos, etc.) durante
el embarazo y en la
crianza de su hijo(a)?

-¢Qué
acompafiamiento 0

tipo de

ayuda ha recibido de
las instituciones (salud,
educacion o apoyo
social)  durante el
embarazo y en la
crianza de su hijo (a)?
- ¢Qué sugerencias
daria a las instituciones

gue atienden a madres
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entrevistas con discapacidad

semiestructuradas visual ~ desde  su
experiencia (personal
a las madres con

de salud, educacion o
discapacidad

apoyo a la
centro Municipal ¢Cual es el apoyo

psicolégico recibido o
para Apoyo a . -
que le gustaria recibir

Personas  con en relacién con su
Discapacidad maternidad?

Visual de

Guayaquil

Poblacién

La poblacion de estudio estd conformada por madres con
discapacidad visual total que se encuentran a cargo del cuidado de nifios o
adolescentes y que forman parte de un Centro Municipal para Apoyo a
Personas con Discapacidad Visual. Este marco metodoldgico justificado
permite obtener una comprension detallada de como los imaginarios sociales

inciden en el deseo materno en este grupo especifico.
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CAPITULO 5

Presentacion y analisis de resultados

Para complementar lo investigado en el marco teorico se aplico una

entrevista semiestructurada a 5 madres con discapacidad visual total, las

cuales asisten a un centro municipal

para apoyo a personas con

discapacidad visual de Guayaquil. Por la confidencialidad, sus nombres

permaneceran anénimos por lo que se las identificara con la letra M y con el

namero en la que se realizé la entrevista.

Tabla 2
Tabla de categorias y subcategorias
Objetivo definicion Categoria Subcategorias
Objetivo Describir  cdmo | Imaginario social | -Imaginario social
especifico 1 se fundan los desde el entorno
iImaginarios - Influencia de los
sociales, por : o
imaginarios
medio de una
L sociales
revision
bibliografica.
Objetivo Especificar como | Deseo Materno - Significacion de
especifico 2 se instaura el ser mujer con

deseo materno,
por medio de la
revision de fuentes

bibliograficas.

discapacidad

- Funciones del
deseo materno

- Desafios en la
crianza
relacionados con la
discapacidad visual

- Temores ante la
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autonomia y
seguridad fisica de
los hijos

- Imaginario de la
madre de su
discapacidad en el
vinculo con el hijo
-Subjetivacion de
la diferencia 6ptica
- Ideales y temores
sobre la
maternidad

Objetivo

especifico 3

Identificar como se
instaura el deseo
materno en
madres con
discapacidad
visual total de un
centro Municipal
para Apoyo a
Personas con
Discapacidad
Visual de
Guayaquil a partir

de los imaginarios

sociales, por
medio de
entrevistas

semiestructuradas

Institucion

-Acompafiamiento
de la red de apoyo
- Experiencias y
dificultades en el
acceso a apoyos
institucionales

- Sugerencias de
mejoras
institucionales para
la autonomia

- necesidades de

apoyo psicolégico
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a las madres con
discapacidad

visual total de un
centro Municipal
para Apoyo a
Personas con
Discapacidad

Visual de

Guayaquil

Categoria 1: imaginarios sociales

Subcategoria 1: Imaginario social desde el entorno

Esta subcategoria se analiz6 mediante la pregunta ¢Como reacciono
su entorno cercano, pareja, familiares, amigos, vecinos, etc. cuando usted
decidié ser madre teniendo discapacidad visual? Al hacerle esta pregunta a
M1 narré “Mi mama pensaba que yo no iba a poder.”. La familia tenia miedo
de que saliera sola con los nifios por la inseguridad. Ella cuenta que una vez,
yendo al hospital con su hijo, el bus no se detuvo bien y la arrastr6 un poco,
lastimandole el pie. Su mama, enferma y sin poder acompafiarla, se sintié
impotente. Todo esto les genera tristeza y temor por lo que pueda pasarle a
ella o a los bebés. Por su lado M2 respondié “En mi casa, si no fuera porque
mi hija me lo dice, todos pensaban quedarse callados.”. En su entorno ha
sentido que algunas personas no la consideran plenamente capaz. A veces,
familiares ocultan informacion o hacen comentarios que la hacen sentir
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limitada, como si su falta de vision fuera un permiso para no tomarla en
cuenta. Estos gestos le resultan molestos porque siente que le restan
autoridad como madre. M3 narro desde su perspectiva “Cuando quedé
embarazada de mi segundo hijo, yo ya estaba como quien dice en ese
proceso de que estaba perdiendo la vision.”. Aunque su familia la apoyaba,
sabia que no siempre podrian estar con ella. Aprendi6 a desenvolverse sola,
aceptando que en algunas tareas necesitaria apoyo, pero esforzandose por
hacer lo méas posible por si misma, incluso si eso significaba equivocarse y
aprender sobre la marcha. Por otro lado, M4 dice “MI embarazo fue normal”.
Aunqgue la pérdida de vision ya habia comenzado, aun conservaba bastante
vista y eso le permiti6 manejarlo sin grandes cambios en ese momento. Y
por, tltimo M5 narra “En la familia si hubo comentarios, pero no hubo tanto.”.
En su familia no encontr6 mucha oposicién, pero fuera de ella si recibio
comentarios que ponian en duda su capacidad para criar a su hija. Algunas
personas la cuestionaban directamente sobre como podria cuidarla o incluso
sobre como habia llegado a ser madre. Con el tiempo, aprendio a responder
con humor y a demostrar que su discapacidad no le impide asumir

plenamente su rol.

Analisis de la subcategoria 1: Imaginario social desde el entorno
Se nota la presencia de imaginarios sociales capacitistas ya sea en el

entorno cercano o en la poblacién en general (M1, M2, M3 y M5), los cuales
son traidos por las participantes en sus discursos, asi también de los propios
recursos psiquicos para enfrentarlos. Es posible que haya existido tintes de
sobreproteccion en la madre de M1 en el pasado, mas alla de los peligros

reales como la delincuencia; segun de Lima et al.; (2023) y Herrera (2022),
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el imaginario social de la persona con discapacidad como siempre
dependiente deriva en practicas de cuidado excesivo por parte de familiares,
en el caso de M1 que su mama en algin momento inicial haya limitado las
ocupaciones de la entrevistada en la casa. Una de las formas de M1 para
lograr una mayor autonomia fue colaborar con los quehaceres de su hogar y
buscar salir de su casa para enfrentar situaciones contingentes como los
problemas de salud de su hijo, a pesar de que su madre le decia “no vas a
poder”. Por otro lado, M2 en su relato da cuenta de que algunos familiares
no le notifican si sus hijos realizaron alguna travesura o atribuyen los
incidentes cotidianos como resultados de la discapacidad que posee. Esta
situacion puede tener implicitos sentimientos de superioridad frente al
cuerpo con funcionalidad diferente. Esto conlleva a que las opiniones que
expresa, las decisiones que toma e incluso sus equivocaciones son
prejuzgadas en funcion de su discapacidad. Estas actitudes de la familia de
M2 se relacionan con lo que Palacios (2008) describe sobre la
infravaloracién histérica de la palabra de los sujetos con discapacidad,
especificamente sobre el modelo de prescindencia y el médico-rehabilitador;
en el primero, se marginaba a estas personas a nivel comunitario y en el
segundo, la participacion de ellos en la sociedad era condicionada en la
medida en que se disminuyera su diferencia por la via de adquirir bastantes
destrezas. La entrevistada M3 también manifiesta vivir comentarios de
lastima o de compasion, que incluso ella misma internalizé en algun
momento de su segundo embarazo. A pesar de ello encontr6 modos propios
de volverse autonoma, reconociendo sus potencialidades y limitaciones,

“estoy consciente que yo necesito ayuda en ciertas cosas, porque no me las
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sé todas”; esto se vincula con el concepto de autodeterminacién propuesto
por Cantis, (2021). En el caso de M4 su discurso no revela algun imaginario
social en su entorno cercano. Segun las experiencias de M5 se cuestiona su
habilidad de cuidado y la posibilidad de ser madre, situaciones que reflejan
los imaginarios sociales respecto a que las personas con discapacidad no
pueden hacerse responsables del cuidado de otros y estan inhabilitadas
sexualmente (de Lima et al.; 2023; Herrera, 2022; Molden, 2015; Cruz,
2014). Desde el acto de la mujer con discapacidad que se convierte en
madre, se interroga aquel imaginario y eso posiblemente impulse a una
modificacion de aquellas significaciones imaginarias sociales que

predominan sobre las personas con discapacidad (Castoriadis, 1975).

subcategoria 2: Influencia de los imaginarios sociales

Esta subcategoria se analiz6é mediante la pregunta ¢Qué ideas,
creencias 0 expectativas que la sociedad tiene sobre las madres con
discapacidad visual, han influido en su papel de madre? Al hacerle esta
pregunta a M1 narré “hay personas que te discriminan.”. Ha vivido
situaciones de discriminacion cuando sale sola con sus hijos, pues algunas
personas cuestionan como puede hacerlo con su discapacidad. Percibe que
la sociedad duda de su capacidad para cumplir su rol materno. Por su lado
M2 respondié “me dijo mi cufiado, no, no lleves eso, no me gusta verte con
eso.”. Siente que la ven como una madre luchadora, pero a la vez con
lastima. Relaté un episodio en el que su cufiado le pidi6 que no usara el
baston en publico, lo que le hizo reflexionar sobre la verglienza que sus
familiares tienen al estar con ella. M3 narro desde su perspectiva “en la

sociedad mas que nada en general todavia falta perder un poco mas la
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ignorancia de creer de que porgue somos personas con discapacidad visual
no podemos criar a un hijo.”. Cree que aun existe ignorancia social respecto
a las capacidades de las madres con discapacidad visual. Menciond que la
sorprenden con preguntas sobre como viste o peina a su hija, como si no
fuera posible que lo hiciera sola. Considera que se necesita mas conciencia
y educacion sobre este tema. Por otro lado, M4 dice “siempre he escuchado
que dice que porque uno tiene discapacidad no puede cuidar.”. Ha
escuchado la creencia de que una mujer con discapacidad no puede cuidar
de un hijo, pero no se identifica con esa idea. Para ella, el instinto materno
estd por encima de cualquier limitacion fisica. Y por, ultimo M5 narra “han
querido influir en la crianza, mas que todo.”. No siente que la sociedad haya
influido en su manera de criar, aunque si ha recibido criticas, sobre todo de
familiares que siguen métodos mas antiguos y autoritarios. Ella defiende una

crianza basada en el respeto y los limites, sin ceder ante esas presiones.

Andlisis de la subcategoria 2: Influencia de los imaginarios sociales

En las narraciones de las madres, se localizan varios imaginarios
sociales capacitistas que se perpettan en la sociedad, los cuales se definen
como percepciones de las personas con discapacidad como dependientes,
débiles e incompetentes en distintas areas, en este caso el cuidado de los
hijos (de Lima et al.; 2023; Herrera, 2022; Molden, 2015; Cruz, 2014). Los
relatos de M1, M3 y M4 exponen la principal creencia de que una madre con
discapacidad no puede criar a los hijos, ya que, como comenta M3, no seria
capaz de llevar a cabo tareas basicas de atencion infantil como vestirlos o
peinarlos, o como expresa M1, no podria movilizarse de manera

independiente con los hijos. De tal forma que M3 considera que hay que
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concientizar a la sociedad de que las madres con discapacidad si pueden
ejercer la crianza. Ademas, M2 trae dos imaginarios sociales que estan en
ambos extremos de la perspectiva social de las personas con discapacidad,
como madres luchadoras o como madres inferiores. Sin embargo, tal como
sostiene Herrera (2022) la primera, la imagen de la supermama, y la
segunda, la imagen de la madre inhabil, causan una sobrecarga afectiva en
las madres con discapacidad; las dos situaciones empujan a que las madres
tengan que demostrar frecuentemente que son aptas en ese papel de cara a
los familiares y al personal de la salud, dado que ellas suelen ser bastante
cuestionadas por estos (de Lima et al.; 2023; Herrera, 2022; Molden, 2015;
Cruz, 2014). En su experiencia, M2 sefiala que un familiar le quit6é el bastén
a ella al momento de salir a hacer compras y aqui indica que not6 la lastima
por parte de este familiar, esto se puede enlazar con lo propuesto por
Palacios (2008) sobre la nocion de la persona con discapacidad en el
modelo médico-rehabilitador, en el cual se pretendia anular toda diferencia
del sujeto diverso para evitar incomodar a la sociedad, en este caso, borrar
la diversidad seria quitarle el bastén a M2. Incluso, lo anterior sobre las dos
imagenes de la maternidad con discapacidad puede llevar a que la misma
persona con discapacidad internalice estigmas y se replantee si pudiera
tener un hijo (Herrera, 2022). Para finalizar, se resalta el testimonio de M5
donde ella puede hacer valer su autoridad como madre y decir “no, mi
crianza es asi” en relacion con sus modos respetuosos de educar frente a
formas violentas de crianza instauradas en la antigiiedad, lo cual constituye
un escenario por el cual puede pasar también otra madre quien no posea

discapacidad en la contemporaneidad. De acuerdo con Rich (2019) a lo
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largo de la historia ha habido un paradigma institucional del ser madre “que
sanciona [...] decidir por sus cuerpos, escuchar sus deseos y atender a las
criaturas con estilos heterodoxos; y que abandona a su suerte a las madres
sin recursos, mientras las condena por la pobreza o la marginacion en la que

se ven obligadas a criar” (p. 17).

categoria 2: Deseo materno

Subcategoria 1: Significacién de ser mujer con discapacidad

Esta subcategoria se analizO mediante la pregunta ¢Qué ha
significado para usted ser mujer con discapacidad visual? Al hacerle esta
pregunta a M1 narré “Un poco duro por el tema de que hay que sustentar a
los hijos, al menos cuando son madres solteras, como en mi caso.”. Desde
que adquiri6 la discapacidad, ha tenido que adaptarse laboralmente,
emprendiendo por cuenta propia, aunque esto no le permite cubrir
completamente las necesidades de sus hijos, quienes aun estdn en la
infancia. Por su lado M2 respondié “Una Ilucha constante”. Tras perder
completamente la vision hace tres afios, su vida cambid drasticamente: paso
de ser una mujer activa e independiente a depender de otros por temor a la
inseguridad. Ha enfrentado discriminacion y dificultades incluso dentro de su
hogar, ya que sus hijos se aprovechan de su discapacidad. Lamenta no
poder disfrutar ni acompafarlos como antes, lo que le genera frustracion y
tristeza. M3 narro desde su perspectiva “Crecer. Como madre y como
mujer.”. Siente que ahora debe esforzarse ain mas en sus tareas diarias,
desde cocinar hasta cuidar a su hijo, desarrollando otras habilidades y
aprendiendo a confiar en el tacto para suplir la falta de vision. Por otro lado

M4 dice “Doloroso porque no ha sido facil [...]. Me quedé ciega al pasar del
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tiempo. El saber que no iba a concretar los proyectos que tenia en mente,
las metas propuestas hacia un futuro”. A pesar de lograr graduarse, su salud
visual le impidié mantener trabajos exigentes. No obstante, destaca el valor
del apoyo emocional recibido por parte de su familia, especialmente sus
padres, y se siente inspirada por la fortaleza de su hermano con
discapacidad intelectual, quien fue un ejemplo de valentia para ella. Y por,
altimo M5 narra ‘normal. Aunque muchos prejuicios y estereotipos en la
sociedad, si, pero uno lo tiene que sobrellevar.”. Cree que, aunque no
cuenta con la vista, ha desarrollado otros sentidos que le permiten
desenvolverse como cualquier otra persona. Rechaza sentirse diferente y
resalta que puede demostrar su capacidad a los demas sin necesidad de

comparacion.

Andlisis de la Subcategoria 1: Significacion de ser mujer con

discapacidad

Las entrevistadas (M1, M2, M4) coinciden en que ser mujer con
discapacidad visual es dificil mediante una narrativa que esta enmarcada en
el antes y el después, ya que el adquirir la discapacidad ha traido multiples
luchas y duelos en torno a lo laboral, como los casos de M1 y M4, el hecho
de no poder trabajar como antes y tener que adaptarse a la nueva situacion
de discapacidad; a la posibilidad de satisfacer un goce escoépico en el
vinculo con los hijos, disfrute mediante la vista como lo sefiala M4; y a la
mayor facultad de autonomia o de control del entorno, M1, M2 y M4.
Asimismo, resulta interesante analizar la asociacion que algunas
participantes hacen entre madre y mujer, mediante el mismo significante

atravesado por la condicidon particularizada de discapacidad, en relacion con
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los quehaceres del hogar y el cuidado. Por ejemplo, M3 indica que ser mujer
con discapacidad significa crecer como madre y como mujer, lo cual podria
dar cuenta que para ella el goce femenino ha sido satisfecho también por la
via de la experiencia materna (Lacan, 1992). En cambio, M4 no habla de la
maternidad, sino que recalca los proyectos de vida que tenia como mujer y
los cuales no pudo llevar a cabo. Es importante notar que cada una de ellas
hace énfasis en distintas resignificaciones de las diferencias entre el antes y
el después de adquirir la discapacidad, lucha constante (M1, M2, M4), dolor
y valentia (M4), crecer (M3) y normalidad, aunque la sensorialidad sea
diferente (M5). Sin embargo, en todas ellas el hecho de la discapacidad
visual como contingencia traumatica ha impuesto un mayor esfuerzo al
psiquismo, lo cual ha dado lugar a sus propias invenciones de sentidos, con
base en sus historias Unicas, para sostener nuevamente sus deseos y lazos
sociales. De tal modo, aquellas elaboraciones subjetivas se las puede
equiparar con expresiones sintomaticas del inconsciente que se anclan en
organos que han sido afectados a nivel fisico en los sujetos neuréticos, de

acuerdo con Freud (2008).

Subcategoria 2: Funciones del deseo materno

Esta subcategoria se analizO mediante la pregunta ¢Qué ha
significado para usted ser madre con discapacidad visual? Al hacerle esta
pregunta a M1 “Es una lucha diaria constante”. Le cuesta realizar tareas
simples como ayudar a preparar el desayuno o apoyar a su hijo menor con
los deberes escolares, ya que depende de que su hija mayor le explique
para poder colaborar. La falta de autonomia visual representa un reto diario

en su rol materno. Mientras que M2 respondio “Es muy dificil ser mama con
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discapacidad por el tema de lo médico, que yo tengo que estar ahi presente,
que si de repente tiene algo en la piel yo no le puedo ver qué es.” Aungque
ella puede realizar labores domésticas, no puede salir sola al parque ni
observar el crecimiento de sus hijos, lo que le causa un profundo dolor,
especialmente al no poder ver sus rostros durante momentos importantes
como las graduaciones. M3 narro “es el mismo significado. sea viendo o no
viendo, uno como madre procura que sus hijos estén bien.”. Recuerda haber
criado a un hijo con vision y a otros sin ella, y en ambos casos ha procurado
ser una figura fuerte y amorosa. A pesar de los prejuicios sociales, defiende
su papel como madre independiente que ensefa valores y recibe el apoyo
afectivo de sus hijos. Por otro lado, M4 dice “Bueno, ser madre con
discapacidad visual es algo que a mi me motiva mucho.”. Cree ser un
ejemplo de lucha y perseverancia para su hija, quien la admira y se siente
orgullosa de ella. Para esta madre, su discapacidad no ha sido motivo de
verglenza, sino una oportunidad para inspirar a su hija con su esfuerzo y
determinacién. Y por ultimo M5 narré “A pesar de que uno no tiene vision,
pero uno acopla, y ellos mismos se adaptan.”. Al inicio, esta madre sintié
temor y dudas sobre su capacidad para cuidar a su hija sin ver,
especialmente al bafiarla o vestirla. Sin embargo, con el tiempo se adapto y
encontré formas de desenvolverse, generando también adaptacién en su
hija, quien colabora con ella y comprende sus necesidades. A pesar de los
prejuicios sociales que aun enfrenta, ella afirma que ha logrado criar a su

hija sola sin mayores complicaciones.
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Andlisis de la Subcategoria 2: Funciones del deseo materno

Algunas madres concuerdan con la existencia de frustraciones
respecto a desafios cotidianos ligados a las limitaciones de la propia
discapacidad como tal, esto se refleja en los discursos de M1 y de M2,
donde la primera manifiesta que le cuesta un poco la cocina (aquello debido
a poca sensibilidad en un lado de su cuerpo también), y el hecho de no
poder ensefarle sola la tarea a su hijo, la segunda expresa desafios para
darse cuenta de temas de salud, para pasear con la nifia en el parque de
manera independiente, al no poder escoger la ropa de su hija, asi como
angustia por ya no ver las caras de sus hijos 0 no haber visto en actividades
importantes de la vida de ellos. En tal linea, otros estudios confirman que
ciertos desafios son comunes en madres y padres con discapacidad visual,
el monitorear a los nifios en el parque, los temores cuando se enferman o la
frustracion por sentirse desplazados de eventos de sus hijos al no ver
(Dabbagh Rollan, 2024; Conley-Jung y Olkin, 2001). Esto ultimo no conlleva
gue no puedan armar su propio saber hacer para atender las necesidades
de sus hijos, al contrario de la percepcion de la sociedad sobre las personas
con discapacidad como no aptas para cuidar a otros (Herrera, 2022; de Lima
et al., 2023). Tal como lo expone M5, quien a pesar de los temores iniciales
en cuanto al aseo de la bebé pudo acomodarse para cargar su cuerpo y
bafarla. Aquello también se enlaza con un modo particular de llevar a cabo
la funcion de sostén del deseo materno, mediante modalidades alternativas,
en este caso el tacto (Commodari et al., 2022; Calmels, 2009; Winnicott,
1960). Igualmente, en los relatos de M4 y M5 se puede dilucidar la cara
vivificante del deseo materno en torno a la calidez en la conexién con sus

hijas (Commodari et al.,, 2022), M5 a pesar de los temores ha logrado la
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satisfaccion al intentar cuidar a su nifia y al comprobar que lo logré, Asi
también M4 obtiene jubilo en el hecho de poder ser una figura de inspiracion
para su hija. Otra funcion del deseo materno es el reconocimiento del nifio
como sujeto, con intereses distintos a los de la figura materna; de acuerdo
con lo planteado por el psicoanalista Recalcati (2015) y con lo dicho por
Toren y Gokgearslan (2024), M3 no sobreprotege ni deja como objeto al hijo
mediante la parentalizacion, puesto que aquel tiene potencialidades
diferentes a la madre al no tener la discapacidad. Aunado a lo anterior, los
hijos también se adaptan a la particularidad de la madre, lo cual no implica
parentalizacion, sino que ocupan un papel donde en ocasiones pueden
apoyar a la madre con tareas visuales en casos necesarios o entender la
interaccion diferente con su madre (Téren & Gokgearslan (2024), esto lo trae
M5 en la idea de que la nifia también se ha acoplado a ella, pues su hija
cuando le pide algo, como el televisor, le toma la mano para ubicarla sobre

el control.

Subcategoria 3: Desafios en la crianza relacionados con la

discapacidad visual

Esta subcategoria se analiz6 mediante la pregunta ¢Qué tipo de
situaciones desafiantes ha tenido en la crianza de su(s) hijo(s), relacionadas
con su discapacidad visual? (alimentacién, vestimenta, transportacion,
socializacion, educacion, etc.) Al hacerle esta pregunta a M1 “Si se me ha
dificultado en lo que es la economia de la alimentacion.”. En su experiencia,
lo més dificil ha sido manejar la economia diaria para cubrir alimentacion,
Gtiles y otros gastos, lo que le genera frustracion. Las tareas como abotonar

ropa o amarrar cordones son complicadas por una limitacion en su mano
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derecha. En la educacion, los trabajos escolares que llegan en fotos por
WhatsApp son un reto, pues necesita que alguien se los lea. En la cocina, ha
llegado a quemarse sin darse cuenta, lo que le provoca ansiedad y la hace
sentir limitada. Mientras que M2 respondié “Al principio, desafio al cocinar.
Sin embargo, yo ya me acostumbré y lo hago bien.” Al inicio le costé
adaptarse a cocinar, pero ahora lo hace con normalidad. Prefiere movilizarse
en taxi para evitar riesgos, y para la educacion de su hija opt6 por contratar a
un maestro. Cuando la nifia era pequefia, buscaba maneras tactiles de
participar en sus tareas, aunque mas adelante sintié frustracion por no poder
ayudar como queria. M3 narro “al principio es un poco dificultoso hasta que
aprendes”. Aprender a alimentar a sus hijos al principio fue complicado, pero
con practica logro adaptarse. Ided formas creativas para ensefiar nimeros y
letras usando materiales como fomix y pizarras. En el transporte, aprendié a
movilizarse sola con sus hijos, ensefiandoles a reconocer paradas y sefiales
de transito. Aunque al principio le daba miedo, con su hija menor termino
usando transporte publico por necesidad, siempre con medidas de seguridad
muy claras. Por otro lado, M4 dice “Al principio, la movilizacion. Porque yo a
partir ya de que empecé a perder la vision, perdi la orientacion.” La pérdida
de orientacion al dejar de ver le impidi6 llevar sola a su hija a la escuela,
tarea que asumié su madre. Asiste a reuniones y se involucra en la
educacion, pero generalmente necesita que su mama la acomparfie y sea el
enlace con el colegio para transmitirle la informacion. Y por dltimo M5 narré
“Yo no puedo ir a un lugar sola con mi hija, con mi pareja. Porque los dos
somos ciegos.”. Tanto ella como su pareja son ciegos, lo que limita las

salidas familiares a lugares con mucha gente, por temor a que alguien pueda

83



aprovecharse de la situacion. Prefiere ir acompanada de familiares a

parques o centros comerciales para garantizar la seguridad de su hija.

Andlisis de la Subcategoria 3: Desafios en la crianza relacionados con
la discapacidad visual

Se localizan desafios propios de las limitaciones visuales de las
madres (Dabbagh Rollan, 2024), retos cotidianos relacionados mas con las
condiciones del entorno social, tales como econdémicas y de inseguridad
(M1, M2, M3, M5); de acuerdo con el enfoque interseccional, es importante
rescatar que el ser humano esta atravesado por varias dimensiones, segun a
esto el entorno configura mas o menos vulnerabilidades sociales para los
individuos (Butler, 2007; ONU, 2006; Crenshaw, 1991). En el discurso de M1
predomina la frustracion por la falta de recursos monetarios al tener que
hacer un emprendimiento y no poder trabajar como antes, lo cual no es un
reto que esta ligado a la discapacidad visual como tal, se considera la
Escasez en las oportunidades laborales del contexto ecuatoriano para las
personas con discapacidad, debido a las brechas existentes entre la ley y las
practicas institucionales (FLACSO y UNFPA, 2023). Igualmente, a M3 y a
M5 les preocupa el ambiente de inseguridad generalizado por el cual
atraviesa el pais. Por otra parte, el desafio mas frecuente relacionado con la
discapacidad visual en la crianza de los hijos involucra ciertos aspectos de la
educacién escolar (M1, M2, M3), por ejemplo, las complicaciones al realizar
los proyectos de los hijos y la imposibilidad de leer las tareas que envian en
fotos (M1), apoyarlos con los dibujos (M2), asi también las complicaciones al
ensefar leer, escribir y nombrar colores (M3). La movilizacion y el transporte
han sido retos en los que coinciden todas las entrevistadas, esto se debe al

esfuerzo y tiempos extras que conlleva organizar los recorridos (Conley-Jung
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y Olkin, 2001). Otra dificultad expresada tanto por M1 y M2 fue la cocina, a la
primera se le complica ain mas por la dificultad agregada de la falta de
sensibilidad en la mano derecha, por su lado, M2 manifiesta que la cocina se
le dificulté al inicio de presentar la discapacidad, pero ahora se puede
desenvolver con tranquilidad en este ambito. La alimentacion de un bebé fue
un desafio traido por la participante M3, pero que ha superado mediante la
practica. La salud de los hijos fue una preocupacién expuesta por M1, pero
que ha podido lidiar ya que le han brindado una atencion inmediata en las
instituciones. Frente a estos retos en la crianza, cada una ha buscado sus
propias soluciones, en funcién de sus posibilidades frente a la discapacidad
visual y a sus condiciones socioeconémicas, por lo que en contra de lo que
socialmente se puede percibir de las madres con discapacidad como poco
aptas para cuidar de los hijos (de Lima et al., 2023; Herrera, 2022), las
entrevistadas han tomado decisiones enmarcadas en la responsabilidad
(Hanko et al., 2024; Toren y GoOkcearslan, 2024). Para la educacion, M1
aprovecha el acompafiamiento de su red de apoyo, como su hermana y
trabaja en conjunto con sus hijos; M2 manifesto6 al principio apoyarse con los
dibujos rellenos de papel que hacia su hija cuando era pequefia, a medida
que la nifia crecid, pudo contratar un docente particular; y M3 ha utilizado
sus conocimientos previos a adquirir la discapacidad, asi como materiales
tactiles y audiovisuales para la ensefianza de los numeros, las letras y los
colores. Respecto al transporte y a la movilizacion, mientras es posible, M1y
M4 a veces van acompafiadas por sus propias madres para ir a revisiones
meédicas de los hijos o0 a las instituciones educativas; M2 ocupa transporte

privado para acudir al colegio de sus hijos y al trabajo; M3 por falta de
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recursos economicos tuvo que ensefarles a sus hijos a usar el transporte
publico, orientados por ella y logrando que presten atencién a cambios de
semaforo; y M5 prefiere organizar salidas con familiares sin discapacidad
visual, sobre todo, cuando tiene que pasear con la nifia con el fin de

precautelar la seguridad de esta ultima.

Subcategoria 4. Temores ante la autonomia y seguridad fisica de los

hijos

Esta subcategoria se analiz6 mediante la ¢Qué miedos ha enfrentado
o enfrenta en relacion con la independencia de su hijo(a)? Al hacerle esta
pregunta a M1 “Miedos. En no poder ayudarlos en lo necesario. Y mas me
frustra en lo econémico.”. Comentd que uno de sus mayores temores es no
poder cubrir las necesidades de sus hijos, especialmente en lo econémico.
Le preocupa que no puedan participar en actividades o eventos escolares
por falta de recursos, y siente frustracion al ver que eso les entristece.
Mientras que M2 respondio “Es que se me vayan por ahi, que les pase algo.”
Expres6é miedo a que sus hijos salgan y algo les suceda, ya que no puede
acompanfarlos o recogerlos debido a su discapacidad visual. Esto le genera
una sensacion de impotencia y recurre a la oracion para pedir por su
seguridad. M3 narro “que los Nifios sean independientes yo creo que es algo
bueno, pero también hay que saber hasta qué punto”. Cree que la
independencia es positiva, pero debe darse de forma gradual y con limites.
Busca enseiar a su hija a valerse por si misma en actividades cotidianas,
fomentando su autonomia sin dejar de protegerla de posibles riesgos. Por
otro lado, M4 dice “En ese aspecto no he tenido miedo porque yo siempre le

decia a ella que ella tiene que aprender a ser responsable.” Dijo no sentir
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miedo respecto a la independencia de su hija, pues siempre le ha ensefiado
a ser responsable y a enfrentar los obstaculos para alcanzar sus metas. Y
por ultimo M5 narré “No, ni un miedo.”. Mencioné que no tiene grandes
temores, salvo algun conflicto menor en la escuela. Sin embargo, no permite
gue su hija salga sola al parque o a otros lugares, ya que considera que eso

no es posible en su caso.

Andlisis de la Subcategoria 4: Temores ante la autonomia y seguridad

fisica de los hijos

Se hallan temores ante la autonomia y la seguridad fisica del hijo(a)
ligados a las limitaciones en el control de la crianza, las cuales son
impuestas por la propia discapacidad visual, esto también ha sido tratado en
la investigacion de Dabbagh Rollan (2024). Asimismo, se encuentran otras
ansiedades que no necesariamente se deben a la discapacidad visual, sino
a la realidad contextual del pais. En M1 la preocupacion reiterativa es la
situacién econdmica, por lo que la participacion de sus hijos en eventos
escolares como las olimpiadas esta limitada. Esta dificultad econdémica no
esta inherentemente relacionada con la discapacidad visual, pero se puede
sefialar que es un factor que incrementa el estrés de la madre (Dabbagh
Rollan, 2024), ademas que puede restringir las posibilidades de socializacién
de los hijos al no acudir a estas actividades estudiantiles compartidas. El
temor de M2 es que sus hijos no le digan la verdad de dénde van a estar o
que les suceda alguna emergencia, pues, no puede verificar por cuenta
propia donde estan debido a que la discapacidad le impide manejar un
vehiculo como antes lo hacia, sumado a que ellos estan en la adolescencia y

ya no son nifios. M3 trae que la independencia en los niflos es importante,
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pero debido a la inseguridad actual del pais hay que tener cautela. Su temor
es que su hija pueda pasar por un dafio a su intimidad, por lo que promueve
que la nifia sea independiente en el aseo. Aquella es una preocupacion que
se puede generalizar a padres sin discapacidad, los dialogos que M3 entabla
con su hija son recursos que muchos padres aplican para ayudar a sus hijos
a prevenir o a advertir un abuso sexual. Se recalca también que esta madre
permite que su hija experimente autonomia con los quehaceres de la casa,
con ajustes acorde a su edad; a lo contrario de lo que se podria creer en la
sociedad, este ejemplo refleja que algunos padres con discapacidad visual, a
pesar de haber vivido sobreproteccion en sus familias, no cuidan
desmesuradamente a sus hijos, tampoco por las limitaciones visuales que
estos padres poseen, endosan a los nifios responsabilidades que superen su
desarrollo infantil (Hanké et al., 2024; Toéren y Gokcearslan, 2024). En
cambio, M4 asocia el significante “independencia” con la seguridad psiquica
de la hija, frente a lo cual manifiesta no tener temores porque siempre le
recuerda a la adolescente que tiene que luchar por lo que se proponga. Esto
introduce una distincidon con el resto de entrevistadas (M1, M2, M3 y M5),
quienes hacian referencia a la vulneracion fisica de los hijos. Por altimo, M5
menciona que no tiene miedo en el ambito de las relaciones escolares de su
hija, no le angustia que su nifia agreda a algiin compafiero, pero repite su
temor por salir sola al parque con la nifia al no poder supervisar su integridad
frente a peligros en este ambiente exterior; esto Ultimo es una preocupacion
bastante frecuente entre madres y padres con discapacidad visual (Dabbagh

Rollan, 2024).
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Subcategoria 5. Imaginario de la madre de su discapacidad en el

vinculo con el hijo

Esta subcategoria se analizO mediante la ¢Como percibe usted que su(s)
hijo(s) entienden o viven su discapacidad visual? Al hacerle esta pregunta a
M1 “Pero si me cuidan, me ayudan cuando estoy enferma.”. Percibe que sus
hijos se han adaptado muy bien a su condicioén visual. La cuidan y ayudan en
su dia a dia, evitando que se tropiece o0 se golpee, incluso mejor que otros
adultos cercanos. Mientras que M2 respondid “yo a ellos les expliqué porque
incluso la mayor tiene temor de acercarse a alguien que tenga alguna
enfermedad visual.” Contd que explic6 a sus hijos el origen de su
discapacidad visual, para que no tuvieran miedos o ideas equivocadas.
Aclar6é que se trata de un factor genético y que no necesariamente se
hereda. M3 narro “Si han habido cosas que me han quebrado”. Reconoce
que para su hijo mayor fue dificil al principio, pues tuvo que asumir ciertos
cambios y responsabilidades. Con el tiempo, ha buscado explicarles que,
aunque ella no vea, puede cumplir con las mismas funciones que otras
madres, reforzando que su presencia y cuidado son iguales. Por otro lado,
M4 dice “Al inicio ella no la entendia porque ella abri6é sus ojitos viendo a su
mama que veia pero de un momento en otro su mama se quedo ciega.”
Relaté que su hija no entendia la discapacidad al inicio, sobre todo porque la
conocié cuando ella aun veia. Con el tiempo y apoyo psicolégico, la nifia
aprendié a adaptarse y convivir con una mama que no ve, sin sentir
verguenza frente a sus comparferas. Y por ultimo M5 narré “La vive normal
porque ya esta adaptada a uno.”. Explicé que su hija lo vive con total

naturalidad, ya que desde que nacié la conoci6 sin vision. La nifia
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comprende que su mama usa el tacto para identificar las cosas y la ayuda

guiandola cuando es necesario.

Andlisis de la Subcategoria 5: Imaginario de la madre de su
discapacidad en el vinculo con el hijo

Cada madre ha podido construir un artificio simbdlico-imaginario para
otorgar un lugar a la discapacidad en el vinculo con su hijo, en funcion de
sus historias Unicas. M1 no sabe qué piensan los hijos de la discapacidad
porque no les ha preguntado directamente, por lo que no proporciona una
explicacion que haya dado al respecto de la discapacidad a los menores
como las otras participantes. Lo que puede traer es su imaginario de que sus
hijos la cuidan bastante, la guian mejor que otros familiares. M2 se apoya
mas en la realidad material para calmar los temores de su hija de si es
posible que los hijos de esta ultima tengan alguna discapacidad visual al
indicarle que la genetista menciondé que la enfermedad causante de la
ceguera ocurre si la pareja esta conformada por parientes lejanos. En el
discurso de M3 se nota que por medio de un dialogo reflexivo trata de que su
hijo le dé sentido a lo traumatico de la diferencia que introduce la situacion
de la discapacidad, mediante la conclusién de que a pesar de esta condicidn
es una madre gque realiza las mismas actividades de cuidado que otras
madres. Asimismo, M4 puede otorgarle el sentido a su hija de que la
discapacidad es una situacion que en cualquier momento de la vida puede
pasar, pues su hija vivié el proceso de que M4 perdiera la visién teniendo
alrededor de seis afios. Al contrario del caso de M4, en la experiencia de M5
la particularidad es que la nifia nacié cuando su madre ya habia adquirido la
discapacidad, por lo que la hija ha asumido hasta ahora la condicién de su

madre de forma naturalizada, sin embargo, como M5 reconoce, habria que
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esperar a lo que pase cuando la nifia valore mas el discurso de los pares. En
sintesis, varias entrevistadas (M2, M3, M4, M5) han podido simbolizar la
discapacidad para sus hijos del lado del deseo, a través de un proceso de
resignificacion que no ha sido inmediato, pero por medio del que ellas han
logrado quitar a los hijos de la posicion de objeto de angustia materno por la
discapacidad que ellas presentan. Lo anterior sitia que en el lazo-madre con
discapacidad visual e hijo estas participantes han separado psiquicamente lo
propio y lo de los hijos, entonces no han permanecido pegoteadas a una
identificacion con la ceguera (Nufiez, 2008), lo que produce que el hijo no
quede atrapado en el goce materno por la discapacidad, pues ellas

consienten a la metaforizacion paterna (Lacan, 1994; Recalcati, 2015).

Subcategoria 6: Subjetivaciéon de la diferencia Optica

Esta subcategoria se analiz6 mediante la pregunta ¢Qué diferencias
considera que existen entre usted y una madre sin discapacidad visual, con
respecto a la crianza de los hijos? Al hacerle esta pregunta a M1 “En la
crianza, es que yo no les puedo ayudar en las tareas.”. Ella siente que la
principal diferencia esta en poder ayudar con las tareas escolares. Mientras
una madre que ve puede revisar directamente si las notas o ejercicios estan
correctos, ella depende de otros métodos y, a veces, de la confianza en lo
que le dicen. Aunque hace lo posible por involucrarse, reconoce que no
siempre puede verificar visualmente ciertos detalles. Mientras que M2
respondio “Ella disfruta en verlos crecer.” Para ella, la diferencia mas grande
es poder ver los momentos importantes de sus hijos: sus avances,
presentaciones, deportes o simplemente cOmo se ven en cada etapa.

Aunque participa y esta presente, no puede disfrutar de la experiencia visual.
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También menciona que para elegir ropa depende de la opinion y ayuda de
su hija mayor para combinar colores. M3 narro “Cada mama es como es,
hasta las que ven son diferentes con las de las otras”. Cree que cada madre
es distinta, incluso entre quienes ven. Reconoce que la diferencia esta en
que ellas pueden ensefiar los deberes de forma visual, aunque recuerda que
todas las madres, con o sin discapacidad, necesitan ayuda en algun
momento. Hace lo posible por cumplir con su rol, adaptandose con
creatividad para contar cuentos o ensefar lo que puede. Por otro lado, M4
dice “la unica diferencia es en la ayuda de la realizacion de tareas.”. Piensa
que la diferencia principal se nota al ensefiar tareas en los primeros afios de
escuela, especialmente leer y escribir. Ella pudo hacerlo mientras
conservaba algo de vision, pero entiende que para muchas madres con
discapacidad visual esto es un reto. Sin embargo, cree que con técnicas
adecuadas se puede enseniar, y recuerda que incluso hay madres que veny
no saben leer ni escribir. Y por ultimo M5 narrdé “La Unica diferencia es que la
persona sin discapacidad le puede ensefar, en este caso a los nifios, los
deberes, visualmente.”. Para ella, la Unica diferencia es que una madre sin
discapacidad puede ensefar visualmente cosas como dibujar o identificar
colores. Ella enseiia de forma verbal y recurre a familiares para lo que
requiere visién. Fuera de eso, siente que no hay gran diferencia, ya que

puede cuidar, bafar, vestir y alimentar a su hija como cualquier otra madre.

Andlisis de la Subcategoria 6: Subjetivacidon de la diferencia 6ptica

Las entrevistadas estan de acuerdo con que la diferencia en la crianza de los
hijos entre madres con discapacidad visual y madres sin la discapacidad es

la ensefianza de tareas escolares graficas, lectoescritura, identificar los
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colores y dibujar; distincibn que es comprobada en otras investigaciones
(Dabbagh Rollan, 2024; Toren y Gokcgearslan, 2024; Commodari et al.,
2022). De hecho, las madres con limitaciones en la vision pueden realizar
otros quehaceres de cuidado de los nifios que llevan a cabo madres con el
sentido de la vista, cocinar, alimentar, peinar, vestir, bafar, cambiar de
pafal, entre otras. A pesar de que es cierto que estas madres ejecutan
dichas actividades de formas distintas a las de madres con el sentido de la
vista, dado que las primeras se orientan con las vias tactiles, auditivas y
olfativas (Commodari et al., 2022). Para ilustrar esto ultimo, M2 puede
seleccionar ropa cuando la compra para su hija adolescente mediante las
texturas y el acompafamiento de alguien que le indique los colores; M4
manifiesta que ella al ver un poco anteriormente pudo ensefarle a leer y a
escribir a su hija, pero considera que con ciertas técnicas una persona que
no ve podria transmitir algo de aquel aprendizaje a sus hijos; también, M5
menciona que educo a su hija en asuntos del habla al haberle ensefiado a
contar numeros y los sonidos de los animales. Otra diferencia agregada por
M3 es la dificultad de no ver si alguien de lejos viene con intenciones de
detrimento a la integridad fisica. Ahora bien, todas las participantes han
sefialado una diferencia asociada con la realidad bioldgica, sin embargo, no
se puede dejar de considerar el componente subjetivo que algunas de ellas
traen. En el relato de M1 se encuentra la frustracion ante no poder verificar
por ella misma si el profesor le ubicd una calificacion erronea a su hijo, la
impotencia de no saber si confiar en lo que le dicen de las notas los
familiares o el docente. De modo similar, En M2 se localizan afectos de

tristeza frente a la pérdida de la posibilidad de un goce mediante la mirada
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organica al indicar que una madre que ve posee ese disfrute, en cambio, M2
no lo tiene, ya no puede ver la coleccion de fotos de sus hijos o no los puede
ver practicar algun deporte, para ella que le describan aquellas situaciones
no es lo mismo que “estar presente” a nivel visual. Por otra parte, M3 expone
que toda madre es diferente, independientemente de que vea o no, lo
importante es estar presente a nivel afectivo, darles todo el carifio a los hijos
y no desatenderlos. Un punto para recalcar es que M3 menciona que toda
madre necesita ayuda en algun momento, “Hasta una mama que puede ver
gue ya a un hijo le ensefian quebrados y esa mama no lo sepa va a buscar
ayuda”. Esto rompe con los imaginarios sociales capacitistas que dictaminan
gue es imposible que el cuidador sea cuidado (Herrera, 2022), por lo tanto,
esa idea sitla la importancia de separar la madre-cuidadora perfecta como
mandato de las instituciones sociales de la madre-cuidadora imperfecta

como experiencia singular (Rich, 2019).

Subcategoria 7: Ideales y temores sobre la maternidad

Esta subcategoria se analizé mediante la pregunta ¢ Cuéles eran sus
expectativas sobre la maternidad antes del nacimiento de su hijo? Al hacerle
esta pregunta a M1 “Antes de que tenga un hijo, queria priorizar mi hogar.
Criarlos, cuidarlos, ensefiarlos.”. La pérdida de visién fue un golpe duro que
cambié sus planes y le gener6 momentos de impotencia, sobre todo al no
poder ayudar como quisiera en los deberes escolares de sus hijos. Aunque
ahora se siente mas capaz gracias al aprendizaje y al apoyo recibido, sigue
deseando poder hacer mas, y reconoce que intenta hasta lograrlo, incluso si
comete errores en el camino. Mientras que M2 respondidé “En una revision

una persona desagradable me dijo personas como usted no deben tener
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hijos.” A pesar de advertencias médicas y comentarios despectivos sobre no
tener hijos, nunca dudd de su deseo de ser madre. Sabia que la pérdida de
vision era parte del avance natural de su enfermedad. Para ella, la
maternidad era un suefio que valia mas que cualquier opinién negativa. M3
narro “Mis expectativas, la que tenia que estar al pendiente de él era yo
como mama porque no iba a estar nadie ahi 24/7”. Su expectativa era ser
quien cuidara de su hijo en todo momento, ya que no contaba con apoyo
constante. Basandose en su experiencia con su hijo mayor cuando aun veia,
intentd aplicar lo aprendido, adaptandose a la ceguera. Se propuso mejorar
lo que no le habia salido bien antes, estar preparada con todo lo necesario y
aprender de cada etapa y preferencia de sus hijos. Por otro lado, M4 dice
“‘mi expectativa era salir del embarazo. Tener a mi hija, volver a estudiar,
volver a trabajar.”. Lo logré durante un tiempo, pero la pérdida visual le
obligé a dejarlo. Valora mucho los afios en los que pudo verla crecer y
conocer su personalidad, aunque esos recuerdos se detienen en la infancia
temprana, cuando su vision se deterioré por completo. Y por dltimo M5 narr6
“mi expectativa cuando realmente estaba embarazada era que nazca bien.”.
Su principal deseo era que su hija naciera sana, aungue sentia cierta
preocupacion por como cuidarla, especialmente al ser recién nacida. El
temor desaparecio en el momento en que la tuvo en brazos por primera vez,
sintiendo una conexion muy profunda. Desde entonces, su amor se ha
acompafnado de un miedo constante a que algo le pase, una sensacion que

la acompafia hasta hoy.
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Andlisis de la Subcategoria 7: Ideales y temores sobre la maternidad

Las expectativas de madres con discapacidad visual en relacion con
la maternidad antes del embarazo, durante el mismo o en el nacimiento de
los hijos se encuentran atravesadas por afectos de proteccion y de ternura,
lo cual no se distingue tanto de experiencias de madres sin discapacidad
visual (de Lima et al. 2023; Commodari et al. 2022). Sin embargo, existen
particularidades que contrastan dichas expectativas o ideales y temores
distintos en estas madres con discapacidad. En el discurso de M1 se nota
una ruptura de la imagen ideal de ser esa madre que siempre puede
proteger y educar a sus hijos producida cuando adquirié la discapacidad
visual, una condicién que trajo sentimientos de impotencia e inutilidad al
configurar ciertas limitaciones en ese cuidado como el ya no apoyar tanto en
las tareas a sus hijos como antes al no poder leer. Aunque manifiesta
gratitud por haber adquirido habilidades para ser mas independiente debido
a un centro de apoyo a la discapacidad, destrezas que son necesarias frente
a la pérdida visual (Palacios, 2008; Toéren y Gokcearslan, 2024). En
ocasiones persiste la impotencia e inutilidad cuando anhela ayudar todavia
mas a sus hijos en las actividades escolares. M2 deseaba tener una hija a
pesar de la advertencia médica de que su vision con cada embarazo iba a
mermar, lo cual expone una mirada materna vivificante que hace agujero al
discurso médico de bienestar humano absoluto, mirada que posiblemente
esté vinculada con una historia singular al ser una mujer con tres hijos y
buscar otro mas; Bleichmar (1997) afirma que el deseo de tener un hijo esta
también marcado por fantasias inconscientes tejidas a partir de hilos de la
trama familiar de la sujeto-madre. Asimismo, en su testimonio se encuentra

un prejuicio por parte de alguien del personal médico que le sefala que

96



personas como ella no deberian tener hijos; los profesionales de la salud
muchas veces lanzan frases similares por los imaginarios sociales de que
las personas con discapacidad no poseen destrezas para el cuidado que un
nifo requiere o por la creencia erronea de que toda discapacidad es
hereditaria (de Lima et al.; 2023; Herrera, 2022; Cruz, 2014). En su
narracion, M3 destaca la construccion constante de los recursos psiquicos y
practicos a partir de los conocimientos previos sobre la crianza de un hijo al
gue cuido sin la deficiencia visual y de un hijo al que cuid6 al adquirir la
discapacidad, creatividad que aplico en la crianza en su tercera vez en el
papel de madre. M4 expresa un deseo materno que va mas alla de la
crianza de los nifios, apuntando a un deseo de mujer que busca mas que el
hijo (Lacan, 1994), puesto que, menciond que luego del embarazo esperaba
volver a los entornos académico y laboral. Asi también, ella destaca sentidos
gue puede otorgar a la limitacién traumatica que impone la discapacidad de
no poder visualizar los rostros de los seres queridos, como su hija.
Finalmente, M5, al ser una madre que presentaba la discapacidad en un
tiempo anterior al embarazo de su hija, se planteé temores sobre su sostén y
cuidado en los primeros afios de vida de la nifia, no obstante, la conexién o
“el amor tan profundo” que experiment6 cuando la tuvo en el pecho llevo a
M5 a enfrentar esas angustias; pues, son posibles modos de comunicacion y
de sostén alternativos con el bebé, aqui se resalta el tactil (Commodari et al.,

2022; Calmels, 2009; Winnicott, 1960).
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categoria 3: Institucion
Subcategoria 1: Acompafamiento de la red de apoyo

Esta subcategoria se analiz6 mediante la pregunta ¢Como se ha sentido
respecto al acompafiamiento de su red de apoyo (pareja, familiares, amigos,
vecinos, etc.) durante el embarazo y en la crianza de su hijo(a)? Al hacerle
esta pregunta a M1 “Ahorita actualmente es la crianza. Si, me han ayudado
gracias a Dios bastante.”. Durante la crianza, ha contado con un buen
respaldo familiar. Su madre, tios, primos y hermanas la apoyan, incluso en lo
econémico, ya que su emprendimiento no siempre le genera suficiente.
Agradece tener esa ayuda constante para sacar adelante a sus hijos.
Mientras que M2 respondié “apoyo de parte de mis padres en el momento
que mi dltima hija naci6, si, no hubo.” Cuando nacié su ultima hija, sus
padres le brindaron apoyo sin problema. Mas adelante, al vivir sola, fueron
sus hijos quienes la acompafaron, adaptdndose poco a poco a ayudar.
Aungue ella siempre intent6 mantener sus responsabilidades como madre,
ahora que dos de ellos son adultos, se encargan de informarle de lo que
pasa en casa y colaborar mas. M3 narro “Soy madre soltera, el papa estuvo
presente solamente hasta los dos afos. con respecto de mi familia, en la
ayuda en la actualidad con los deberes mi mama porque yo vivo solo con mi
mama”. Como madre soltera, ha contado sobre todo con la ayuda de su
mamad, con quien vive. Cuando su hija era pequefia y no podia salir sola,
dependia de que le trajeran lo que necesitaba. Hoy en dia se organiza para
identificar la ropa y las cosas de su hija, y su madre la apoya en compras y
cuidados cuando ella tiene que salir. Valora que su mama no la limite por su

discapacidad, a diferencia de otros familiares que si han mostrado actitudes
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asi. Por otro lado, M4 dice “El tener a mi hija, el tener que pedirle favor a
otras personas que le ensefaran.”. El embarazo lo vivié con vision, pero con
el tiempo, y tras su separacion, la crianza se volvio difici. No poder
ensefarle personalmente a su hija y depender de otros para esa tarea fue
frustrante, sobre todo durante la pandemia, cuando tuvo que pedir ayuda
externa para la educacion virtual. Y por ultimo M5 narré6 “En el embarazo,
muy bien. Lo Unico que si estuve en contratiempo por ahi con mis padres.
Son muy apegados a mi hija”. Aunque en general recibié apoyo durante el
embarazo, tuvo roces con sus padres por su forma de criar. Sentia que, por
no ver, ellos intentaban tomar decisiones por ella frente a su hija. Hubo
momentos en que la desautorizaban, como cuando corregia alguna
conducta y sus padres intervenian para “proteger” a la nifia. Para ella, esas
situaciones eran pequefas, pero importantes, porque buscaba que su

autoridad como madre fuera respetada.

Andlisis de la Subcategoria 1: Acompafiamiento de lared de apoyo

En las experiencias de las participantes se observa que la red de
apoyo ha sido fundamental durante el embarazo y el ejercicio de la crianza,
puesto que los familiares han brindado sostén de distintas maneras, las
cuales se examinaran a continuacion. M1, ademas del apoyo de su madre
durante la crianza, resalta también los aportes econémicos de su misma
mama y otros familiares, ya que sus propios ingresos no siempre alcanzan
para cubrir todas las necesidades de sus hijos; como sefiala Dabbagh Rollan
(2024) los desafios econdmicos son una vulnerabilidad mas que se afade a
la persona con discapacidad. En la narracion de M2 se enfatiza no solo el

apoyo de la mama para que M2 pueda supervisar a sus dos hijos menores,
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sino también el de sus dos hijos adultos quienes le informan lo que ocurre en
el hogar. Por su parte, M3 se soporta en una madre y una hermana que la
ayudan con actividades cotidianas puntuales y respetan la autonomia que
M3 ha desarrollado, en contraste con otros familiares que la sobreprotegen.
Tanto M3 como M4 mencionan que sus hijas han hecho los deberes
escolares con la colaboracion de las abuelas maternas. Las entrevistadas
anteriores poseen una red de apoyo cooperativa y que no interroga sus
habilidades como madres, dicha red proporciona bienestar afectivo y
autoconfianza, tal como lo plantean en sus estudios de Lima et al. (2023) y
Commodari et al. (2022). No obstante, que exista la colaboracion no quiere
decir que no haya desacuerdos en el vinculo con la red de apoyo. Esto se
refleja en algunas situaciones que ha atravesado M5 en relacién con su
crianza, a pesar de que sus padres la acompafaron en el embarazo, su
estilo para transmitir disciplina a su hija en algin momento fue desautorizado
(ensefiarle a usar la bacinilla y criarla con limites respetuosos). Este tipo de
escenarios posiblemente ocurren por la perpetuacion del imaginario social
de la persona con discapacidad como poco competente para cuidar de los
hijos, lo que lleva a una incredulidad ante sus habilidades parentales
(Herrera, 2022). En definitiva, la presencia de una red de apoyo colaborativa
es necesaria para que la parentalidad de las personas con discapacidad se
desarrolle en condiciones dignas, por ello, las instituciones que brinden
atencion a estas madres tienen que tomar en cuenta la existencia y

fortalecimiento de aquella red.
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Subcategoria 2: Experiencias y dificultades en el acceso a apoyos
institucionales

Esta subcategoria se analiz6 mediante la pregunta ¢Qué tipo de
acompafiamiento o ayuda ha recibido de las instituciones (salud, educacion
0 apoyo social) durante el embarazo y en la crianza de su hijo (a)?Al hacerle
esta pregunta a M1 “ni siquiera decir que yo cobro el bono.”. Ella comenta
que no ha recibido ayuda econdémica, ya que todavia no tiene reconocido el
porcentaje de discapacidad y tampoco cuenta con seguro social. Nunca ha
cobrado el bono y lo Unico a lo que accede es a la atencion basica en el
subcentro de salud. Mientras que M2 respondié “la Unica ayuda que,
digamos que recibo de ayuda de un centro de discapacidad visual.” Explica
gue al inicio no necesitaba apoyo, pero con su hija menor ha recibido ayuda
de un centro especializado en discapacidad visual. No obtiene bonos del
gobierno, pero conserva su trabajo gracias a la consideracién de su jefe,
quien le sigue pagando un sueldo basico. Aunque su labor ahora es mas
limitada, sigue asistiendo y cumpliendo con lo que puede, ya que ese
ingreso es esencial para cubrir los gastos de su familia. M3 narro “ayuda de
fundaciones o esto, la verdad es que solamente con viveres, pero fue en
tiempo de pandemia que ayudaron con viveres.”. Cuenta que durante la
pandemia recibio viveres de algunas fundaciones, pero fuera de ese periodo
es dificil encontrar instituciones que apoyen a madres con discapacidad
visual. Actualmente, gracias a una fundacion, su hija recibe terapias fisicas
por problemas en sus piernas, pero no ha encontrado entidades que brinden
ayuda para educacion, becas o materiales escolares. Por otro lado, M4 dice
“me dieron una ayuda, como le dan a todas las mamas, de una pafalera,

cosas para el bebé.”. Recibi6, como cualquier madre, un kit con articulos
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para el bebé al momento del nacimiento. En el ambito educativo, la
universidad le otorga una beca economica cada semestre, y en un centro
para personas ciegas le ensefian técnicas para desenvolverse y realizar
tareas de forma independiente. Y por ultimo M5 narré “Ni una.”. Menciona
gue no ha recibido apoyo econémico ni emocional de instituciones. Solo una
asociacion para ciegos le entregd algunos articulos para su bebé antes de
gue naciera y pequefios obsequios en eventos especiales como el Dia del
Nifio. Fuera de eso, siente que en su entorno no hay interés en brindar

ayuda y que incluso se asume que ella tiene recursos propios.

Andlisis de la Subcategoria 2: Experiencias y dificultades en el acceso
a apoyos institucionales

Los apoyos institucionales recibidos suelen ser muy puntuales (M3,
M4, M5), sin sostenerse en el tiempo y enmarcados en miradas
asistencialistas, es decir, sin recoger las propias opiniones de las
participantes sobre lo que en verdad requieren o0 sin proporcionarles
herramientas emocionales que dignifiquen el desarrollo de su parentalidad.
Respecto a los apoyos en momentos puntuales, M3 durante su embarazo
recibio viveres en la pandemia, mientras que M4 y M5 en sus embarazos
obtuvieron ropa para bebé y juguetes; M5 explicita que estos insumos para
la bebé provinieron de una asociacion para personas con discapacidad
visual. En el caso de M3, ella tiene ayuda en un area especifica que es la
salud de su nifia mediante las terapias fisicas gratuitas, pero no recepta
apoyo que cubra otras necesidades de la parentalidad, como la educacion
de los hijos a través de becas. En los relatos de M2 y M4 se destaca la
adquisicién de las habilidades de vida independiente, como las estrategias

de orientacién y movilidad, lo cual es una ayuda brindada por un centro de
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apoyo a la discapacidad. En cuanto al ambito econdémico, M1, M2 y M5
indican que no reciben ayudas estatales, como los bonos, pero M4 si
expresa recibir una beca universitaria. Frente a esto ultimo, M4 manifiesta
que “todo lo que es el trabajo, para mi es bienvenido” haciendo referencia a
que se gana el salario con su propio esfuerzo, alejandose de las miradas
paternalistas de la discapacidad, mientras que M5 recalca que por el sector
en el que vive se puede pensar que tiene una posicidn econdmica estable,
revelando que dentro de las practicas asistencialistas del Estado hay
carencias también. Por lo tanto, se encuentra desigualdades en las ayudas
proporcionadas a estas madres, dado que quienes se vinculan a
instituciones laborales o educativas (M2 y M4) poseen la oportunidad de
ayudas mas estables, mientras que el resto de las madres ocupan apoyos
eventuales. Cabe mencionar que el apoyo social puede ser ineficaz debido a
qgue Ecuador experimenta falencias en la coordinacién institucional de datos
estadisticos actualizados y publicos (estadisticas que no presentan en la
contemporaneidad ni el INEC ni el Conadis) sobre la parentalidad con
discapacidad, por ejemplo, nimero de hijos, las edades de las madres con
discapacidad al momento de tener a sus hijos y las vulnerabilidades que
atraviesan madres y padres con dicha condicién; segun el informe de los
derechos de las personas con discapacidad en el Ecuador de la FLACSO y

de la UNFPA (2023)

Subcategoria 3: Sugerencias de mejoras institucionales para la
autonomia

Esta subcategoria se analiz6 mediante la pregunta ¢ Qué sugerencias
daria a las instituciones que atienden a madres con discapacidad visual

desde su experiencia? (personal de salud, educacibn o apoyo a la
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discapacidad) Al hacerle esta pregunta a M1 “‘que se nos pregunte cuéles
son nuestras expectativas.”. Ella cree que las instituciones deberian
escuchar de verdad a las madres con discapacidad visual, interesandose por
sus metas y motivaciones, especialmente cuando se trata de proyectos o
emprendimientos. Considera que es importante que reconozcan que Si
tienen la capacidad para salir adelante y mantener a sus hijos, y que no las
limiten por su discapacidad. Mientras que M2 respondié “Que de verdad
haya lugares donde uno pueda tener una profesion.” Opina que deberian
existir espacios educativos reales y accesibles, mas alld de promesas que
no se cumplen. Le gustaria que las madres pudieran estudiar una carrera o
capacitarse sin tener que competir en igualdad de condiciones con personas
sin discapacidad. Piensa que la educacion deberia abrirles la puerta a
mejores empleos y sueldos, evitando que dependan solo de trabajos
informales. En su caso, los obstaculos econdmicos y el cuidado de los hijos
han frenado sus estudios. M3 narro “En el ambito de ayudas con
capacitaciones y las capacitaciones con emprendimientos.”. Considera que
se necesitan mas capacitaciones y apoyo para que las madres con
discapacidad, no solo visual, puedan desarrollar y hacer crecer sus
emprendimientos. Sefiala que muchas saben producir o crear cosas, pero no
cuentan con la orientacion necesaria para ampliar su alcance y dejar de
depender de ventas pequefias y esporadicas. Por otro lado, M4 dice
‘implementar mas equipos accesibles para que las madres con discapacidad
puedan tener algun emprendimiento.”. Cree que las instituciones deberian
proveer mas equipos y herramientas accesibles que faciliten tanto la

capacitacion como el acceso a un empleo. Resalta que, aunque hay madres
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con discapacidad que son profesionales o estdn en camino a serlo,
conseguir un trabajo sigue siendo un reto enorme. Y por ultimo M5 narré
“gue se forme mas red de apoyo mas para las madres.”. Sugiere que se
fortalezcan las redes de apoyo, especialmente para las madres que, aunque
tengan pareja, terminan asumiendo solas la crianza. Comenta que la falta de
acompafnamiento del esposo, sumada a las responsabilidades diarias, puede
generar frustracion y cansancio extremo. En su experiencia, el apoyo
emocional y practico de su madre ha sido clave para no sentirse

completamente sola.

Andlisis de la Subcategoria 3: Sugerencias de mejoras institucionales
para la autonomia

Varias participantes apuestan por instituciones que brinden formacion
continua a personas con diversas discapacidades, ya sea en educacion de
tercer nivel accesible que las prepare para un trabajo formal (M2) o en
capacitaciones para expandir emprendimientos (M1, M3, M4), lo que denota
que ellas se distancian de imaginarios sociales capacitistas y paternalistas,
recogidos por Palacios (2008), que las dejan siempre en posturas de
absoluta dependencia, es decir, frente a la espera de la mera ayuda
econdémica, sin darles la voz y los ajustes razonables para desplegar sus
proyectos de vida o sustentar a sus hijos; esto guarda un vinculo con lo
dicho por Cantis (2021) sobre la autodeterminacion de las personas con
discapacidad, algunos de estos sujetos también pueden consentir a impulsar
acciones que sostengan sus deseos de autonomia, independientemente de
gue el otro institucional valide o no aquellos. Cabe destacar las brechas en lo
laboral para las personas con discapacidad existentes en el Ecuador , donde

personas con distintas discapacidades en el estrato medio y en zonas
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urbanas son discriminadas porque se las convoca solamente para atencion
al cliente cuando su formacion profesional no estd asociada con dicha
funcién, también, quienes son del sector popular mencionan que los
empleadores formales tienen el imaginario social de que las personas con
diversidad son incapaces y esto lleva a que realicen trabajos en las vias
publicas, con los riesgos bastantes probables para la seguridad fisica
(FLACSO y UNFPA, 2023). En afadidura, M5 sugiere la construccién de
redes de apoyo para madres solteras o el fortalecimiento de la cohesién
familiar cuando toda la tarea de crianza recae exclusivamente en la madre. A
pesar de que M5 convive con la pareja, ella ha llegado a sentir un gran
incremento en su estrés cuando la nifia estaba en sus primeros meses de
vida, dado que el padre no colaboraba con el cuidado, “gracias a mi mama,
que no me he sentido completamente sola”. Asi, es interesante recalcar
también que tres madres de la presente investigacion son solteras (M1, M3y
M4), han quedado a cargo de hijos menores y las abuelas maternas ocupan
un papel de apoyo, frente a esto no se menciona alguna ayuda especifica de
abuelos maternos o de los padres de los hijos, mas alla de que estos ultimos
estén separados de las madres. De tal manera, posiblemente lo anterior se
debe al imaginario social patriarcal, persistente en la cultura occidental, de
que el cuidado es intrinsecamente femenino; esto en las regiones
ecuatorianas esta reflejado en los abandonos masculinos frecuentes si la

esposa adquiere alguna discapacidad (FLACSO y UNFPA, 2023).

Subcategoria 4: Necesidades de apoyo psicologico

Esta subcategoria se analiz6 mediante la pregunta ¢Cual es el apoyo

psicoldgico recibido o que le gustaria recibir en relaciéon con su maternidad?
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Al hacerle esta pregunta a M1 “si me gustaria, tanto para mi como para mis
hijos.”. Ella desearia recibir apoyo psicologico tanto para si misma como
para sus hijos. Siente que su hijo menor, que era muy pequefio cuando
perdio la vision, necesita ayuda para comprender su situacion y enfrentar un
entorno escolar donde la violencia y las malas influencias son cada vez mas
comunes. Mientras que M2 respondié “la parte psicoldgica siento yo que no
he tenido como que lujo de que me dieran, porque tengo que pensar
objetivamente, tengo que pensar como mama.” Recibié acompafamiento
psicolégico solo en el momento en que le informaron que perderia la vista.
Desde entonces, no ha tenido mas apoyo, en parte porque siente que no
puede permitirse derrumbarse. Considera que, como madre, debe
mantenerse firme y buscar soluciones, sin usar la discapacidad como una
razon para no hacer las cosas. M3 narro “El apoyo psicolégico... Yo creo que
seria en las mamitas primerizas.”. Cree que seria valioso ofrecer apoyo
psicolégico a las madres primerizas para manejar los miedos iniciales y
también en la etapa de la adolescencia de los hijos, cuando resulta dificil
guiarlos y mantener la comunicacion. Para ella, también es importante
acompafar emocionalmente a las madres cuando los hijos empiezan a
independizarse y dejan el hogar. Por otro lado, M4 dice “que me puedan
afianzar para poder, ahora, con la discapacidad, poder saber cémo debo de
atender a un bebé, estando con la discapacidad.”. Le gustaria recibir
orientacion psicolégica que le ayude a adaptar el cuidado de un bebé a su
condicion visual actual. Aunque ya tuvo experiencia como madre antes de
perder la vista, ahora siente que necesita aprender nuevas formas de

hacerlo. Y por dltimo M5 narré “si tuve como decir el apoyo mas de mis
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profesoras.”. Ha tenido apoyo mas por su formacién en psicologia y por
experiencias en terapia de pareja que por un acompafamiento especifico
como madre. En la universidad, sus profesoras la animaron a no abandonar
los estudios pese a la carga de la maternidad, y en la terapia con su pareja

aprendieron a reconocer y equilibrar sus roles como padres y compaferos.

Andlisis de la Subcategoria 4: Necesidades de apoyo psicologico

Las respuestas de las participantes dejan al descubierto un vacio
importante en el conocimiento sobre intervenciones propiamente
psicolégicas (M4), el rechazo de ayuda psicolégica debido a un contexto
socioeconémico limitado (M2), ademas de la demanda de abordajes
psicolégicos mas pragmaticos, en comparacion con el psicoanalitico, tales
como el psicoeducativo y las intervenciones familiares o de pareja (M1, M3,
M5). M1 expresa requerir orientacion para prevenir alguin tipo de repercusion
de la violencia actual en el comportamiento de su hijo, asimismo, M3 piensa
que las intervenciones pueden ir direccionadas a ayudar a la madre a
afrontar dificultades que pueden surgir por las especificidades de cada etapa
de vida del hijo (miedos de madres primerizas por no saber cémo se cuidara
al futuro niflo, la lucha por la autoafirmacion de la identidad en el
adolescente y los duelos de la madre cuando el hijo consigue la
independencia familiar en la adultez joven). En esta linea de apoyos
psicoldgicos centrados en manejar las relaciones con los otros, M5 comenta
haber podido acceder a una terapia de pareja para ajustar los roles parental
y conyugal, de tal modo fomentar la corresponsabilidad paterna. Por su
parte, M4 solicita entrenamiento en habilidades para atender a un bebé,

tomando en consideracion la discapacidad visual que ella posee; esto no se
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relaciona con un abordaje psicologico por separado, sino con herramientas
propuestas desde la terapia ocupacional en combinacidon con la
psicoeducacion (Carrascosa et al., 2018). Por otro lado, M2 plantea que no
puede permitirse indagar en sus afectos porque tiene que concentrarse en
administrar la economia del hogar, “no puedo darme lujo de deprimirme, ni
ponerme a pensar, ay no veo”; es fundamental tomar en cuenta las
dimensiones contextuales de los entornos de las madres, dado que estos las
pueden ubicar en posturas con menores 0 mayores vulnerabilidades (Rich,
2019; Butler, 2007; ONU, 2006; Crenshaw, 1991). Por lo tanto, ninguna
manifiesta la necesidad de un enfoque mas profundo, como el psicoanalitico,
que les permita elaborar angustias propias, lo cual se puede deber al
desconocimiento de este abordaje, la necesidad de inmediatez. Asi también,
una razon bastante relevante como lo es la baja solvencia socioeconémica
para mantener un tratamiento a largo plazo, motivo por el cual habria que
repensar espacios de trabajo psiquico en funcidon de las posibilidades e

imposibilidades de los ambientes que rodean a los sujetos.
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CONCLUSIONES

En relacion con la informacién obtenida se concluye que los
imaginarios sociales patriarcales y capacitistas que perduran en la
contemporaneidad inciden en la configuracion del deseo materno de madres
con discapacidad visual total en virtud de los resultados arrojados por la
revision de la literatura y por el analisis de las entrevistas a estas madres.

En lo que concierne a la fundacion de los imaginarios sociales, se ha
encontrado que estos se moldean en las dinamicas de los vinculos con los
otros, se transmiten y perpettan por practicas y discursos institucionales y la
modificacion de estos mismos se genera cuando las coordenadas histéricas-
politicas-econdmicas se transforman , de tal manera que significaciones
imaginarias sociales anteriores se derrumban para dar paso a nuevas, las
cuales reemplazan, se mimetizan o coexisten con las primeras. De alli que la
funcién de los imaginarios sociales es organizar una lectura del mundo para
los psiquismos. Por tal razon, los imaginarios sociales son uno de los pilares
de las instituciones, puesto que los primeros se conforman e impulsan a
partir de vinculos intersubjetivos, de igual modo que las ultimas.

Ademas, las instituciones, mediante sus discursos y practicas
fundamentados en los imaginarios sociales, producen y reproducen
subjetividades. Asi, los imaginarios sociales, aunque de manera particular en
el uno por uno, tienen efecto sobre cada sujeto y llegan a marcar los lazos
con la lengua, la corporalidad y la otredad. En tal linea, a lo largo de las
épocas se ha ido transmitiendo la imagen de la mujer y madre como
cuidadora predestinada y perfecta, quien debia sacrificar sus intereses en
beneficio de la sociedad y de sus hijos, la cual es una nocién que no empata

con la imagen histérica de la mujer y madre con discapacidad como persona
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en absoluta dependencia de los otros, imposibilitada para embarazarse e
incompetente para atender las necesidades de los menores.

En lo que atafie al deseo materno, este es una construccion
inconsciente que se instaura bajo marcas significantes de las figuras
familiares y culturales, asi que se vuelve posible correlacionarlo con la
evolucion de los imaginarios sociales en el transcurso de las épocas.

En lo que corresponde al deseo materno en madres con discapacidad
visual total, a partir de las entrevistas se localiza que cada una de ellas arma
sus significaciones, ideales y angustias (temores, frustraciones, impotencias)
en torno a sus propias vivencias atravesadas por la particularidad que
impone la condicidon sensorial. Esto ultimo se asocia con las distintas
maneras en que subjetivan el hecho de adquirir una discapacidad, los
temores de no saber si se podra asir al bebé, la ruptura del ideal de no poder
encargarse de manera totalmente autbnoma de los nifios, las frustraciones e
impotencias debido a no poder apoyar por cuenta propia a los menores en la
realizacion de algunas tareas escolares o ya no poder ver los rostros de los
hijos.

A pesar de estos goces referentes al malestar psiquico y de las
dificultades inherentes a la discapacidad visual, estas madres han hallado un
saber hacer con respecto al cuidado de sus hijos, con base en la toma de
decisiones responsable, las habilidades de autonomia adquiridas y el apoyo
de familiares en momentos necesarios. Entonces, sus experiencias rompen
con la percepcion de la sociedad de que son poco aptas para cuidar a los
nifios o de que la crianza debe recaer totalmente en un individuo, sin tomar

en cuenta la importancia de la corresponsabilidad de las parejas o de que
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toda madre, posea una discapacidad o no, debe sostenerse en una red de
apoyo.

En tal orden de ideas, se plantea que los imaginarios sociales
estigmatizantes sobre maternar con discapacidad inciden en la configuracion
del deseo de tener o no un hijo y de otorgarle un lugar en el mundo a ese
nifio. Lo anterior se produce debido a que las instituciones con sus practicas,
formadas a partir de los imaginarios sociales, constituyen uno de los
mecanismos a través del cual surgen ordenaciones que repercuten en la
configuracion de los deseos maternos de madres con discapacidad visual
total. Como efectos, estos discursos y practicas institucionales pueden
acompanfar o negar este deseo materno en mujeres con discapacidad visual.
La carencia de validacién del maternaje con diversidad conduce a que el
sufrimiento subjetivo se exacerbe, para ilustrar, a internalizar el estigma o a
sobrecargar a la cuidadora, no solo por la discapacidad como tal, sino por
los prejuicios que se perpetdan y se encarnan en los familiares o personal de
salud, quienes con frecuencia sobreprotegen o cuestionan a estas mujeres
en relacion con sus habilidades parentales, pues, ellas constantemente
tienen que probar que son idéneas para criar.

Si bien es cierto que en la literatura se reporta a menudo narraciones
de madres con discapacidad que son fuertemente interrogadas por los
familiares o los médicos, en la muestra del presente trabajo predominé el
apoyo familiar en el embarazo y en la crianza, el cual fue expresado con
afectos de gratitud por parte de las madres con discapacidad visual, y en el
ambito médico, se recogio una experiencia donde a una mujer se le sefialo

gue no deberia ser madre cuando ella estaba embarazada.
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No obstante, las participantes coincidieron en que en la sociedad
perdura el imaginario de que una madre con discapacidad no puede cuidar a
un hijo. Ademas, en la esfera ecuatoriana persisten vacios académicos y
estadisticos en cuanto a la parentalidad de personas con discapacidad, lo
cual implica practicas institucionales que contribuyen a la invisibilizacion de
las experiencias de estas madres y a las limitaciones en el reconocimiento
social del ejercicio de su maternidad.

Para finalizar, hablar de maternidad con discapacidad posibilita
repensar, desde la clinica y desde la ética, el sostenimiento del deseo y de la
convivencia con los otros en un cuerpo diverso, recordando que toda madre
estd en falta, no por condiciones biologicas, sino por estructura psiquica,
pues, nadie es omnipotente. Asimismo, se rescata la necesidad de que el
Estado aumente su compromiso con la presente tematica, empezando por
una mejor coordinacion institucional sobre las vulnerabilidades especificas
que enfrentan las madres con discapacidad, lo cual abriria paso a un
conocimiento mas profundo de esta situacion en el pais.

Hay que resaltar lo que la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, ratificada por Ecuador en el afio 2008, expone
acerca de garantizar la parentalidad en equidad de oportunidades con los
demas. Maternar con discapacidad es aun mas desafiante que llevar esta
etapa sin la condicion, pero no deja de ser un modo valido de otorgarle un
significado a la vida, de elevar la autodeterminacion. De alli que se vuelve
fundamental caminar hacia un imaginario social transformador, donde tener
una discapacidad no sea sindbnimo de no saber cuidar y donde ser cuidador

también pueda ser necesitar cuidados.
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ANEXQOS

ENTREVISTAS

Entrevista a la madre 1, realizada el jueves 31 de Julio de 2025

1.¢,Qué ha significado para usted ser mujer con discapacidad visual?

para mi es un poco duro por el tema de que hay que sustentar a los hijos, al
menos cuando son madres solteras, como en mi caso. cuando yo adquiri la
discapacidad, yo siempre mantenia a mis hijos. Entonces, en area laboral ya
uno tiene que acoplarse, tipo solita crear un emprendimiento que no es lo
mismo que da para sustentarme en lo econdmico. Mi hija esta en el colegio,
mi hijo en la escuela y no me alcanza. También en el area de desenvolverme
bien aqui en casa, por el problema que yo también tengo, tengo la mitad del
cuerpo un poco dormido. Entonces, yo en cocina, en el area de la cocina no
puedo andar mucho, porque no siento si me estoy quemando, si me estoy

cortando. Todo eso se me ha dificultado.

2. ¢, Qué ha significado para usted ser madre con discapacidad visual?

Es una lucha diaria constante. levantarme de mafana, a veces no poder
ayudar a mi hija a hacer el desayuno. Hacer los deberes con mi hijo el
menor, que no tengo que esperar a que mi hija venga y me explique para

poderlo ayudar a él. Todo eso es lo que me pasa diariamente.
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3. ¢Coémo reaccion6 su entorno cercano, pareja, familiares, amigos,
vecinos, etc. cuando usted decidi6 ser madre teniendo discapacidad

visual?

Mi mama pensaba que yo no iba a poder, pero debia poderme desarrollar de
nuevo, claro, en otra manera distinta. Por ejemplo, en la labor diaria, aqui en
casa. Mis familias realmente le daban susto, miedo, que yo salga sola con
mis hijos. Por el tema de la delincuencia, todavia no acepta mucho. El
ejemplo es que me toco ayer salir al hospital con mi hijo, el tltimo. Entonces
el bus no me paré bien y me llevé arrastrando como a casi un metro.
Entonces yo le comenté eso a mi mami, vine un poquito afectada en pies. Y
mi mama, no me dejan salir sola por todos esos motivos que pasan fuera de
la casa. Y peor con los bebés, porque le pudo haber pasado también algo al
bebé. mi mama no estaba molesta, pero estaba triste porque ella estaba
enferma. No me pudo acompafiar al hospital. Se siente ella también
impotente de yo haber sido una persona que veia y todo. Y ahora me toca

salir y exponerme a esto dificil que pasa.

4. ;Como se ha sentido respecto al acompafiamiento de su red de
apoyo (pareja, familiares, amigos, vecinos, etc.) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a)?

los embarazos yo si veia. Ahorita actualmente es la crianza. Si, me han
ayudado gracias a Dios bastante. Estan ahi también en lo econémico.
Porque no es que yo saque bastante en el enprendimiento que laboro. Y

ellos me apoyan econémicamente. Tios, primos, hermanas.
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5. ¢Cuales eran sus expectativas sobre la maternidad antes del

nacimiento de su hijo?

Antes de que tenga un hijo. Bueno, queria priorizar mi hogar. Criarlos,
cuidarlos, ensefarlos. Cuando adquiri la discapacidad fue un choque terrible.
Actualmente sigo llorando a veces. Porque mi hija tiene que hacer sus
deberes. Y ella se queda conmigo a veces hasta las 12 o Una de la mafiana
haciendo deberes con mi otro hijo. Y ella tiene que levantarse a las 5 de la
mafiana. Entonces yo me siento impotente en no poder ayudar. Porque no
puedo leer. Porque ellos hacen en tinta. A diferencia de nosotros que es en
braille. Eso es. Me siento impotente. Antes me sentia hasta inutil.
Actualmente ya me siento util, pero no es lo mismo. Uno quiere llenarse
mas. P5oder ayudar mas. Cuando hay cosas dificultosas me siento un poco
inuatil. Pero intento. Soy una mujer que igual lo intenta. Lo intento hasta que
me salga asi. Fallo algunas veces. Y en cosas que me siento util. Me siento
agradecida primero con Dios. Y segundo con el centro de apoyo que me ha
ensefiado. Porque yo hasta el agua lo tumbaba. Porque una cosa es adquirir
la discapacidad poco a poco. Pero yo fui de la noche a la mafiana. Entonces
cogia un agua y ya la tiraba. Quebraba los platos y todo. Era horrible. Me
ponia la ropa al revés. Actualmente ya me la pongo bien, ya me la combino.

Y me siento agradable.
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6. ¢ Qué tipo de situaciones desafiantes ha tenido en la crianza de su(s)
hijo(s), relacionadas con su discapacidad visual? (alimentacion,

vestimenta, transportacién, socializacién, educacion, etc.)

En el area de educacién se me ha complicado bastante. Porque hay asuntos
que a veces piden proyectos. Y a veces uno tiene que elaborar esos
proyectos. Y yo no los puedo elaborar. Pero ellos me lo explican y lo
intentamos los dos. En el area de salud a veces me mandan a diferentes
lugares. Y me toca salir con ellos. Y bueno, gracias a Dios me atienden
rapido. Si se me ha dificultado en lo que es la economia de la alimentacion.
Porque es diario, hay que sacar para el alimento, para el lunch, para algunas
cosas. Hasta para una pluma. Entonces eso a veces me frustra. Porque no
le puedo dar lo que antes yo les solia dar. O cuando se enferman. Cuando
se enferman si me siento mal. Me encojo, me desespero. Busco ayudar en
algo, llevarlos. No sé, hay que buscar solucion. Para que mis hijos estén
bien, sobre todo en salud. (respecto a los proyectos escolares). Bueno, si no
me salen bien lo intento. Pero la cuestion es que mis hijos son también mi
animo. Mi dia a dia es que tengo que por ellos levantarme e intentarlo.
(vestimenta) Por el motivo que yo tengo la mano derecha dormida, se me
dificulta abotonar. Ah, y pasar cordones, los pasadores. Porque los hago...
En un agujero los pongo, en el otro no, en el otro si, y asi. (educacion) La
educacion de mis hijos. Lo que me complica es ayudarles, le mandan una
leccién. Y ahorita como todo es teléfono, todo es grupo de whatsapp,
entonces me mandan. Y hay cosas que a veces uno no... A veces en video,
sino que lo mandan en fotos. Y tengo que pedirle favor a mi hijo que me lo

lea, que me lo explique. Y ellos son pequerios, bueno al menos el pequefio,

125



no entiende. Entonces tengo que ir donde un vecino o pedirle a mi mama.
Pero como mi mama4a, son personas, no son tan actualizados. Entonces
tengo que esperar que venga mi hermana y que me ayude con eso. Eso es
lo que a mi se me dificulta (cocina). Si me desespero, me da como ansiedad.
Cuando corto algo y siento que lo corto mal. Y todo eso cuando también
estoy en la cocina y tengo la mano metida en la hornilla. No siento, mi mama
me tiene que gritar. Viene gritando, mira te estds quemando y yo ni por
enterada. Entonces si, me siento desesperada. Porque ahi en esa area se

me siento inutil.

7. ¢Qué miedos ha enfrentado o enfrenta en relaciobn con la

independencia de su hijo(a)?

Miedos. En no poder ayudarlos en lo necesario. Y mas me frustra en lo
econdmico. Porque a veces si. Ha sido muchas cosas. Al menos en areas
de la fiesta juliana, fiestas festivas que hay que dar para las olimpiadas. No
tengo eso. Y a veces ellos quieren estar en la olimpiada, pero yo no tengo
para ir a la olimpiada. No lo puedo pagar. Entonces no pueden estar en esos
eventos. No pueden estar, pero ellos se sienten mal porque no pueden

participar

8. ¢Como percibe usted que su(s) hijo(s) entienden o viven su

discapacidad visual?

Bueno, no le echo por preguntarles. Pero si me cuidan, me ayudan cuando
estoy enferma y cuidandome. Cuando a veces me choco también. Ellos se

han acoplado bastante, me ayudan bastante. Ellos saben andar mejor que
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mi mami conmigo. Mi mami me hace golpear, a veces en los postes. Pero

ellos no, ellos salian como que si yo viera.

9. ¢Qué diferencias considera que existen entre usted y una madre sin

discapacidad visual, con respecto a la crianza de los hijos?

Bueno, la diferencia es que ellos... Bueno, lo mio en la crianza, lo que se me
pregunta a mi es que yo no les puedo ayudar en las tareas. En cambio, las
mamitas que si ven, si le podrian ayudar en las tareas. Podrian estar
pendientes, estar preguntando. Yo también pregunto, pero hay ocasiones
gue a veces al profesor se le va un puntaje mal. Y el que no, que no es asi,
le digo no, pero a mi me explicaron que aqui si tiene la nota. Y eso, no es la
diferencia que yo vea y le diga a mi, mire, aqui si esta la nota y ya no me

pueden decir que no. Porque si esta ahi y yo estoy viendo.

10. ¢Qué ideas, creencias o expectativas que la sociedad tiene sobre
las madres con discapacidad visual, han influido en su papel de

madre?

Bueno, eso me ha tocado, que a veces cuando yo ando con mis hijos, a
veces me dicen, ¢y usted por qué sale con sus hijos? ¢Por qué sale sola?
¢, Como usted puede hacer eso? O sea, practicamente hay personas que te
discriminan. Que porque uno estd con una discapacidad no va a poder
lograrlo. Es lo que me paso el dia de ayer. Me toco una reunion. Esto es la
Prefectura para Emprendimientos, Personas que Emprenden. Yo fui,
entonces tocaba hablar, pero a mi no se me tomo en cuenta. Simple y
llanamente tengo una discapacidad. Por eso ahi yo hablé. El hecho de que

yo tenga una discapacidad es visual. Pero yo si tengo ideas, si tengo
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proyectos que presentarles, me gustaria que se me tome en cuenta. Es el
peor error del humano, que porgue uno padece una discapacidad ya no le

toman en cuenta.

11. ¢(Qué tipo de acompafiamiento o ayuda ha recibido de las
instituciones (salud, educacion o apoyo social) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a) ?

Bueno, ayuda, ayuda, ayuda, porque yo todavia no tengo el porcentaje de
discapacidad, todavia estoy en eso, tengo que empezar a trabajar, si, ni
siquiera decir que yo cobro el bono, nunca lo he cobrado, tampoco tengo
seguro social, y lo unico que voy es al subcentro, la Unica ayuda que tengo

cuando voy al subcentro.

12. ¢/Qué sugerencias daria a las instituciones que atienden a madres
con discapacidad visual desde su experiencia? (personal de salud,

educacion o apoyo a la discapacidad)?

Que también se nos pregunte, o sea, si es en el area de emprendimiento
que se nos pregunte cuales son nuestras expectativas, qué es lo que quieres
elaborar, por qué lo quieres hacer, en mi caso lo quiero hacer para salir
adelante, sacar a mis hijos, darle lo necesario, y que todo eso se nos tome
en cuenta, que vean que si tenemos capacidad de lograr las cosas, no es

gue porgue estamos ciegas no lo vamos a lograr.
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13. ¢cudl es el apoyo psicoldgico recibido o que le gustaria recibir en
relacion con su maternidad?

Bueno, si me gustaria, tanto para mi como para mis hijos, porque mi hijo
pequefio, bueno, cuando yo adquiri la discapacidad él estaba super
pequefio, aunque sea la otra nifia, ella estaba ya queriendo ser adolescente.
Entonces, al pequefio, si me gustaria acoplarlo mas ya a mi nueva vida,
practicamente, a que él entienda, supongamos, ahorita la violencia esta
terrible, y en escuelas fiscales que ellos estan, ¢gué es que no me ven estos
nifitos? Porque a veces hay nifios que vienen con, ya ven los ejemplos de

los padres y vienen con eso.

Entrevista a la madre 2, realizada el jueves 31 de Julio de 2025

1. ¢Qué ha significado para usted ser mujer con discapacidad visual?

Bueno, ha significado una Ilucha constante. Yo tengo discapacidad
practicamente asi, cien por ciento, hace como unos tres afios. Entonces,
antes de eso yo era una mujer activa, que trabajaba, que cuidaba a sus
hijos, que iba sola a todos lados Y bueno, ahora teniendo discapacidad, todo
eso se me dificultd, porque ya yo, por la misma situacion que estamos
viviendo, yo no quiero andar sola. Me da temor. La situacion Por la situacion
de inseguridad que vivimos. Entonces, todo me cuesta un doble esfuerzo.
He vivido, he padecido discriminacién por todos lados, burlas, se podria
decir asi, por el mismo hecho de que no veo. Actualmente incluso con mis
hijos estoy teniendo un conflicto de que ellos aprovechan de que no veo para
hacer travesuras, hacer cosas. Entonces, eso no lo vivia yo antes. Yo

controlaba todo. Ahora no puedo hacer eso. No puedo estar pendiente si se
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corto el pelo, si hizo alguna travesura. Entonces, para mi es muy dificil vivir
asi. No digo que imposible, porque ya les digo, dia a dia es una lucha
constante y no me impide el decir, ah, bueno, como no veo no voy a salir a
hacer comercial, como no veo no voy a ir a la escuela, no los sigo yendo
igual. Pero pues no disfruto las cosas como lo hacia antes. O no les doy la
atencion como antes. El no disfrutar ver a mi hija bailar. El no poderla revisar
yo misma las tareas o controlarle si la letra esta bien o no, o hay que
corregirla. EI no ver cuando ella va a una fiesta y se divierte y concurso
participa. El no poder ir y comprarle ropa a mi gusto, aunque yo la toco y la
imagino, no es lo mismo que escogerle colores, modelos, disefios. Lo Unico
gue los maestros, estoy en constante comunicacion con ellos, le tengo a un
maestro particular que cuando me avisa si hubo una mala calificacién o algo
asi, entonces me dice, mira, no tenia una tarea, le pusieron malo, entonces
se la hago revisar, le hago revisar del maestro, a ver si ya esta bien, si la
hizo bien. O sea, de esa manera trato de controlarlo, pero no es lo mismo
gue yo mismo tuviera que revisarle los cuadernos y que esté todo correcto.
Ahora los hermanos también me colaboran en casa por el momento, pero yo
sé que en algun momento ellos ya tienen que hacer también su vida, salir a
trabajar o alguna otra cosa que tengan que hacer, y me va a tocar a mi sola,
pero me toca pagar para que alguien me ayude, un maestro particular, una
persona que controle tareas. Entonces para mi es un gasto el no poder
hacerlo yo misma. Bueno, y justamente hablando con relacién a la crianza

de la nifa.
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2. ¢ Qué ha significado para usted ser madre con discapacidad visual?

Es muy dificil, muy dificil. Es muy dificil ser mama con discapacidad por el
tema que le estoy tratando, por el tema de lo medico , que yo tengo que
estar ahi presente, que si de repente tiene algo en la piel yo no le puedo ver
qué es. Esa parte para mi es muy dificil. Ahora, ¢y ser mama? ¢Cocinar?
No, no se me hace dificil. Toda mi vida me lo he hecho. Y gracias a Dios el
tema de la discapacidad no me ha impedido hacer cocina, hacer limpieza en
casa, hacer lavado de cosas. Toda la cocina que sea de casa yo lo hago,
pero no puedo decir que la puedo llevar al parque. No puedo yo sola, tengo
que ir con otra persona. No puedo darle la atencion a mi hija. Esa parte
como mama para mi es muy dificil, muy dificil no ver su crecimiento. Yo le
recuerdo a ella bebé de dos afios, tres afios, y ahi ya no le recuerdo su cara.
Y eso es muy dificil para mi. Y no solo a ella, porque tengo cuatro hijos,
cuatro. Entonces no solamente hablo de la pequefia, es la que mas,
digamos, que recuerdo, porque fue a lo mejor la dltima. Pero contundente es
asi, no poder estar presente en el momento en que se graduaron mis hijos.
O sea, estar presente, pero a la vez no ver nada. Eso para mi es muy dificil
como mama. No ver sus rostros. Bueno, por lo que entiendo, digamos que

usted adquirio la discapacidad, digamos, pues fue progresiva

3. ¢Coémo reaccion6 su entorno cercano, pareja, familiares, amigos,
vecinos, etc. cuando usted decidié ser madre teniendo discapacidad

visual?

O sea, yo cuando decidi ser mama, yo no tenia discapacidad visual. Asi es

con la dltima nifia tampoco, porque yo todavia veia. Ya las cosas se dieron
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después. Entonces, en cuanto a mis vecinos, cordialidad, buenos dias,
¢ves? Y ya. Ahi termina el asunto, porque no es que tenga una amistad
cercana, pero es un hecho de que no me quedo en loco. Prefiero estar en la
casa, es la verdad. Prefiero asi salgo, con mi familia, con mis hijos, pero de
ahi hacer amistad con la vecina, No, no, no. O sea, si, cordialidad y los
conozco y todo, pero ella en su casa y yo en la mia. En un punto, recibio
comentarios de familiares, de personas cercanas, entonces ya, pues, Si no
fue durante el embarazo, Ah, si. Mira, cogio tal cosa, es que como tu no ves,
como mira, ahora, ahora, ayer, se corto las cejas. Entonces, en mi casa, no
fue mi hija que me lo dice, todos pensaban quedarse callados. Entonces, ah,
claro, como no veo, pues no me voy a percatar que no tiene la ceja ahi.
Entonces, ese tipo de cosas si me molestan de parte de ellos, porque el
hecho que no veas, como se lo di ayer, no significa que van a hacer lo que
les dé la gana, aunque yo no puedo tomar correctivos sobre eso. El
momento que se va a ir a Guaranda y los otros ambientes, se me toca a mi
sola. Y a mi le digo que me toca por favor contratar a alguien para que me
colabore ahi. O sea, es un comentario digamos de ellos, entonces, bueno,
tenemos que no ver eso. No, no, no le digas porque no ve. Ese tipo de
comentarios. Ok. Que no lo sepa porque no ve. O cuando estamos en
alguna reunién, ah, es que esta no ve, es que te ciega. O sea, esos tipos de
comentarios si me molestan. En algiin momento tropecé un vaso y, ah, es
gque esta como no ve. O sea, si 0 no. O sea, pero, ¢es de parte de sus hijos

o de parte de familiares? Familiares.
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4. ;Coémo se ha sentido respecto al acompafiamiento de su red de
apoyo (pareja, familiares, amigos, vecinos, etc.) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a)?

Bueno, apoyo de parte de mis padres en el momento que, bueno, Maria
nacio, si, no hubo ningun problema. En ese tiempo yo si veia. Después,
cuando ya me cambié a vivir sola, bueno, el apoyo de mis hijos. ¢Para qué?
Ellos siempre, siempre han estado ahi. Bueno, al principio, de repente, hasta
gue se adaptaron. Aun asi, yo seguia haciendo todo normal para ellos.
Mama cocina, mama lava, mama limpia, ¢ya? O mama va a la escuela y asi
se despegan los reclamos y los hago, ¢ya? Pero, claro, que el profesor me
diga, que mi mama me diga, esa es la manera para poderlo controlar a ellos.
Pero ya ahora, pues, como ya mis hijos, dos de ellos ya estan, ya son
adultos, pues ellos ya son un poco mas responsables y ellos simplemente
tienen al tanto lo que sucede en el caso. ¢ Ok? Por lo que entiendo también,
todos sus hijos conviven con... O sea, su hija es la mayor, por un tiempo esta

guardando, por un tiempo. Si, asi es.

5. ¢Cuales eran sus expectativas sobre la maternidad antes del

nacimiento de su hijo?

Bueno, supuestamente me habian dicho que con cada hijo uno pierde vision,
pero, bueno, ellos como médicos, eso fue su recomendacion, ¢no? en una
revision aun una persona desagradable me dijo personas como usted no
deben tener hijos. Entonces para mi es el proceso normal de la enfermedad.
Tengo no tenga hijos. Entonces, ¢eh? Cuando naci0 Romina desde el

segundo compromiso yo tenia toda la ilusion del mundo. Busqué tenerla. De
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acuerdo con el papa queriamos tenerla y fue un medio afio de intentos y
nada y nada y nada. Hasta que bueno, por fin sali6 y no me importé que me
dijeran nada, pero mira, te estas quedando ciega y vas a tener. No, no, yo
voy a ver como lo hago. Yo tengo que ver como hago. Entonces nunca fue
un impedimento. Les diran que me voy a quedar ciega, entonces no me la
voy a tener porque yo deseaba tenerla. Entonces para mi no fue un
impedimento, un impedimento. O sea, mi problema en ese tiempo ya habia
un 50 por ciento de pérdida. El desear tenerla, el querer tenerla y el
organizarme para hacer. O sea, este comentario lo recibi de quién era el que
me hacia los examenes o que hacia los exadmenes de la vista. Si, si, si.
Entonces yo era el que estaba sacandome la sangre y haciéndome los
examenes de visién de fondo de ojo. No sé qué era el titulo, que era el tipo

ese, pero yo le puse la queja.

6. ¢Qué tipo de situaciones desafiantes ha tenido en la crianza de su(s)
hijo(s), relacionadas con su discapacidad visual? (alimentacion,

vestimenta, transportacién, socializacién, educacién, etc.)

Bueno, desafio al cocinar. Le podria decir que yo lo hago y todo, pero nadie
me cree que lo hago. Sin embargo, yo no, yo ya me acostumbré y yo lo hago
y lo hago bien. Entonces al momento de llevarlo a la escuela o estar ahi
pendiente con ellos, de moverme dentro de la escuela y actuar como una
mama normal, viendo lo que no sea normal, pero si viendo ya no sé, de
repente seria desafiante, pero créanme que no, no, no lo hago. No, no
quiero hacerlo. Andar solo no me interesa. Entonces yo creo que seria el

tema de la cocina para mi, porque de ahi yo voy, vengo con taxis, no es que
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ando cogiendo bus. Si la persona que lo hacen para mi es un desafio que lo
hagan, yo no lo hago. Yo siempre trato de cuidar mi integridad, cuidarme yo,
porque tengo mis hijos que dependen de mi y no tengo que demostrarle a
nadie que yo puedo andar solo, que puedo andar en un bus. Entonces tengo
una persona que me trae, me lleva y ya. Y vengo al trabajo, el trabajo es lo
gue hago, contestar teléfonos y nada mas. Pero de alli yo salir sola no, no,
yo no salgo sola, yo no ando en carro sola. Pues el desafio quise hacer algo,
quise estudiar ya, pero la misma situacion que no le da un econdémico
porque no puedo pagar una mensualidad y la situacion del Estado que se
esta viviendo, que no hay copo para las personas que ven. Imaginese para
mi. Entonces ya no lo puedo hacer. A veces. Si. Yo también me mencionaba
algo en la educacion de que el tema de que usted también ha podido
resolverlo de cierta manera. Contratando a un maestro. Porque no lo puedo
hacer yo, no le puedo. Cuando yo estaba pequefia y habia estas que uno
ropa papelitos y le da la forma a los dibujos. Entonces yo venia y le tocaba
los dibujos y tocaba la forma y que él habia realizado de esa manera. Ya
entonces lo que atornillan con ese papel cometa y pone por todo el poquito.
Yo lo tocaba y le decia si, esta bien. Entonces ella ya después tenia seis y
siete afios que ya no hacia esas cosas. Ella hacia un dibujo, me cogia la
mano y me hacia sobrar la hoja y me decia mira mama, mira, te gusta, esta
bien. Ya entonces, mientras ella estaba pequefia, yo podia de repente de
esa manera ver que estaba haciendo las cosas, pero ya después ya no.
Entonces para mi, bueno, mas que desafio, fue como un impedimento, una
frustracion de no poder hacerlo. Ok, no creo que seria un desafio.

Simplemente busqué la solucion.
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7. ¢Qué miedos ha enfrentado o enfrenta en relaciéon con la

independencia de su hijo(a)?

Es que se me vayan por ahi, que les pase algo, que me pidan permiso para
un lugar y bueno, cuando veia, pues yo me lo llevaba, yo me lo recogia y
ahora no puedo hacer eso. ¢Entonces donde van a estar? Tienen que
decirme donde van a estar. Para mi es un tema grandisimo que ellos. Si, si,
vamos a ir a otro lado, pero no vamos a ir a otro lado. Yo no puedo
comprobarles eso. EI mismo hecho de que no veo, no puedo coger un carro,
simplemente ir a buscarlo porque no puedo. Y lo que hago es ponerme a
orar, pero nho me queda de otra. Esa es mi reservacién. Por el horario,
agarrar mucho, pedirle mucho a Dios que los cuide, porque no puedo ser yo.
Porque ya no son los chiquitos que yo cogia, le cerraba la puerta y se van a

dormir.

8. ¢Como percibe usted que su(s) hijo(s) entienden o viven su

discapacidad visual?

Bueno, yo a ellos les expliqué porque incluso la mayor tiene temor de
acercarse a alguien que tenga alguna enfermedad visual y que con lo que yo
tengo, pues sus hijos vayan a salir asi. Segun la genetista que estudio, yo
no. A mi me explicé este tipo de personas o ella como no, como que esa
persona tenga personas o0 €l mismo tenga algin padecimiento visual y que
por eso, basado también en lo que yo tengo, por eso los hijos de ellos a
futuro que vayan a estar enfermos con la misma novia o algo asi. No le han
expresado ese temor de ella. Y ella me da. Si ella me dijo eso con un chico

que se le acerco, le digo que te agradaba. Si, mama, pero es que me dice

136



que tiene enfermedad, que se ha operado, no sé qué. No, no, no, no, N0 me
lo supo explicar. Quiera, pero no tiene que ver una cosa con la otra. Ya
entonces ella prefirio alejarse por eso. Me dijo no, mama, tu tienes esto y él
tiene esto. Después nos casamos en algun futuro y se vaya a tener hijos
enfermos. Yo no quiero eso. No me lo dijo. Y asi, sin embargo, yo le expliqué
que la genetista, porque yo me hice de una genética, me dijo que esto se
daba cuando parientes se casan. En este caso, mi mama y mi papa son
parientes lejanos, pero no dejan de ser parientes. Y es la misma sangre.
Entonces no. Otra hermana que tengo es igual que yo. Y la que trabaja

conmigo esta en un proceso ya como que viviendo con que lo mismo.

9. ¢ Qué diferencias considera que existen entre usted y una madre sin

discapacidad visual, con respecto a la crianza de los hijos?

Ella disfruta en verlos crecer, en ver su avance en los estudios, en que si de
repente le gusta algun deporte, en que de repente le gusta, no sé, danza,
una cosa asi. Y ella puede ver y puede estar presentable, puede ver como
participa esas cosas. Eso yo no tengo. Ok, asi yo estoy presente en el
evento. Asi me dijeron, mira, esta bailando y cosa. En cuanto lo que es la
ropa, son cosas y poderla hacer un peinado. O sea, no, no es lo que yo no lo
puedo hacer. Asi que para mi es. Yo tenia fotos de ellos, de cada paso que
daba, de cada afio que cumplia., usted colecciona sentimientos en
fotografias. Asi es. Entiendo. Ellos van a ver que todos ellos se preparan a
vestirse, a tenerse solos. En lo mayor no lo hace solo. Yo pude hacerlo en
su momento y incluso con la nifia. Siempre voy a comprar ropa con mi hija,

la mayor y ella me dice, mira, mama, que este es un color rosa, rosa, abajo y
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por decirlo asi, y yo le toco el modelo y si me agrada y me gusta y lo llevo,

de esa manera le compro ropa a mi gusto.

10. ¢Qué ideas, creencias o0 expectativas que la sociedad tiene sobre
las madres con discapacidad visual, han influido en su papel de

madre?

Expectativa, bueno, nos tienen como mamas luchadoras y a veces dicen, yo
no sé como usted puede hacer eso, yo no podria, pero a la larga creo yo que
si, bastante como, qué, un tipo lastima, una cosa asi que nos tienen. Porque
no sé, por lo menos las personas con las cuales yo hablo, si, me da esa
impresion. ¢COmo siguen sus experiencias de madre lastima? ¢Un ejemplo
o algo? Miren, el fin de semana, fue mi hermana la que no ved, como mi
marido, yo les pedi por favor, me llevaran a la comisaria, porque hacia falta
comprar algo, y yo iba cogiendo el bastén, y me dijo mi cufiado, no, no lleves
eso, N0 me gusta verte con eso. Le digo, ¢por qué? No, no, no, no, yo te
llevo del brazo, le dije, pero es que eso no esta bien, yo debo ser
independiente. Entonces me dijo, no, no, no, yo le dije, me quito el bastén,
no lo lleve, para no incomodarme, no lo lleve, pero le digo, ¢por qué? Mi
hermana no asiste el 4 de enero, si me gustaria que lo hicieran, pero ella
dice que no, o sea, le da verglienza andar con el baston. Entonces le digo,
simplemente no has aceptado lo que tienes, y debes resignarte de lo que
tienes, porque no va a cambiar, por lo menos por ahora que yo sepa, no hay
nada que cambie esta enfermedad. ¢Para qué me voy a amargar? ¢Para
qué me voy a deprimir por algo que no va a cambiar? Lo que tengo que
hacer es adaptarme y tratar de desarrollar las actividades lo mas

independiente posible. Ya, entonces, no, ella me dice, no, yo no, no, no, a
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Daniel no le gusta que le lleve el baston, desde que termind el disco que hizo
el baston, él dijo que no, entonces el problema es él, no td, porque él no

acepta que tu eres una persona no vidente. Pero ella ve un poquito.

11. ¢(Qué tipo de acompafiamiento o ayuda ha recibido de las
instituciones (salud, educacion o apoyo social) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a)?

A ver, hasta que estaban los tres primeritos no tenia la necesidad. Ahora que
tengo a la dltima, la Unica ayuda que, digamos que recibo de ayuda de un
centro de discapacidad visual, porque de ahi yo como uno del gobierno no
recibo, ¢por qué? Porque yo me jubilé en una empresa y es, me dan mi
jubilacion que es 170 ddlares, entonces dicen, no, usted no, porque otra
persona lo merece, vamos a, lo necesitan mas que usted, pero si usted se
pone a ver, uno no vive con 170 ddlares, entonces por ese motivo a mi me
toco igual salir a buscarmelos para completar para el gasto en casa,
entonces a mi el gobierno no me ha ayudado en nada. El seguro lo pagué
yo, asi que tampoco me lo estan regalando. ¢ Como se les ha arreglado con
esa parte econdémica, por lo que entiendo? Yo trabajé toda mi vida en una
empresa que vendia telas. Gracias a Dios, mi jefe me sigue pagando mi
sueldo bésico, porque ya le dije, lo Unico que hago aqui es contestar un
teléfono, pero claro esta que ya no estoy aportando el seguro. El me hizo la
propuesta y para mi, bueno, fue lo mas bonito que Dios me pudo haber
dado, porque no es que yo pueda pagar mi casa. Entonces si, digamos que
me regalan el sueldo entre comillas, porque igual yo vengo acéa y estoy todo

el dia acd, no es que me llegue el sueldo y ya esta. Entonces es la manera
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como lo hago ahora, como trabajé con beta de tela, de repente algun cliente
me pide, entonces yo compro la tela, le doy crédito a €l y me gano algo,
porque si no, no me alcanza, porque tengo que pagar escuela, porque tengo
que pagar instituto, tengo que ayudar a Belén que esta estudiando en
Guaranda, pagar un departamento. Entonces todo lo que es el trabajo, para

mi es bienvenido. Nadie me regala las cosas.

12. ¢Qué sugerencias daria a las instituciones que atienden a madres
con discapacidad visual desde su experiencia? (personal de salud,

educacién o apoyo a la discapacidad)?

Si, seria en los centros de educacion, que de verdad haya lugares donde
uno pueda tener una profesion. Porque dicen que uno tiene preferencia en el
momento de asignarle todo a una universidad, sin embargo, no es asi, en la
practica no se hace, es pura palabreria y pura promesa. A mi si me hubiese
gustado, me hubiese encantado ponerme a estudiar, porque ya mis hijos
estan grandes, porque he resuelto, como quien dice que uno se estudia y el
otro no se estudia. Entonces yo si tengo un tiempo para poder estudiar, pero
sin embargo no puedo hacerlo por el tema econémico, porque primero estan
mis hijos. Yo no puedo coger y decir voy a pagar una mensualidad en tal
universidad, porque no, pero primero estan mis hijos. Y hacerlo de manera
publica, no se puede por el tema econémico. Entonces seria un lugar donde
de verdad a uno no lo pongan a competir con chicos que si ven y que nos
dicen que no se merecen, pero no ponen a competir. Porque igual se toman
examenes las personas con discapacidad, no es que simplemente hayan

tomado discapacidad porque tu no ves, tienes una discapacidad y vas a
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estudiar en tal universidad, no es eso. ¢Como le gustaria que fuera? Puede
ser una universidad, puede ser un instituto, pero que sea algo que las
mujeres nos podamos superar. Por ejemplo, que yo no tenga la necesidad
de estar buscando titulos de comercio, no desmerezco a las personas que
son comerciantes, pero si uno tuviera una profesion, algo ya diferente, que a
uno le paguen un salario un poco mas, porque yo le llevo lo que dan los
basicos, como para no estar con esa angustia de si nho vendo esto, Ssi no
vendo qué, yo no voy a completar. Yo creo que tengo un bachillerato, porque
yo en la universidad estuve un afio y me retiré por cosas que me pasaron, no
nada que ver con la discapacidad, simplemente me hicieron cosas y
entonces me retiré. No pude seguir estudiando, después vinieron mis hijos y
ya es mas dificil, ya el tiempo no le da a uno, porque uno tiene que salir a

trabajar y tiene que cuidar a los hijos, entonces esto queda para después.

13. ¢Cual es el apoyo psicoldgico recibido o que le gustaria recibir en

relacion con su maternidad?

Bueno, apoyo psicoldgico recibi en su momento cuando me dijeron que iba a
perder la visién, pero la verdad es que la parte psicologica siento yo que no
he tenido como que lujo de que me dieran, porque tengo que pensar
objetivamente, tengo que pensar como mama, tengo que pensar en la
responsabilidad, no me puedo deprimir, no puedo darme lujo de deprimirme,
ni ponerme a pensar, ay no veo, Dios, ¢qué hago? No, simplemente el no
veo no importa, yo tengo que hacerlo, a ver qué manera lo voy a hacer asi,
lo hago asi, lo hago asi, pero el no lo hago porque no veo, no esta en mi
cabeza. Y en el 4 de enero igual pasé por los psicologos, pero estuve como

tres meses yendo, porque se ponian a conversar conmigo, pero ya esta ahi
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Entrevista a la madre 3, realizada el miércoles 30 de Julio de 2025

1. ¢ Qué ha significado para usted ser mujer con discapacidad visual?

Crecer. Como madre y como mujer. ¢Por qué? Porque... Si viendo,
podia hacer mis cosas. Ahora no viendo, sé que tengo que hacerlas aun
mejor. al uno ver, obvio, por decir... TU cocinas, sabes que ta ves como
preparas el alimento. Qué cantidad pones, qué no haces, como picas, cOmo
no picas. Al no ver, no sabes si te vas a cortar, si no te vas a cortar. ¢, Como
lo vas a hacer? Si te va a quedar la media exacta, si no te vas a sobrepasar
en la olla. En el hecho del otro ejemplo, al ver, al cambiarle el pafal a tu
criatura, tu ves, tu lo limpias, tu sabes donde tiene sucio, donde no lo tiene.
¢, Como le pones el pafal? Al no ver, ¢qué nos toca? Es sentir, tocar, donde
la criatura necesita estar limpio, el hecho de como le pones el pafal y saber
que el panal esta bien puesto. Entonces, ¢como lo haces? ¢Tienes que

hacerlo mejor que cuando veias? Si.

2. ¢, Qué ha significado para usted ser madre con discapacidad visual?

Es, yo creo que, tanto como persona no vidente o asi viera, el ser
madre yo creo que es el mismo significado. Porque eres mama, porque sea
viendo o no viendo, uno como madre procura que sus hijos estén bien. Si,
tuve las dos experiencias. Porque tengo un hijo grande al cual lo vi hasta los
7 afhos, hasta casi si, casi los 6, 7 afiitos, y tengo dos a los cuales los vi y
sigo en ese proceso. Entonces, como mama, tanto como al que lo alcancé a
ver, y a los dos que no los vi, 0 sea, procuro cuidarlos, protegerlos, porque
mucha gente cuando a veces en la calle a uno lo ven, y lo primero que le

dicen a los hijos, cuida tu mama, que he cuidado tu mama, que tu tienes que
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ver por tu mama. No, yo soy la mama, ellos son mis hijos, y soy yo la que los
tiene que cuidar, la que los tiene que proteger, porque yo soy la mama. Yo
sé que ellos van a crecer, van a volar, porgue es obvio, pero ahi vienen los
valores, lo que tu les ensefas a tus hijos, y de ahi viene el hecho de que tus
hijos no te cuiden, no tienen, cdmo te podria decir, porque no es obligacion,
sino es del punto de como tu les has ensefiado, del amor que tu les has
dado, donde ellos vienen y te ayudan a ti, y te dicen, no mama, deja, yo te
ayudo a hacer esto, no mam4, vamos, yo te acompafio, aunque saben que
mama es independiente, aunque saben que mama es capaz de hacerlo,

pero eso depende como uno les vaya ensefiando.

3. ¢Como reaccioné su entorno cercano, pareja, familiares, amigos,
vecinos, etc. cuando usted decidié ser madre teniendo discapacidad

visual?

Quedé embarazada de mi segundo hijo, yo ya estaba como quien
dice en ese proceso de que estaba perdiendo la vision. Ya, yo ya estaba en
el proceso de que estaba perdiendo la visién. Si, mucha gente te dice lo
primero, oye, qué pena, qué pobrecita. Si te duele, si te impacta porque
sabes que estas esperando una vida, el hecho de ser una persona, por lo
menos Yo, activa en el hecho de que a mi me ha gustado trabajar, no en
empresas ni nada por el estilo, porque no se dio, o sea, mejor dicho, la
oportunidad, en ese entonces, el papa de mis hijos, yo estaba, y yo era la
tipica marca, o sea, que anda con los catalogos, que vende mercaderia, que
ya vende cualquier cosa, pero me mantenia activa, ya que corre por aqui,
qgue la escuela de mi hijo, que si algun evento en la escuela, entonces, de

mantenerme activa, si, a verme en el hecho de que ya no voy a poder, o
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sea, en ese momento tU te pones, ya no vas a poder, vas a traer una vida al
mundo, qué va a pasar, la gente lo que te dice. Bueno, en mi familia, en mi
familia, lo que si te puedo decir era la preocupacion de verme que yo no
veia, no por la criatura, porque obvio, como sea, ellos me daban la mano,
pero tu sabes que aun siempre no va a haber alguien ahi que esté dispuesto
a estar 24-7 contigo. Y yo de ser una persona que me ha gustado valerme
por mi misma, yo sé que todos necesitamos ayuda, y s€ y estoy consciente
gue yo necesito ayuda en ciertas cosas, porgue no me las sé todas, ya, pero
procuro de que esas cosas que no las puedo hacer, tratar de hacerlas, sé
gue no a la perfeccion, pero por lo menos tratar de hacerlas, porque yo he
vivido sola, ya, he vivido sola con mis hijos, y me ha tocado, ya, cometo
errores, quemé un pantalon una vez, pero dice que escuchando va a
aprender, y asi vas aprendiendo y vas mejorando, y sabes que esto no se
puede hacer asi, hay que hacerlo asado, ¢para qué? porque sabes que no
va a quedar a la perfeccion, pero he logrado de que quede, como quien dice,

presentable las cosas, ya.

4. ¢;Como se ha sentido respecto al acompafiamiento de su red de
apoyo (pareja, familiares, amigos, vecinos, etc.) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a)?

soy madre soltera el papa estuvo presente solamente hasta los dos
afios cuatro veces pero en lo que me ayudaba y en lo que no pues optaba
por irse mejor a trabajar o meterse a cocinar con respecto de mi familia en la
ayuda en la actualidad con los deberes mi mama porque yo vivo solo con mi
mama mi hermana y el esposo y la hija viven en la parte de arriba cuando

era mas chiquita que no salia porque hoy yo salgo con ella sola que
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necesitaba en el ambito de que si necesitaba comprar algo me tocaba asi
pedir ayuda en decir por favor me puedes traer esto porque mi mama
trabajaba y no pasaba aqui en el dia si no procuramos con mi mama en la
ayuda eso si ella ya en la tarde dejamos comprado todo para el dia siguiente
si me tocaba cocinar si me tocaba hacer alguna cosa entonces dejaba
comprado todo en la ayuda con mi familia si yo tengo que ir a hacer una
diligencia por decir como lo del dia viernes mama se queda con la bebé ya
en esa es la ayuda con los deberes de ella pero no hay por el resto de
bafarla de prepararle la comida de vestirla procuro saber el color de su ropa
procurd conocer las texturas para no tener ese problema de estar este por
favor mirame qué color es el por favor mirame qué color es lo de aca ya
entonces procur6 tanto mi ropa como las cosas de ella entonces en eso si
me ayudd a mi mama porque cuando yo compro ropa o me dan alguna cosa
y Yo mire mi mama qué es esto que tiene esto cOmo esta esto entonces yo
toco veo a no ya esto es asi esto ya sé que si la blusa sin manga es roja que
si la blusa con el botén hasta aca por arriba es de otro color que si el
conjuntito de la bebé es asi con una blusita con filitos a ese es el conjunto y
procuro tenerlo por decir si son conjuntitos en un armador si son tal cosita o
sea asi me organizo yo y la ayuda de mi mama para que no es una persona
que te diga o sea que se meta mucho a decirme o como te digo a procurar
que porque yo no veo no puedo hacer obvio es mama y hay veces que ella
mil veces dice no no yo cocino andate déjame yo cocino porque quiero
comer tal cosa ya entonces ahi no hay quien pelee con ella ya pero cuando
ella esta enferma ya soy yo la que hago soy yo la que esto no mama

acuerdese no mama siéntese no mama tome yo le preparo el desayuno o
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sea ella me deja porque sabe que mama no es eterna y que asi yo tenga mi
discapacidad tengo que valerme por mi o no con eso digo no no se preocupe
pero en diferencia a otros padres o a otros familiares que te tratan como que
porque tu no ves te quedaste ahi sentado lo he vivido pero no por mi mama
o por mi hermana sino por tias tios o sea que no saben como tratar o sea
gue no saben que ta te puedes desenvolver que es verdad necesitas ayuda

en ciertas cositas

5. ¢(Cuédles eran sus expectativas sobre la maternidad antes del

nacimiento de su hijo?

bueno mis expectativas eran de como a ver eran de que la que tenia
que estar al pendiente de él era yo como mama porque no iba a estar nadie
hay 24 7 mi mama trabaja el papa trabajaba y en ese entonces yo no estaba
aqui viviendo ya con mi mama estaba viviendo en marcha las expectativas
eran recordar todo lo que vivi con mi hijo el mayor cuando veia y hacerlas
con mi segundo nifio ahora que no veia habia en las noches que no habian
noches que si porque como guardia de seguridad habia noches que no
estaba noches que si entonces qué es lo que hacia procuraba por decir
tener todo a la mano del bebé cuando duerme en la noche que si el pafal
que si el pafito humedo que esto para no tener que estar buscando
corriendo no siempre me ha gustado procurar tener las cosas como aqui
esta lo que yo necesito y ahi sé que yo lo encuentro ya esas eran mis
expectativas como cuando tuve a la bebé ya la tuve a ella a ver si con mi
segundo nifio que fue mi primera vez estando ciega por decir me equivoqué
en esto sé que eso lo hice mal pues sé que ahora lo tengo que mejorar ya se

que si por decir a él sabia que tal cosa le hacia dafio pues probaré si ella no
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se lo hace lo usaré y si ella no le hace que no lo puedo usar igual entonces
esas son las cosas que te van dando para que tu puedas mejorar o sea no
solamente como mama sino yo creo que en todos los ambitos ya pero como
mama es lo que yo te puedo decir ya esas fueron mis expectativas el hecho
de aprender cada dia y cada cosa mas que nada aprender de ellos ya en el
hecho que es lo que ellos les gustaba que no y aprender a irlo

evolucionando con ellos

6. ¢ Qué tipo de situaciones desafiantes ha tenido en la crianza de su(s)
hijo(s), relacionadas con su discapacidad visual? (alimentacion,

vestimenta, transportacion, socializacion, educacién, etc.)

por el lado de la educacién a ver de todo un poquito de cuenta la
alimentacion al principio es un poco si dificultoso hasta que aprendes como
hacerlo ya como le das la papilla si un bebé se mueve te manotea poco a
poco hasta que dice que la practica es el maestro hasta que ya lo logras
hacer en cuanto a la educacién si porque ya cuando ellos empiezan a ir a la
escuela hay cosas que les he podido ensefiar ya en lo poco que si es las
vocales, los nimeros los aprendi a hacer en Fémix ya y a ensefarselos
tenia una pizarra de esas acrilicas chiquitas te lo digo porque lo hice con mi
hijo el segundo el primero que lo tuve ciego y le decia mira le formaba el uno
y le decia este es el uno claro no esta tan bonito, es tan chuequito le decia
pero en juego mira hazlo entonces trataba de que ellos y a mi hijo al mayor
le digo mira a tu hermano si mama pero esta todo chueco pero la cuestion
es que lo intentaba ya con la nifla te puedo decir que estaba mas sola
porque mis hijos los varones hoy en dia viven con el papa y mi mama no

estd, mi mama trabaja cuando ella esta entonces he tratado mas vale con
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ella de que buscar cosas para poderle ensefiar ponerle video he comprado
este cubo o formandole ya ensefiandole los colores entonces ya ella hoy en
dia si mas que nada las medias que se me complican a veces le digo mama
gue color es esta ay ya mami es este color esta te queda con esta ropa ya
es una ayuda en ese sentido con ella en el transporte con mi segundo hijo si
se me hizo un poquito no dificil, complicado digamosle porque cuando yo me
aventure ya a andar en la calle o a salir con él tenia seis afiosY me tocaba
llevarlo a la escuela y estaba lejos. He tocado coger dos carros, entonces, ir
con él. Y Robert iba yo sola, a verlo y a dejarlo. Entonces, un nifio que seis
de la mafiana se te queda dormido en el carro, mientras vas a estarlo
levantando. Ensefarle en qué lugar nos quedamos y para qué. Gracias a
Dios aprendieron. Yo a él tenia seis afios y yo, papa, mira, ya estamos en la
parada. Entra dormido, despierto, si, mama4, si, si. Bajémonos, cogemos el
otro carro y a tu escuela. Ya. Y aprendio de que la luz roja, cuando estaba
en rojo, paraba los carros y mama, corre, que se nos pasan los carros. O
sea, eran unas aventuras, le digo. Si, con la nifia me dio miedo, mas ahora,
con todo lo que estd pasando en la actualidad. Pero desde que ella tiene
cuatro afitos, cuatro afitos y unos cuantos meses, por asi decirlo, la
delincuencia y todo eso. Ya.Me arriesgué a montarme en un bus. En
diferencia con mi segundo hijo, él tenia seis afios. Cuando yo me subia a un
bus, cuando andaba en el metro, con él, él ya tenia seis afios. Hablaba,
perdon, hablaba mucho mas claro. Se desenvolvia un poco mas. Ella tenia
cuatro. Ya este otro mes cumpli cinco. Desde que ella tuvo los cuatro afos,
como cuatro afos, cuatro meses por ahi, me animé una en la necesidad,

porque no siempre hay para coger un taxi, a coger un bus. Mira mama,
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vamos a hacer esto. Vamos. Si mama, yo ya estoy grande mama, yo te
ayudo. Mira, cogete duro, agarrate duro, yo te sostengo. Y de ahi para alla,
hoy tl nos ves a nosotras, agarramos bus, agarramos metro. Y tiene cuatro
afios. Ya. Mama, a nadie le das la mano. Si alguien te quiere esto, dime a
mi. Y nunca la aflojo. Ya, nunca la aflojo. Ella sabe que mama usa, porque
ya se da cuenta, porque no se percataba, no se daba cuenta que mama no
veia. Porque mama hace todo, mama cocina, mama abre la cama, mama la
viste, mama la bafia. Mama le pone dibujos en el teléfono O sea, lo Unico
gue mama no hacia es caminar sin un baston en la calle. Entonces, ¢ por
qué se le ve un baston? Porqgue mama no ve, porque mama con esto se
guia. Entonces, ella hoy en dia sabe que mama usa un baston porque mama

no ve.

7. ¢Qué miedos ha enfrentado o enfrenta en relacion con la

independencia de su hijo(a)?

gue los Niflos sean independientes yo creo que es algo bueno, pero
también hay que saber hasta qué punto, ahora que son pequefios, y mas en
la actualidad con todas las cosas que pasan en el pais. Pero procuro de, por
ejemplo, con la nifia. Mam4, bafate o te bafio, pero sabes que la Unica que
te voy a tocar es mam4, nadie mas. Procuro de que, por decir, yo la bafio y
ahi le dejo agua, bafate. Como quien dice, yo te he bafiado, pero te dejo
para que tu te bafies y sepas que también lo puedes hacer sola. Ya es una
nifia de 4 que lleva 5 afios que esta en la escuela, va sola al bafo, ya, hace
lo que tiene que hacer en el bafio, ella solita se lava los dientes, ella misma
se pone sus zapatillas, obvio, cuando no esta con las botas, porque usa

botas protopélicas, que en eso si la ayudo, porque son un poquito mas
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complicadas, pero de ella, cambiarse su ropa interior, ponerse un pantalon,
ponerse una blusita, eso si, cuando quiere, ella lo hace sola. Ser
independiente de que come sola, bueno, cuando quiere, cuando no le dé
alimento, pero si lo hace. Ya, te cuento que fue una nifla que no tomo
biberon, no tomd biberdn, te tomoé en taza directamente porque procuraba
darselo, fue una nifia que camind los 10 meses, es una nifia que maneja un
celular, obvio, no a la perfeccién, pero lo sabe hacer, trata y la dejé de usar
mi celular con el lector, sabe que mi teléfono se activa si usa los dos deditos,
obvio, a veces que se lo mide y no puede, pero procura, ya, una nifia
independiente que ensefiandole como prender y apagar la television, como
subir, cambiar volumen, como cambiar el canal, una nifia que, te digo,
ensefidndole, ha aprendido como conectar su celular y el YouTube de su
teléfono al televisor, ya, cosas que poco a poco va aprendiendo para su
edad en ser independiente, ya, es una nifia que si yo lavo los platos, mama,
¢puedo lavarlos? Ok, obvio, le dejo todo lo que es plastico, con su silla se
paray ella los lava, ya, a su manera, aunque me toque volverlo a hacer, pero
algo que le va aprendiendo y lo va haciendo solito, ya, porgue si yo le digo
no, lo hago yo, no, tu ya estas respondiendo a ella de que no puede hacerlo,

no puede hacerlo y siempre va a depender de ti.

8. ¢Como percibe usted que su(s) hijo(s) entienden o viven su

discapacidad visual?

Si han habido cosas que me han llegado asi, me han quebrado, yo
creo que un poco si, el mayor, nunca han sentido vergiienza, porgue yo he
estado presente tanto en colegio, en escuelas, tanto del mayor, no te podria

decir verglienza porque ellos si vamos a la calle, desde mi mas grandote me
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carga abrazada y siempre ellos, mi mama no ve, ya, ella ya estaba mas
grande, quizas fue un poco duro asimilarlo, ya, porque al ser el mayor, en
todo ese proceso, mientras yo no me manejaba sola, él tenia que ir solito a
la escuela, que debia hacerse solito, porque mama no lo podia llevar, no lo
podia traer, ya. Aprendidé a ser independiente, a tan corta edad, obvio, no
cocinaba, no lavaba platos, ni nada de eso, ya, porque lo hacia yo, pero lo
anico era ir y venir solo de la escuela, ya, pero nunca tuvo esa de decir, ok,
por tu culpa, ni porgue tu no ves, no, antes él, siempre lo digo porque lo he
escuchado de sus compafieras, €l nunca ha dicho no, 0 mi mama no estoNo,
sefor, su hijo se porta bien, sefiora Jordan es un nifio tranquilo, no, sefiora,
nosotros le avisamos y lo pasamos, todas dispuestas a decirme y ayudarme
a mi, por mi hijo, ya. Con el segundo, al ingresar a la escuela, si fue un
poquito mas duro, a él si lo iba a dejar y lo iba a ver, porque ya mi hijo, el
mayor, ya estaba en colegio, y el uno estaba en la mafana y el otro en la
tarde, entonces, el mayor con el mayor lo ibamos a dejar, y ese mismo lo
ibamos a retirar de la escuela, ya, estudiaban ellos las mismas, sino que
para el colegio eran la tarde y los politicos en la mafiana, ya. Cuando ya el
nifio empieza a tener cinco afos, uso de razon, ya va a la escuela, las otras
mamitas, ti sabes que muchas veces los nifios suelen ser mas pobres que
los adultos, de que tu hijo venga y te diga, mama, yo quiero que tu veas,
porque las mamas de mis amiguitos si ven. Ahi es donde viene y te pone a
ti, piensa rapido, ¢ qué haces, ¢ qué dices? Ahi vienes, a ver, papa, a ver, mi
amor, yo te voy a dejar la escuela, ¢verdad? Si, mami. Mama te cocina,
¢verdad? Si, mami. ¢ Mama juega contigo? Si, mami. ¢Quién te ensefia los

colores? Tu, mami. ¢COomo nosotras nos vamos a dar parte? Ah, mami,
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entonces, y yo no veo, ¢verdad? Si. Y la mama de tus amigos si ven, y ellas
hacen con sus hijos eso porque pueden ver. Y mama no ve, pero Sin
embargo lo hago. ¢Verdad, mami? Si, mami, es verdad. Entonces, le haces
entender que mama, a pesar de lo que tiene, hace lo mismo que hace la otra
mama. Ya. Mama esta en reuniones, mama va a tus reuniones, mama, es
verdad, mama hay cositas que no puede ayudarte, pero mama esta presente
en la escuela, mama esta presente cuando te viste, tu ropa, o sea, si tl a
mama tu le pides una empanada, mama te la hace, si ti a mama le dices

frito, un huevo, mama te lo hace. Ya

9. ¢Qué diferencias considera que existen entre usted y una madre sin

discapacidad visual, con respecto a la crianza de los hijos?

Yo creo que no hay diferencias. Cada mama es... ¢Como es? Cada
mama es diferente porque hasta las que ven son diferentes con las de las
otras porgque hay unas que cuidan a los hijos, otras que no les dan
importancia, y entre la una y la otra pues me quedo como estoy. Ya.
¢ Diferencias? Eso es el hecho de que ellas pueden ver y ensefarle los
deberes. No significa que yo no le pueda ensefiar ni ensefiaré lo que yo
pueda, pero es obvio que hay cosas que si necesito ayuda. Ya. Y es la Unica
mama que ve, te cuento, porque una mama que puede ver que ya a un hijo
le enseflan quebrados y esa mama no lo sepa va a buscar ayuda. Ya. Y
todos creo que necesitamos ayuda. O sea que todos somos diferentes.
Entonces yo no veo el punto de... Solamente que ellas puedan ver el hecho
de que si hay alguien que viene con una mala actitud, pero no nos habria
dicho eso. Yo creo que no porque yo trato de hacer lo que puedo con mi hijo.

Ya, si que hay cosas que necesito que no las puedo hacer, pero procuro
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aprender. O sea, no las haré al 100%, pero procuro hacerlas. Entonces yo
creo que por mi parte seria eso. Ni necesito contarle un cuento porque no
necesito un libro para contarselo porgue 0 me invento o los que me seran
hijos, se los cuento. Entonces eso. Ya no creo que haya... No, si hay una

diferencia. Que ella ve y yo no veo.

10. ¢Qué ideas, creencias o expectativas que la sociedad tiene sobre
las madres con discapacidad visual, han influido en su papel de

madre?

A ver, te puedo decir que en la sociedad mas que nada en general todavia
falta perder un poco mas la ignorancia de creer de que porque Somos
personas con discapacidad visual no podemos criar a un hijo. Todavia falta
que la sociedad sepa que no por no ver no lo podemos hacer. Positivamente
es en el hecho de las familias. Dependiendo también, no todas las familias
son de las que te apoyen, no todas las familias son de las que estén
dispuestas a darte esa ayuda. Positivamente, te puedo decir... ¢Qué te
puedo decir positivamente? De la sociedad. Y muchas veces me preguntan
si yo me he visto sola. Ya. ¢Alguna vez le han preguntado que era su hijo?
Si. ¢Coémo hago? ¢Como he hecho? ¢Quién me ayuda a vestirla? Ya. Se
sorprende cuando digo que lo hago yo. Que yo la visto, que yo la peino. Te
sorprende. Si. Por eso te digo, falta todavia mucho aprendizaje a nivel social
de las personas que vean que unO COmMO mMama no por tener una
discapacidad no lo podemos hacer. Entonces no sabria decirte si negativa o
positiva porque es lo que a mi me ha tocado. Ya. No en mala manera, sino
que la gente como que todavia no... Si, ese punto de que falta el

conocimiento. Exacto. Ignorante no porque sea una insulto, sino porque
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ignoran todavia el hecho de que uno puede hacerlo. Pero porque no ves no

significa que no puedas. Y respecto a eso también, la necesidad y todo eso.

11. ¢(Qué tipo de acompafiamiento o ayuda ha recibido de las
instituciones (salud, educacion o apoyo social) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a) ?

Con respecto a mi embarazo, estuvo en la pandemia, ayuda de
fundaciones o esto, la verdad es que solamente la dio un amigo, lo evidente,
pero fue en tiempo de pandemia que ayudaron convivir. Con respecto a
educacién y cosas asi, son pocas las fundaciones a las cuales tu puedes
tocar las puertas porgue ta sabes que hay mucha gente que necesita que te
quieran ayudar. Ya. Es muy dificil a veces el tocar, son pocas las
fundaciones que realmente se involucren a querer ayudar a madres ya con
discapacidad visual en como es que te puedo decir, con algun tipo de ayuda
gue tengan para sus hijos. Yo si cuento, gracias a Dios, por el andar atras,
por medio de una fundacion porgue mi nifio usa botas ortopédicas y
correctores en las piernas, me ayudan con sus terapias fisicas. De ahi decir
gue me ayuden en el dmbito estudiantil, que si es pagar becas, libros, no.
Son fundaciones que te ayuden asi, hasta ahorita no he encontrado o que
sepa que queden en la ayuda. ¢ Tienen ayuda por el tema de la salud? En lo

que es salud, si.
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12. ¢ Qué sugerencias daria a las instituciones que atienden a madres
con discapacidad visual desde su experiencia? (personal de salud,

educacién o apoyo a la discapacidad)?

En ambito, mas que nada la inclusion en el hecho de la discapacidad.
No solamente la visual sino en el ambito de todas las discapacidades y
madres con discapacidad que sacan muchas veces a hijos con discapacidad
de adelante. En el ambito de ayudas con capacitaciones y las capacitaciones
con emprendimientos. Por ejemplo, muchas mujeres que saben hacer cosas,
que saben cocinar, que saben hacer pulseras, que saben hacer tantas
cosas, pero al no tener una orientacion como desenvolverse para sacar
adelante ese pequefio emprendimiento que tiene, hacerlo crecer. Entonces,
muchas veces solamente queda ahi, en eso, en que le vendio a la vecinita,
en que le vendio a la de aca, pero no tuvieron esa ayuda y esa capacitacion

y ese apoyo para poder sacar adelante.

13. ¢cudl es el apoyo psicolégico recibido o que le gustaria recibir en

relacion con su maternidad?

El apoyo psicolégico... Yo creo que seria, no s&, como mama. Al
principio. Mas que nada en las mamitas primerizas. El miedo que te da el no
saber si vas a poder 0 no vas a poder, al desenvolverte y criar a esa criatura.
Ese es uno. Y el segundo, al no ver, cuando viene la etapa de la
adolescencia. Porque al no ver, tu sabes gque ya los jévenes... No mama,
estoy aqui. Y cuando vas a ver, no estan ahi, estan por otro lado. Ya. En
coémo usarles la psicologia para convencerlos o para hacerles entender. Ya.

Porque si tu les dices no, ellos van a decir si. Y por mas que tu les digas que
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no, lo van a hacer, tanto el chico como el joven. Cuando entra la etapa de la
adolescencia. Y psicolégicamente para mama, por lo menos digo yo, cuando
ya sientes que ya tus hijos... Es verdad, hay que dejarlos crecer. Pero ellos
crecen. Y muchos empezaran en la universidad a hacer su vida y sientes
eso de que tu pollito ya se va. La ausencia de... Exacto. Bueno, dependiendo
también porque hay hijos que son gratos y aunque no siguen ahi, pero estan
pendientes de hola mama, hola papa, ¢como estas?, ;qué es esto? Pero

hay otros que se desaparecen.

Entrevista a la madre 4, realizada el viernes 1 de agosto de 2025

1. ¢Qué ha significado para usted ser mujer con discapacidad visual?

Doloroso porque no ha sido facil. Como conversamos con usted
anteriormente, mi discapacidad fue adquirida, no fue de nacimiento. Me
guedé ciego al pasar del tiempo por algo que me causé mucho dolor. El
saber que no iba a concretar los proyectos que tenia en mente, las metas
propuestas hacia un futuro. Y que todo se derrumbaria, se vendria abajo en
cuestionamientos segundos. Me habia propuesto graduarme, a pesar de que
si lo hice, pero ya lo hice con un problema visual que ya lo tenia
practicamente encima. No podia trabajar como otras personas. Me afectaba
mucho la radiacién, si estaba en el frio me afectaba, no podia estar pasando
malas noches porque era algo que me iba afectando poco a poco en mi
vision. Y por causa de eso tuve que abandonar muchos trabajos, porque no
me adaptaba a ese estilo de vida. Pero pese a la circunstancia y pese a mi
situacion, de igual manera tenia que seguir mas que todo. En aquella época

todavia estaba yo soltera, vamos a decirlo. Ya trabajaba practicamente para
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mi. Lo que yo queria era generar ingresos, independencia mas que todo.
Pero yo me he dado cuenta de que las cosas, como le digo, al empeorar la
vision en diferentes momentos, me afectaba mucho. Pese a los tratamientos,
a veces mi vision no era normal, a veces veia bien, a veces me tornaba
borrosa y asi. Pero de igual manera seguia, de igual manera fui a estudiar
en la universidad, tuve una primera carrera. La valentia fue que ya fui
perdiendo la visiébn progresivamente. Siempre, como yo digo, hay personas
que a uno lo esperan en el camino, hay personas buenas que a uno le
extiende la mano. Yo estuve tiempos en nada y siempre hay alguien que
dice tienes que salir de ahi. Siempre lo digo, y a pesar de que aquella
persona, en estos momentos cuando se encuentra aqui, me extendio la
mano muchisimo. Gracias a ella yo conoci el lugar donde actualmente
asisto. Eso me llen6 de satisfaccion, me motivo y me llevo la autoestima. Y
mas aun, yo siempre llevo en mis recuerdos, mas que todo, a mi hermano,
creo que si hablamos de ese tema. Y a mi hermano mayor, un nifio que
también padecia de discapacidad intelectual fallecié. Y su valentia me llen6
de motivacién porque pese a ser un nifio con discapacidad, demostré esa
fuerza, esa grandeza y esas ganas de vivir, mas que todo. Y fue valiente, fue
valiente hasta el dltimo dia de su vida. Y eso para mi, en lo personal, fue una
leccion de vida. En todo momento yo lo recuerdo y recordarlo a él, a la
persona con la que le estaba indicando, que es la esposa de mi hermano. Y
el apoyo, mas que todo, emocional de mis padres ha sido fundamental en
este proceso porque en lo personal no ha sido facil. Y el seguir en un camino
lleno de dificultades y obstaculos no ha sido facil, ha sido un poco dificil.

Pero con la ayuda de Dios y de personas que me estan extendiendo la
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mano, estoy siguiendo el proceso. Y en el camino también me he encontrado
muchas personas que me han dado la motivacion que he necesitado para

sequir.

2. ¢ Qué ha significado para usted ser madre con discapacidad visual?

Bueno, ser madre con discapacidad visual es algo que a mi me
motiva mucho. Puesto que he escuchado casos de que, por ejemplo, hay
chicos o chicas que lo tienen a sus padres, que padecen una discapacidad,
se averguenzan. Pero en mi caso no lo considero asi porque yo soy el
ejemplo de ella. Ella vendia a una mujer que, pese a la adversidad, luché por
salir adelante, por conseguir los objetivos deseados. Y ella, o sea, yo para
ella soy un simbolo de admiracion. Ella en lo personal, ella se siente
orgullosa de mi porque yo soy el ejemplo de ella. Porque ella siempre dice
como lo hacen, de qué manera. Esa es la pregunta que ella se hace. Pero
como siempre lo digo yo y lo dicen otras personas, nosotros como personas
con discapacidad, tenemos o desarrollamos otros sentidos. Se nos apaga
uno pero se encienden otros. Tenemos esa inteligencia para poder ir

descubriendo poco a poco las cosas.

3. ¢Como reaccioné su entorno cercano, pareja, familiares, amigos,
vecinos, etc. cuando usted decidié ser madre teniendo discapacidad

visual?

En mi entorno, las personas que a mi me conocieron, me conocieron
como una persona vidente, que veia, que trabajaba, que estudiaba, que era
independiente. Que tenia esa independencia, vamos a decirlo de esa

manera. Al adquirir la discapacidad poco a poco, progresivamente, pues,
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como le digo, les dio como un asombro. Porque ellos pensaban que, como le
digo, ellos se asombraron mas que todo. Vivieron asi y no se explicaban por

qué, o sea, como me habia sucedido ello.

4. ;Como se ha sentido respecto al acompafiamiento de su red de
apoyo (pareja, familiares, amigos, vecinos, etc.) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a)?

Durante mi embarazo, o sea, yo podia ver. Pero ya en el transcurso
del tiempo, pues, afecté mucho mi separacién. El tener a mi hija, el tener que
pedirle favor a otras personas que me enseflaran, puesto que yo ya no
podia. Fue algo muy, muy complicado porque yo, o0 sea, yo como la maméa
tenia que ensefiarle y ya no lo podia. Tener que confesar responsabilidad a
mi mama4, el tener que ensefiarle a ella de una manera. Y habia cosas que
ya no entendia. Fue una situacion muy dificil en la cual teniamos que buscar
las maneras de como ensefiarle a mi hija.. Algo que yo no me lo esperaba,
pero que tuve que hacerlo. Y eso le vali6 mucho a ella porque aprendio6
mucho.Pese a que a mi situacion, ella me ensefiaba las maneras de cémo
aprender. Y mas aun cuando se vino la pandemia. Y tener que estudiar de
una manera virtual.Tener que pedir ayuda a otras personas para que le
puedan ensefar. Ella se la complicaba un poquito, pero ella fue muy
inteligente y aprendio rapido que no necesito tanta ayuda para poder captar

toda la ensefianza.
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5. ¢Cuales eran sus expectativas sobre la maternidad antes del

nacimiento de su hijo?

La expectativa era salir del embarazo. Tener a mi hija, volver,
estudiar, volver a trabajar. ¢Volver a trabajar? A pesar de que si lo hice
durante un corto tiempo, pero después ya tuve que dejar el trabajo. Porque
ya no pude seguir trabajando mas. Todo fue tomando otro rumbo. Pero si,
después de la maternidad de mi hija, pasé buenos momentos con ella.
Aunque fueron cortos los afios. Pero Dios me dio la oportunidad de
conocerla, de como era ella, hasta los 5 0 6 afios. Porque de ella la mision
ya me fue deteriorando, y ya no tengo mas recuerdo de ella. ¢ Eso cambié de
lo que hacia antes a lo que hace ahora? ¢En qué trabajaba? Yo ya trabajaba
en empresas. Ya tenia mi trabajo estable, trabajaba en empresas. Ya por mi
situacion tuve que abandonar el trabajo, porgue ya no pude seguir. Mi
discapacidad visual me la impedia, el no tener conocimiento de esas
herramientas. Me impidieron de muchas cosas. ¢Y nunca mas volvid a
trabajar en empresas? No, ya no. ¢Qué hacia? Yo trabajaba en el area de la

bodega, en el departamento de logisticas.

6. ¢ Qué tipo de situaciones desafiantes ha tenido en la crianza de su(s)
hijo(s), relacionadas con su discapacidad visual? (alimentacion,

vestimenta, transportacion, socializacion, educacién, etc.)

Creo que mas en lo que es la movilizacion. Porque yo a partir ya de
gque empecé a perder la vision, yo no iba a dejar a mi hija a la escuela, a la
que me iba a dejar era a mi mama, pero de ahi a reuniones. Yo asistia a la

institucion en vestimenta. No, 0 sea, es algo normal porque nunca me
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descubri yo de ella. Y socializacion, lo mismo, porque de igual manera, o
sea, Yo me gusta hacer vida social y yo en ese aspecto no perdi mi ritmo. O
sea, en esos momentos, si, cuando estuve aislada por un cierto tiempo, si,
pero ya cuando empecé a tomar nuevamente el rumbo de mi vida, o sea, no,
en la escuela normal, como todo padre de familia que tiene que ir a
preguntar por su hijo como esta y todas esas cosas. O sea, claro esta que
iba con el acompafiamiento de mi mama, porque ella me ha acomparfado,
me acompafa todo el tiempo. Actualmente, o sea, en la actualidad ella es la
gue lleva a mi hija al colegio o cualquier situacion en la que se encuentre mi
hija, pues lo comunican por medio del grupo o ella me trae el mensaje. De
ahi nos dirigimos hacia el colegio. Cuando yo no puedo, ella se dirige hacia
el colegio y asi. Si, en eso no se me dificulta. En esa situacion no se me
dificulta. Si, al punto de la movilidad de no haber podido asistir con la misma
regularidad. ¢Por qué? Porque anteriormente, como le comentaba, yo no
asistia a la escuela, o sea, yo perdi la orientacion. Como para hablarlo de
esta manera, no sabia de donde estaba parada y no salia de mi casa. No
salia de mi casa y como quien dice, perdi toda la orientacion. Pero por esas
situaciones gue yo no asistia con regularidad a la escuela ya anteriormente y
si lo hacia, lo hacia con mi maméa. Pero ahora en la actualidad, si se

presenta algun inconveniente en el colegio, asi tengo las dos.

7. ¢Qué miedos ha enfrentado o enfrenta en relacion con la

independencia de su hijo(a)?

En ese aspecto no he tenido miedo porque yo siempre le decia a ella
que ella tiene que aprender a ser responsable. Que la vida se trata de que

uno pueda romper esos obstaculos para poder seguir y para lograr la
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independencia y las metas y los objetivos propuestos. ¢COmo percibe que
su hija entiende o vive el hecho de que usted tenga una discapacidad visual?
Bueno, al inicio ella no la entendia. Al inicio ella no la entendia porque ella
abrid sus ojitos viendo a su mama que veia pero de un momento en otro su
mama se quedo ciega. Para ella fue un poquito dificil entonces porque
ciertas compafieras le preguntaban ¢Qué le pasa a la mama? ¢Por qué
estaba asi? Ella realmente no lo entendia, no sabia como afrontarlo. Pero al
pasar tiempo ella ya fue entendiendo y aprendiendo a tener esa convivencia
con una persona con discapacidad. Mas que todo visual, porque el tener una
convivencia con una persona con discapacidad pues ya la tuvo. ¢Como
manejé esta situacion cuando le pas6 esto de que las comparieras le
preguntaban? Ella ya no sabia como explicarlo. ¢, Cémo lo manej6? Yo como
lo manejé. Nunca me asombré ni nada de esas cosas. Simplemente le digo
gue tu mamita tuvo un accidente y que del accidente se quedd asi, que no
veia. Son cosas que una vida paga. Pero de ahi, las compaferitas de ella
nunca me vieron de una manera extrafia ni nada. Siempre ese

acercamiento, conversar

8. ¢COmo percibe usted que su(s) hijo(s) entienden o viven su

discapacidad visual?

mi caso yo entiendo mi discapacidad y al respecto de mi hija pues
agui ha sido un proceso de adaptacion ya que ella ha tenido que adaptarse,
acostumbrarse a que tiene una mama con discapacidad y en ese proceso de
adaptacion han influido muchas cosas como lo emocional, lo sentimental y la

motivacion, que se han visto reflejadas en ayudas psicolégicas que le han
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ayudado y entender pues que tiene que adaptarse a los cambios y mas que

todo a vivir la discapacidad junto a la persona que la padece,

9. ¢Qué diferencias considera que existen entre usted y una madre sin

discapacidad visual, con respecto a la crianza de los hijos?

Yo considero que la Unica diferencia es en la ayuda de la realizacion
de tareas. Porque nosotros como personas con discapacidad no vemos. Hay
ciertas cosas que no podemos explicar. ;Coémo cuales? Por ejemplo, en lo
que refiere a hacer... Bueno, a mi, a la persona de alivio se me sigue. Pero
yo he escuchado casos de que hay mamitas que no saben como explicarle
las tareas. No saben como llegar a ellos 0 necesitan algun tipo de ayuda
referente. En los primeros inicios de la etapa escolar, me refiero a cuando
estoy teniendo alergia. Porque nosotros tenemos un conocimiento. En mi
caso, yo que estoy siguiendo la carrera de Educacion Inicial, en lo que es el
primer afio basico, los nifios estan aprendiendo las primeras letras a leer. Y
hay mamas que no pueden ensefiarle. Bueno... Hay, por ejemplo, mamitas
gue no pueden ensefiarle. Pero en mi caso... Si, en su caso. ¢Como fue en
su caso? Por ejemplo, yo en mi caso... Y se me fue la ilusion. ¢En su caso,
con respecto a las tareas? Bueno, en mi caso... Yo alcancé a ensefarle a mi
hija hasta cuando era el primer afio basico. Primer afio basico, preparatorio.
Pasando al segundo afio basico. Yo le ensefié todo, desde el inicial hasta
aprender a leer, escribir. Y a partir del segundo afio basico, yo ya no pude
mas ensefiarle. Pero de ahi, cosas que me preguntaban, yo si. Yo le daba la
nocion, por claridad. Entre una mama que ve y que no ve, creo que... Creo
que... Eso seria lo Unico. ¢ Como ensefarles a leer y escribir? Pero de ahi...

Si uno aplica las técnicas adecuadas, no se dificulta. Porque, vamos a
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decirlo asi, una persona que ve visualmente, se le puede ensefar. Pero hay
mamitas tampoco que no saben. Vamos a hablar de esta manera. Hay
mamitas que ni siquiera saben leer ni escribir. Pero cada caso es diferente.

Una persona que no sabe leer ni escribir es como una persona que no ve.

10. ¢Qué ideas, creencias o expectativas que la sociedad tiene sobre
las madres con discapacidad visual, han influido en su papel de

madre?

Bueno, siempre he escuchado que dice que porgue uno tiene
discapacidad no puede cambiar. Yo no aplico esas cosas, porque todos
somos seres humanos, al menos mamas, y siempre el instinto de madre va

a dominar mas.

11. ¢(Qué tipo de acompafiamiento o ayuda ha recibido de las
instituciones (salud, educacion o apoyo social) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a) ?

En mi embarazo, cuando yo tuve lo a mi hija, me dieron una ayuda,
como le dan a todas las mamas, de una pafalera, cosas para el bebé. Pero
de ahi, lo que respecta a educacién, pues, en lo personal, la universidad es
gue a mi me facilita una vida econémica cada semestre. En la escuela de
ciegos, pues, ellas me ensefian las técnicas para poder desenvolverme y

realizar las tareas.
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12 ¢Qué sugerencias daria a las instituciones que atienden a madres
con discapacidad visual desde su experiencia? (personal de salud,

educacién o apoyo a la discapacidad)?

Las sugerencias que deben de implementar mas equipos accesibles
para que las madres con discapacidad puedan tener algun emprendimiento
para que puedan también ellas capacitarse y poder tener accesibilidad a un
empleo, ya que para las personas con discapacidad, principalmente las
madres como nosotras, sabemos madres que son profesionales, sabemos
madres que vamos en rumbo a ese camino, pues, no se nos hace facil el

acceso a un empleo. Ahora, la ultima pregunta.

13. ¢cudl es el apoyo psicolégico recibido o que le gustaria recibir en

relacion con su maternidad?

El apoyo psicolégico que me gustaria recibir respecto a mi
maternidad. Bueno, que me puedan alianzar para poder, ahora, con la
discapacidad, poder saber cdmo debo de atender a un bebé, estando con la
discapacidad. O sea, que me den consejos, mas que todo.Yo lo aprendi
cuando yo vi, y ahora, necesitaria que dieran un apoyo psicolégico para
poder realizar estas acciones de una manera distinta. Ok. En torno a la

atencion de un bebé sin ver.
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Entrevista a la madre 5, realizada el miércoles 6 de agosto de 2025

1. ¢ Qué ha significado para usted ser mujer con discapacidad visual?

Ser mama con discapacidad visual, normal. Aunque muchos
prejuicios y estereotipos en la sociedad, si, pero uno lo tiene que sobrellevar.
Y ahi es normal, por lo que uno no tiene la vision de la vista, pero uno
desarrolla otros sentidos. Entonces, uno puede ser como las otras personas,
demostrarlas a las otras personas que uno puede ser. Eso es lo que le
puedo decir, ser mujer normal, porqgue no me siento distinta a las otras

mujeres.

2. ¢, Qué ha significado para usted ser madre con discapacidad visual?

Ser madre con discapacidad visual, un poco complejo. a pesar de que
uno no tiene vision, pero uno acopla, y ellos mismos se adaptan. Es bonito,
es un poquito complicado por lo que uno dice, no puedo, porque eso es lo
que me pasoé. Yo decia al principio, yo no puedo, porque no veo, pero
después uno se acostumbra y después uno lo ve. Y después uno lo coge al
nifio de arriba para abajo. Es bonito, es complicado, pero, asimismo, uno
tiene también comentarios negativos hacia uno. Ay, que cémo vas a poder,
que no puedes, que toca el otro, pero uno se adapta. Uno se adapta. Es
bonito, es complicado, pero si lo podemos hacer como madres con
discapacidad. En el sentido del principio, en que uno no sabia como decir,
me daba miedo la cosa. En bafarla, porque se le va a meter el agua por los
oidos, por los ojitos, lo voy a ahogar, cosas asi. Es el miedo que uno, como
madre con discapacidad, creo que uno tiene. Pero ya después que uno

aprende, ya uno ya fluye. Y complicado en la sociedad que hasta el dia de
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hoy me dicen, ¢y como la bafias? Pero tu si puedes, ¢y cOmo la vistes? Y yo
me quedo sola con mi hija, y no me ha pasado nada. Es mas, ella se ha
adaptado a mi, porque ella sabe que mama no ve. Ella me coge la mano,
ella me dice, mama, pongamosle el televisor. Ella coge y me lleva donde
esta el control del televisor. Ellos se adaptan. Y hablando un poco de la

sociedad, pero también de su entorno.

3. ¢Como reaccioné su entorno cercano, pareja, familiares, amigos,
vecinos, etc. cuando usted decidié ser madre teniendo discapacidad

visual?

la familia si hubo comentarios, pero no hubo tanto. Seré por lo que ya
hubo esa... que sabian como uno se desenvuelve. En cambio, en parejas
externas, personas externas que no saben cdmo uno se maneja en la casa,
entonces si habia comentarios como que muy crudos, diria yo. ¢En la
pareja? En mi pareja, como sea, ya es la misma discapacidad, entonces
como que... ¢Usted nos puede dar como un ejemplo? Igual, si tiene esos
comentarios crudos que usted dice. Pero ¢como vas a poder? ¢Como vas a
poder? Mira, que no ven cosas asi. Mira, que la vas a lastimar, la vas a
hacer caer. O sea, cosas asi como que uno se quede, pero si la vas, la
puedes bafar, la bafias, pero... Y como fue? Comentarios como que, yo
digo crudos por lo que en sentido de que uno dice... Me limitan, pero no. ¢De
quiénes venian? O sea, hablando a nivel general, no es como que
nombrarme nada de eso, pero ¢ de quiénes venian estos comentarios? Por
ejemplo... Compaferos, vamos a decir, de la universidad. Compafieros...
Amigas cercanas, no. Amigas cercanas no, familia tampoco, o sea, y en la

calle. En la calle cuando me veian, una vez me tocd ir a comprar unos
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recuerdos de bautizo para mi hija, y mi mama dice, los recuerdos para la
bebé, para el bautizo, y la chica como decia, dice... ;(Quién es la mama?
Dice, ella pues, ella es la mama. Dice, uy, ¢y cOmo va a ser mama? ¢Y
como estuvo el hijo? Y a mi se entendia, no, el hijo... Dice, no, pero yo no lo
vi. Dice, usted cuando tiene su intimidad, usted cierra los 0jos, ¢no? No. Ok,
muy bien, muy bien. Esos comentarios como que la gente en la calle se
gueda como que... ;Y ella es la mama? ¢Y como la tu...? Y alguna persona
me ha tocado que dice, ¢y como la tuviste? Y yo, como que, ¢cémo la tuve?
Entonces, esos comentarios que si hay bastante en la calle. Ok. Muy bien,

muy bien, muy bien.

4. ¢;Como se ha sentido respecto al acompafiamiento de su red de
apoyo (pareja, familiares, amigos, vecinos, etc.) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a)?

En el embarazo, muy bien. Y bueno, todo muy bien, todo muy bien. Lo
anico que si estuve en contratiempo por ahi con mis padres. Bueno, pues lo
que ellos como que... Bueno, son muy apegados a mi hija. Y ahi creo yo,
eso es lo que yo estaba pensando, que tal vez uno que no ve, ellos a lo
mejor, bueno... Ellos como que querian tomar las decisiones de mi hija. Y yo
les decia, no, o sea, no me desautoricen delante de mi. Porque aqui las
reglas las pongo yo, con mi hija. Como por ejemplo... Este... Hubo un tiempo
que yo le estaba ensefiando a la bebé en la bacinilla. Pero en mi forma de
ensefar, como nos he ensefiado es poco a poco. Entonces, la mia aprendio
a hacer pipi en la bacinilla todas las mafianas. Entonces ella dice, no, que
esta muy pequefa. Pero yo le digo, ella estd haciendo. No hay que decirle

gue no puede porque ella lo esta haciendo. Dice, no, que estad pequefa.
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Entonces cogié y me quitd la bacinilla. Ah, no, pues digo, entonces cogid y
digo, no me digan todas esas cosas por lo que... Es como que me la estan
limitando a la bebé y ella si puede. Hubo otra cosa que yo cogi y le llamé la
atencion. Este, por lo que... Hubo una que era comida. Yo creo que me tiré
la comida o algo asi. Yo le dije, esto no se hace. Le alcé el plato y ella se
puso a llorar. Y mi mama comenzd que si, que por queé le hice eso a la bebé.
Digo, qué cosa, que eso no se hace. Yo ni siquiera le he gritado, ni siquiera
le he pegado porque yo no manejo eso. Solo le dije, esto no se hace y no lo
quiero que lo vuelvas a hacer. Y lo mismo que cogi, le quité nomas el control
de la instruccién, le apagué las consecuencias, le dije asi. Nada mas.
Entonces dijo que no, cogid y le quiso prender la television. Digo, me estan
desautorizando delante de mi hija. Asi, entonces a partir de ahi, de todo,
algunos conflictos pequefios. Lo que tu mama te dice, ya no lo cumplo yo,
como se dice mama, asi. Aja, a veces cuando ella se ponia como asi
resabiada y mis papas se la querian como que llevar. Le digo, no, por lo que
ella se hizo esto y tengo que hacerle aca que la bebé, pongamosle que se
bafie. Y entonces dice, no, es que la voy a llevar. Y la otra, no, no, yo quiero

ella asi. Entonces digo, mi palabra qué?.

5. ¢Cudles eran sus expectativas sobre la maternidad antes del

nacimiento de su hijo?

Mis expectativas no eran lo mejor. Y hasta el dia de hoy no era lo
mejor. No tenia expectativas todavia. Pero mi expectativa cuando realmente
estaba embarazada era que nazca bien. Y si, tenia ese miedo. No tanto el
miedo, sino que era como la preocupacion de que ¢como lo iria a hacer? O

sea, en mi mente tampoco lo decia verbalmente, pero si tenia ese pequefio,
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como decir, duda, que realmente es una etapa nueva, que uno pasa y uno
dice, lo podré hacer, pero lo tengo que hacer porque es mi hija. ¢Qué eran
esas cosas que le preocupaban? Lo que es poder cuidarla bien. En este
caso, como valores y poderla acoger, porque a mi siempre me ha dado
miedo o temor, cuando sé coOmo coger a un nifio recién nacido. Eso era
como que digo, ¢podré coger a mi hija? Pero no, si. ¢El la pudo coger como
listo? No, apenas que nacid, me la pusieron a mi, en mi pecho. Fue como
gue se sintié una conexidn. Si uno en el embarazo siente una conexion con
ellos, cuando te ponen en el pecho y que salga, es una conexion mas
profunda. Aja, pero ahi, como digo, ya como son nuestros hijos, ya uno lo
coge de pie a cabeza. Si, de ahi ya no me dio miedo. ¢ Como podria ponerle
palabras a esta conexion, a lo que usted sintié cuando la tenia en el pecho?
O sea, ¢como lo puedo definir? Si, ¢cémo lo puede describir? Que es un
amor que uno no puede describirlo, por lo que es un amor que, ¢como le
digo? Tan profundo que, ¢como le puedo decir? Que uno siente en su ser, y

hasta el dia de hoy, es el miedo de que le llegue a pasar algo, asi.

6. ¢ Qué tipo de situaciones desafiantes ha tenido en la crianza de su(s)
hijo(s), relacionadas con su discapacidad visual? (alimentacion,

vestimenta, transportacion, socializacion, educacién, etc.)

Bueno, los desafiantes, si, en la forma del comer. Porque a veces no
me quiere comer, y ahi tengo como que medio inconveniente con mi mama.
Digo, de hambre no se muere, le digo asi. Dice, no, ¢qué ta? ¢Qué haces?
Digo, es que iba a pedir comida. Y dicho y hecho, ella pide comida ya porque
no se les puede obligar. Con nosotros tuvo eso de obligarnos a comer. Digo,

yo no tengo eso de obligar porque eso puede a la larga dar problemas. Digo,
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y lo Gnico que antes que pongamosle que yo no puedo ir a un lugar sola con
mi hija, con mi pareja. Porque los dos somos ciegos y eso siempre lo he
dicho a mi esposo. Somos los dos ciegos. Y yo no me voy a arriesgar a
llevar a mi hija a un carro de confianza, si, pero a un lugar, como decir, que
conozcamos a otra casa, que yo sé que estoy segura con mi hija. Pero
pongamosle a un centro comercial 0 a un pargue con mi hija sola, con mi
pareja, no. Por tanta gente mala y cosas asi. Esa es la Unica, vamos a decir,
gue yo me he limitado, pero es por lo que ahorita como esta, la maldad.
Entonces lo que yo hago es que mi mama, o mi papa, o mis hermanos
vayamos al parque, que vayamos a un centro comercial, que vayamos asi.
Pero alguien que la vea. Mientras tanto, no. Qué teme que suceda. Lo unico,
y ahi todo, todo, todo, con mi hija me he desenvuelto bien. Qué teme que
suceda, digamos. O sea, lo hago de un modo clarito yo. O sea, que ellos, o
sea, las personas malas, pongadmoslas asi, ven que los dos son ciegos.
Entonces lo que hacen es aprovecharse de eso y agarrarse. A la nifia.
Entonces no vamos a decir, ay, fue un hombre, una mujer, canelita, blanco,
gue otro que el otro. O sea, no podemos describir, porque no vemos. O sea,
hay un momento a la policia que vamos a decir, no, se nos llevaron, a la nifia
ahi. Sabemos. Eso es lo que yo siempre le he dicho a mi pareja. Yo con mi

hija no puedo salir sola contigo.

7. ¢Qué miedos ha enfrentado o enfrenta en relacion con la

independencia de su hijo(a)?

Solo eso, nada mas. No, ni un miedo. Porque en lo escolar, ella no es
peligrosa como para decir, ay, ella me va a venir con problemas. Que le

jaloneo el cabello a alguien, no. En la escuela todo bien, en ese sentido. Lo

171



anico es eso. Ese es el Unico miedo que le puedo decir. Que me limito.
Porque si estamos hablando de la independencia de mi hija, salir al parque,

vamos a decir, sola, con nosotros no puede.

8. ¢Como percibe usted que su(s) hijo(s) entienden o viven su

discapacidad visual?

Bueno, la vive normal. La vive normal porque ya esta adaptada adn,
no. Porque en este caso, ella desde que nacio, ella me vio que yo no veia. O
sea, ella ve que yo realmente toco las cosas. Ella, o sea, yo la veo que vive
normal. No tiene como decir eso, este, todavia, que normal. O sea, no es
para decir. Va a la escuela, pero todavia no va a la escuela como decir. Con
nifos méas grandes que le dicen, ay, tu mama no ve. No, todavia no. No le
puedo decir eso. Pero en lo que ella vive, si. Lo vive tranquila, lo vive normal.
Para ella es normal porque ella sabe que el celular de mama habla. Mama
tiene que tocar. Ella cuando, vamos a decir, ella cuando se golpea o cuando
le pica algo, me dice, mam4, aqui duele. Digo, ¢dénde? Ella me coge la
mano y me pone muy asi. Si se pego en la cabecita 0 me pone la mano mia
en su cabecita. O dice, mama4, es sucio. Me dice asi. Digo, ¢ddnde es sucio?
Entonces, me coge la mano y me pone, como decir, en la mesa donde se
ensucio o en el piso donde se ensuci6. O sea, yo ella me veo que lo vive
normal porque es adaptado. Porque no es que yo me quede ciega durante
que ella tuvo sus ocho afios. Que para ella es como que algo nuevo. Pero
para ella es normal. Pero mama siempre ha tenido toda la insuficiencia.
Mama siempre ha tenido la discapacidad para ella. Si, para ella es asi. Mas
0 menos mama es asi. Exacto, mama es asi. Mama toca, mama es asi.

Mama no hay que tocar porque a mi no me hace sefias. En cambio a mi
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mama, a las otras personas, si les hace sefias. En cambio a mi me coge la
mano y me lleva donde, vamos a decir, si ella sefiala el televisor, ella me
coge la mano y me lleva al televisor. Si, me lo hace tocar. En cambio, a las
otras personas, a mi mama, a mi hija, le sefiala. Le sefala. En ese caso,
entiendo si ella quiere que lo prendan o si esta encendido, lo apaguen o
como. Claro, ella coge, cuando quiere que le ponga el televisor, ella coge y
me lleva y me da el control en la mano. Y yo le digo, ¢esta prendido? Y me
dice, coja, a veces lo prendo. Y me dice, no, apagado. Yo digo, ah, no, no
sabe asi. Entonces a veces ella coge y me lo prende. Me dice, ya. Y le pone
el YouTube, su mufiequito. Aja. Entonces yo digo, a ella le veo que lo vive
normal. Porgue para ella mama es asi, como se dice. Bueno, supongo que
obviamente es una nifia chiquita. Siempre lo ha tomado con tanta

naturalidad.

9. ¢Qué diferencias considera que existen entre usted y una madre sin

discapacidad visual, con respecto a la crianza de los hijos?

No hay muchas diferencias. La Unica diferencia es que la persona sin
discapacidad le puede ensefar, en este caso a los nifios, los deberes.
Visualmente. Ahi también, otro que, por ejemplo, cuando Maite tiene como
sus dibujos, ahi le digo a mi mama que le ensefie donde pintar y todo eso.
Porque yo no puedo. Ahi si yo no puedo. Ok, ahi se apoya mas. Si, con la
persona afiliada. Eso es lo Unico que yo le puedo decir. La diferencia de
personas. Porque ahi uno le puede cambiar el pafial. Bueno, cuando usaba
pafial, uno le cambiaba de ropa, uno la bafia. O sea, uno hace todo con ello.
Lo Unico que yo le puedo decir, la Unica diferencia de una persona con

discapacidad y sin discapacidad visual es eso de que, el aprendizaje. O sea,
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0 yo le ensefio a mi hija, pero verbalmente. ¢ CoOmo que aprendes? Contar
nameros. Ok. El sonido de los animales, asi. Pero en este caso los colores,
yo no le ensefié. Yo le dije a mi hija, enséfale. Entonces ella cogio y a ella le
ensefod los colores. O sea, asi. Si, esas cositas como que se diferencian.
Pero ahi, no es mucha, no es mucha. Porque uno hace todo con ellos. Uno
le da de comer, uno puede cocinar. Uno hace todo. Lo Unico que la

diferencia es eso.

10. ¢ Qué ideas, creencias o expectativas que la sociedad tiene sobre
las madres con discapacidad visual, han influido en su papel de

madre?

Por mi parte, ni uno. Por lo que no le he permitido... Si ha habido
personas, en este caso mas familiares, que me han querido influir en la
crianza, mas que todo. Porque antiguamente han tenido una crianza de
golpes y de obligar a los nifios a comer y cosas asi. Y en cambio yo soy mas
de limites, respeto y educaciéon. Entonces, no he dejado que me influyan.
Pero si ha habido criticas, que si, que no lo haces bien, que toca el otro.
Cada quien tiene la forma de criar como uno quiera, ¢,no? Entonces, en mi
no ha habido ninguna influencia de la sociedad en la crianza. ¢ Puedes
darnos un ejemplo? Como tu dices, no lo has permitido. Eso, lo dije
anteriormente. Antiguamente obligaban a comer a los nifios. Antiguamente
obligaban a los nifios, aunque dejen al afio 0 a los meses, no s€, a dejar el
pafal, pero a base de golpes. Y en cambio yo no soy asi. Si se orinaban en
la cama, pas, pas, pas, le pegaban. Entonces, no. Yo nunca he permitido

eso0. Bueno, la crianza de ustedes era asi, la mia era aca.
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11. ;Qué tipo de acompafamiento o ayuda ha recibido de las
instituciones (salud, educacion o apoyo social) durante el embarazo y

en la crianza de su hijo(a) ?

Ni una. La unica es la asociacion ACACIP, que fue que antes que
naciera mi hija, ahi nos regalaron, como decir, una colchita, cositas asi,
juguetitos para la bebé, para los recién nacidos, asi. Y cuando ha habido
esos eventos del dia del nifio, le dan un detallito, o sea, cosas asi, pero
como decir, apoyo emocional o apoyo asi, 0 apoyo econémico, como decir,
el gobierno, como esos bonos que a veces escucho que dan, tampoco, no.
No, eso no. Esta bien por donde yo vivo también, o sea, aja. Piensan que

uno tiene dinero

12. ¢ Qué sugerencias daria a las instituciones que atienden a madres
con discapacidad visual desde su experiencia? (personal de salud,

educacion o apoyo a la discapacidad)?

O sea, las instituciones. O sea, que haya mas, que se forme mas red
de apoyo mas para las madres. En este caso, hay madres solteras, bueno,
no tanto solteras, porque igual las madres solteras también se llevan una
carga muy enorme. Pero cuando también hay madres con esposo,
pongamoslo asi, y a veces el esposo no acompafa el rol. Entonces si dejan,
como decir, la crianza a una madre sola. Y se sobrecarga, entonces si
deberia de haber mas red de apoyo en el sentido de lo emocional y lo de,
como decir, guiar, porque hay padres, o sea, yo digo como madre, ¢no? Que
a veces si nos frustramos y pensamos que estamos haciéndolo mal. Ok.

¢ Usted ha tenido frustraciones en torno a eso? O sea, como... Frustraciones,

175



si. Si, porque a veces si me he sentido sola gracias a mi mama, que no me
he sentido, como decir, completamente sola. Porque si, mi esposo si puede,
es... Casi nunca me ha ayudado, como decir, con mi hija, si. O sea, él dice,
ay no, que estoy dormida, ay que estoy cansada, ay que... Entonces yo me
levanté a la madrugada, a veces ya en la universidad cuando estudiaba
tenia que, solo dormia dos horas. Y asi, con esas dos horas, me iba a la

universidad que solo dormia dos horas.

13. ¢ Cudl es el apoyo psicolégico recibido o que le gustaria recibir en

relacion con su maternidad?

O sea, mas por la carrera que yo estaba cruzando, si tuve como decir
el apoyo mas de mis profesoras. Y un tiempo también con mi pareja,
estuvimos en terapia de pareja, entonces ahi como que entendio los roles. O
sea, pero ahi tuvimos que pagar como ayuda psicoldgica. Si. Si, eso es lo
gue yo... Digame. Si, podria, ¢cémo darles el ejemplo? ¢ En qué sentido les
apoyaron sus profesores? ¢ En qué sentido pudo recibir esta ayuda
psicolégica de pareja? Algo en general pues, ¢no? Pero ¢en qué sentido?
¢, Como en qué sentido? Especificamente ¢ en qué sentido les dio este
apoyo? Tanto a nivel de las profesoras y a nivel de la terapia de pareja. En la
terapia por lo que nos hicieron entender, no es que solo nos hicieron
entender a él, nos hicieron entender a los dos que tenemos roles pues, ¢no?
El como padre, yo como madre y a la vez como pareja.Y ahi con la profesora
también, bueno, no es que me daban terapia ni nada de eso, sino que si
hubo como ese acompafiamiento, por lo menos Vivi que es para el otro, mira
los estudios porgue yo ya estaba queriendo dejar la carrera. ¢ Y después le

decian? Que no, que no me rindo y todo eso, porque viviéndole materias que
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nada, medias cargosas eran materias. Entonces como que uno también ya
qgueria como decir, dejar el papel de estudiante ya que uno estaba con, son
las horas cada cuarto de mama, a veces digo, a veces yo dormia solo dos

horas para irme a la facultad.
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