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Resumen: Las personas con discapacidad (PcD) suelen ser infantilizadas vy
consideradas como asexuadas y no reproductivas. Esto ha llevado a que sus procesos
y experiencias parentales sean invisibilizados o violentados. En el marco de una
investigacion cualitativa se realizaron 20 entrevistas en profundidad a madres y padres
con discapacidad — auditiva, visual, fisica, intelectual — en Chile. El entorno social de
las PcD cuestiona sus posibilidades de ser madres y padres utilizando argumentos
eugenésicos y de incapacidad. Una vez que tienen hijos(as) la combinacion de la
sobrevigilancia, la falta de apoyo y las barreras hace que la posiciébn de madres y
padres sea muy vulnerable. Madres y padres con discapacidad desarrollan estrategias
de resistencia para contrarrestar las visiones negativas sobre la discapacidad y evitar
la discriminacion, lo que conlleva un trabajo oculto que tiene un alto costo emocional y
fisico para ellas(os). La maternidad y paternidad de personas con discapacidad puede
ser vista como una estrategia de resistencia en si misma ya que permite comprender
gue no existe una contradiccion entre cuidar a otro y necesitar cuidado.

Palabras clave: Parentalidad; discapacidad; discriminacion.

‘A MAMAE SOU EU’: EXPERIENCIAS PARENTAIS DE MAES E PAIS
COM DEFICIENCIA NO CHILE

Resumo: Pessoas com deficiéncia sdo frequentemente infantilizadas e consideradas
assexuadas e nao reprodutivas. Isso faz com que seus processos e experiéncias parentais
se tornem invisiveis ou violados. No ambito de uma pesquisa qualitativa, foram realizadas
20 entrevistas em profundidade com maes e pais com deficiéncia — fisica, auditiva, visual
ou intelectual/cognitiva — no Chile. O meio social das pessoas com deficiéncia questiona
suas possibilidades de serem maes e pais por meio de argumentos eugénicos e de
incapacidades. Depois de terem filhos, a combinacao de vigilancia excessiva, falta de apoio
e barreiras torna a posicao de mées e pais muito vulneravel. Maes e pais com deficiéncia
desenvolvem estratégias de resisténcia para neutralizar visdes negativas sobre a
deficiéncia e evitar a discriminagcdo, o que envolve trabalho oculto que tem um alto custo
emocional e fisico para eles. A maternidade e a paternidade das pessoas com deficiéncia
podem ser vistas como uma estratégia de resisténcia por si s6, uma vez que permitem
compreender que ndo ha contradicdo em precisar de cuidados e cuidar do outro.

Palavras-chave: Parentalidade; deficiéncia; discriminacao.
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2 Experiencias parentales de personas com duscapacidad

‘I'M THE MOTHER’: EXPERIENCES OF MOTHERS AND FATHERS WITH
DISABILITY IN CHILE

Abstract: People with disability are often infantilized and regarded as asexual and “non-
reproductive”. As a result, their parental processes and experiences are invisibilized or
violated. In the framework of a qualitative study conducted in Chile, 20 in-depth interviews
were conducted with mothers and fathers with disability - physical, sensory or
intellectual/cognitive. The social environment of people with disability questions their
possibilities of being mothers and fathers using eugenic and ableist arguments. Once they
have children, the combination of surveillance, lack of support, and barriers makes the
position of mothers and fathers very vulnerable. Both mothers and fathers develop strategies
of resistance to counteract negative views about their disability and avoid discrimination in
a hidden effort that has a high emotional and physical cost for them. The motherhood and
fatherhood of people with disability can be seen as a resistance strategy in itself since it
allows us to understand that there is no contradiction between caring for another and
needing care.

Keywords: Parenthood; disability; discrimination.
Introduccion

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad — CDPD (Organizacdo das Nacbes Unidas [ONU], 2006) establece que
todas las personas con discapacidad (PcD) tienen el derecho a decidir libre y
responsablemente el numero de hijos que quieren tener y a acceder a informacion sobre
reproduccién y planificacion familiar. Sin embargo, las PcD suelen ser infantilizadas y
consideradas como asexuadas y ‘no reproductivas’ (Bertilsdotter Rosqvist & Lévgren,
2013; World Health Organization [WHO], 2014). Esto ha llevado a que sus procesos y
experiencias reproductivas sean invisibilizados o violentados. La vulneracion de los
derechos reproductivos y parentales de las PcD se expresa de diversas formas: falta de
apoyo de acuerdo a sus necesidades en el sistema de salud, pérdida de la tutela de sus
hijos(as), pérdida de los derechos parentales, imposibilidad de adoptar, esterilizacion
forzosa (sin un consentimiento libre e informado) (Parchomiuk, 2014; Frederick, 2017b).

La negacion de estas ma-paternidades se basa en dos argumentos, por un lado, el
cuestionamiento a sus capacidades parentales y, por otro, a los discursos eugeneésicos que
asumen que las PcD tendran hijos con discapacidad, y que esto supondra una carga para
la sociedad (Prilleltensky, 2004; Malacrida, 2009; Frederick, 2017a; Servicio Nacional de la
Discapacidad [Senadis], 2018).

El propésito de este articulo es indagar cdmo los significados asociados a la
discapacidad impactan las experiencias parentales de mujeres y hombres con discapacidad
en Chile. Ma-padres con discapacidad ocupan dos posiciones que usualmente se ven como
opuestas: son cuidadores y receptores de cuidado. Continuamente deben negociar la

tension entre estos roles y enfrentar las barreras y la estigmatizacion impuestas por su
entorno y la sociedad (Malacrida, 2007; Drew, 2009).

Este articulo busca contribuir a la discusion sobre parentalidad y discapacidad través
de: 1) Analizar los relatos de un grupo tradicionalmente excluido de la reproduccién (PcD);
2) Incluir los relatos de hombres con discapacidad. La mayoria de los estudios sobre
reproduccion se enfocan en las experiencias femeninas, invisibilizando la experiencia
masculina (Miller, 2011; Herrera, 2013; Herrera & Pavicevic, 2016); 3) Reconocer el
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contexto local en la construccion de la parentalidad investigando en un pais fuera del marco
euro-norteamericano. Existe muy poca investigacién sobre este tema en Latinoamérica y
menos aun en Chile (Cruz Pérez, 2015; Pérez-Bolivar, 2016).

Parentalidad intensiva en Chile

La investigacion desarrollada en el campo de los Parenting Culture Studies (Gurtin &
Faircloth, 2018) ha identificado una tendencia hacia la ‘intensificacion de la parentalidad’ en
las ultimas décadas, la que se expresa en demandas crecientes hacia madres y padres,
especialmente para las madres (Hays, 1996). En términos generales, la parentalidad
contemporanea es cada vez mas una actividad extremadamente consciente, de tiempo
completo y de gran inversion de recursos econémicos, sociales y emocionales. Se produce
una des-autorizacion de las ma-padres, dado que su experiencia ya no basta para criar a
sus hijos(as), esperandose que se informen por el conocimiento experto y cientifico
(Faircloth, 2014; Gdurtin & Faircloth, 2018). De acuerdo con Frederick (2015, 2017a) las
expectativas hacia las madres nunca habian sido tan altas, esperandose que ‘performen’
una version perfecta de la maternidad.

Existe evidencia de que los padres también estan sujetos a una creciente exigencia,
necesitando aun mas apoyo porque no tendrian la inclinacion ‘natural’ hacia la crianza
atribuida a las mujeres (Faircloth, 2014). Las ma-padres que no pueden o no quieren cumplir
con los estandares de la parentalidad intensiva, ponen en riesgo el vinculo con sus hijos(as)
ya que el Estado interviene cuestionando su capacidad parental (Gillies, 2008). En el marco
de la diversidad familiar contemporanea, estos fendmenos afectarian de forma transversal
a diferentes configuraciones familiares, aunque con mayor intensidad a hogares
monoparentales con jefaturas femeninas o0 grupos minoritarios o vulnerables,
particularmente vigilados y penalizados por el Estado (Frederick, 2015, 2017a; Gillies, 2008;
Malacrida, 2009; Salvo Agoglia, 2016; Herrera, Salvo Agoglia y Campos, 2020).

En Chile, esta intensificacién ha sido vinculada a contextos de neoliberalizacion
donde las condiciones laborales son mas inestables y el apoyo del Estado es menor
(Vergara, Sepulveda, & Chéavez, 2018). En un contexto de condiciones estructurales
de desigualdad, la politica publica en infancia ha estado enfocada en las madres
(descuidando medidas comunitarias o con perspectiva de género) (Calquin, Guerra, &
Vasquez, 2020). Asimismo, el sistema de atencion a la infancia temprana ha disefiado
intervenciones -orientadas a promover la lactancia materna, la estimulacién temprana
y la crianza ‘activa’- enfocadas en un ideal normativo y hegemaonico de maternidad que
no reconoce la pluralidad de modelos de maternidad existentes (Calquin et al., 2020).

De acuerdo con los estudios realizados por Murray (2013, 2015) y Vergara et al.
(2018), en Chile se han incrementado las demandas hacia las madres y los padres, a su
vez que se los responsabiliza por los ‘fracasos’ de sus hijos(as). El ejercicio maternal es
foco de vigilancia y sospecha. Las madres que participan del sistema de atencion a la
infancia temprana se sienten vigiladas y controladas (Calquin et al., 2020). Todos los
problemas reales o imaginados que tengan los hijos(as) son explicados por las acciones u
omisiones de sus ma-padres, siendo las madres consideradas las principales responsables
de cualquier ‘falla’ o ‘defecto’ (Vergara et al., 2018).

La investigacion social ha explorado escasamente cOmo esta nueva cultura de
‘parentalidad intensiva’ afecta especificamente a ‘otras familias diversas’, como lo son las
familias cuyas ma-padres presentan discapacidad (Herrera et al., 2020).
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Parentalidad de personas con discapacidad

Vivimos en sociedades en las que el pronatalismo es selectivo. Los Estados
fomentan la reproduccién en modelos particulares de familia (clase media, blanca, dos
proveedores) (Bertilsdotter Rosqvist & Lévgren, 2013) y a través de politicas y legislaciones
construyen un modelo de madre/padre ideal (Blackford, 1993). Este modelo esta encarnado
por personas sin limitaciones fisicas, intelectuales o sensoriales. En este marco, las PcD
no son consideradas aptas para la maternidad/paternidad (Blackford, 1993). A lo largo del
altimo siglo la parentalidad le ha sido negada a las PcD a través de la esterilizacion, la
institucionalizacién y normativas de adopcion discriminatorias (Bjornsdottir, 2013; Tilley et
al., 2012). Tener hijos se considera una experiencia central para el desarrollo de la vida
adulta (Bertilsdotter Rosqvist & Lovgren, 2013; O’Dell, Brownlow, & Bertilsdotter Rosqvist,
2018), sin embargo, las PcD son consideradas como no reproductivas (Slater, Agustsdattir,
& Haraldsdottir, 2018).

Parchomiuk (2014) propone abordar la parentalidad de las PcD desde el modelo
social de la discapacidad (Barnes, 2007; Oliver, 1999). Es decir, analizar como los factores
ambientales y las actitudes sociales hacia la discapacidad afectan la calidad en la crianza
de las madres y padres con discapacidad. Desde su infancia, las PcD suelen recibir una
‘socializacion para la discapacidad’ en sus familias e instituciones educativas. En
consecuencia, desarrollan una identidad ‘discapacitada’, con una autoimagen dominada por
las limitaciones (Parchomiuk, 2014). En el proceso de socializacién internalizan las ideas
de que son personas ‘asexuadas’, no reproductivas e incapaces de cuidar. Al ser
consideradas ‘asexuadas’ no se les educa sobre sexualidad ni se les informa sobre
métodos de anticoncepcién o prevencion de enfermedades de transmision sexual
(Bertilsdotter Rosqvist & Lovgren, 2013; Cruz Pérez, 2015). Esto lleva a que muchas
mujeres con discapacidad deban explicar sus motivaciones para ser madres, o bien, tengan
dudas respecto a si podrian ser ‘buenas madres’ (Prilleltensky, 2003). La parentalidad de
las PcD suele ser devaluada (Prilleltensky, 2003; Parchomiuk, 2014) y se la considera como
una transgresion (O’Dell et al., 2018). La intencion reproductiva se desincentiva usando
discursos biomédicos (como el de la herencia genética o el dafio fetal).

Las madres con discapacidad se sienten cuestionadas en su capacidad para criar por
parte de familiares y profesionales (Pérez-Bolivar, 2016). Si se embarazan, es comun que ello
se considere una irresponsabilidad, porque pueden transmitir una predisposicion genética
‘defectuosa’ y no lograran alcanzar los altos estandares de la maternidad intensiva (Hays,
1996). Las madres con discapacidad son sometidas a vigilancia y escrutinio por parte de los
sistemas de salud y de educacion (Frederick, 2015, 2017a; Malacrida, 2009). Durante el
embarazo, es usual que se les sugiera abortar o dar en adopcion a su futuro hijo(a) (Walsh-
Gallagher, Sinclair, & Mc Conkey, 2012; Frederick, 2015). Los(as) profesionales de la salud
suelen tener una posicion asistencialista desde la que se percibe a la mujer embarazada como
una paciente dependiente, pasiva y victima (Walsh-Gallagher et al., 2012; Héglund, Lindgren,
& Larsson, 2013; Cruz Pérez, 2015). Estos(as) profesionales frecuentemente contactan a
servicios sociales y activan dispositivos de vigilancia donde la discapacidad se torna el
argumento central para cuestionar las capacidades de PcD de cuidar a sus hijos(as) (Walsh-
Gallagher et al., 2012; Frederick, 2015). Las madres con discapacidad sienten que sus
derechos a tomar decisiones y tener control sobre sus experiencias reproductivas y parentales
no les son respetados (Walsh-Gallagher et al., 2012; Redshaw, Malouf, Gao, & Gray, 2013;
Cruz Pérez, 2015).

Los servicios de salud estan pensados y disefiados para cuerpos ‘normativos’, y no
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estan adaptados a las necesidades de las PcD (Walsh-Gallagher et al., 2012). Lo mismo
sucede con los establecimientos educativos y de esparcimiento, donde madres/padres con
discapacidad enfrentan importantes barreras para participar en las vidas de sus hijos(as).

La vigilancia se acentla si ademas se pertenece a algun otro grupo marginado en
relacion a la clase, etnia, orientacion sexual, religion. Una madre con discapacidad
perteneciente a un grupo indigena o empobrecido que no alcanza las altas expectativas de
la maternidad intensiva, tiene altas posibilidades de alertar a las instituciones del Estado y
enfrentar serias amenazas a sus derechos parentales. En el caso de las madres con
discapacidad intelectual, Strnadova, Bernoldova y Adamcikova (2018) sostienen que
tienden a ser pobres y enfrentar prejuicios y actitudes negativas hacia su maternidad por
parte de profesionales y familiares. Esto lleva a que frecuentemente sus hijos sean
removidos de su cuidado, aun cuando estas mujeres pueden cumplir con el rol de madres
con los apoyos adecuados. Bertilsdotter Rosqvist y Lévgren (2013) argumentan que, en
estos casos, se combina la sobrevigilancia con la falta de apoyo, y las barreras de acceso.
Un estudio en ma-padres con discapacidad realizado en EEUU revela que 6,2% de las
personas que tienen hijos viven con algun tipo de discapacidad (4.1 millones de padres).
Estas personas tienen mas posibilidades de tener bajos ingresos, ser mujeres, tener menos
educacion y peor salud que sus pares sin discapacidad. El estudio concluye que la
discriminacion sistematica contra estas ma-padres contribuye significativamente a estas
diferencias (Li, Parish, Mitra, & Nicholson, 2016).

Frederick (2017b) plantea que las madres con discapacidad desarrollan estrategias
cotidianas de resistencia para contrarrestar las visiones negativas sobre su discapacidad.
Estas estrategias van desde presentar una imagen publica altamente disciplinada de la
maternidad (‘super mamas’ que encarnan los valores de la maternidad intensiva) a tacticas
de evitacidn y distanciamiento que les permiten cerrarse a la posibilidad de ser agredidas
(anticipando la discriminacion). El desarrollo de estas estrategias tiene altos costos
emocionales y fisicos ya que implica un arduo trabajo para que sus esfuerzos no sean
percibidos por su entorno (Frederick, 2017b). Asimismo, las estrategias desarrolladas para
resistir el estigma dependen de marcadores de clase y privilegio.

Metodologia

Los hallazgos que aqui se presentan se basan en los resultados de una investigacion
cualitativa en curso realizada en Chile cuyo objetivo es estudiar cémo los significados
asociados a la discapacidad influyen las experiencias parentales de mujeres y hombres con
discapacidad. Este estudio toma elementos de la investigacion inclusiva: i) investigar con
los(as) participantes y no sobre los(as) participantes, ii) todas las decisiones relacionadas
con el estudio contemplan las necesidades de sus participantes (realizando todas las
adaptaciones y ajustes razonables necesarios), iii) se indagan temas que son relevantes
para los(as) participantes (Rix, Carrizosa, Seale, Sheehy, & Hayhoe, 2019; Nind, 2017).

Al momento de escribir este articulo se han realizado entrevistas en profundidad a
20 madres y padres con discapacidad. A todos(as) los(as) entrevistados(as) se les solicito
gue relataran como habian vivido el proceso de la parentalidad. Esta solicitud dio origen a
una narrativa libre donde los(as) entrevistados(as) organizaron y dieron sentido a sus
experiencias. La estructura de las entrevistas fue flexible y fluida, esto permitié6 que se
desarrollaran temas inesperados (Mason, 2002).

El(la) investigador(a) es parte constitutiva del mundo que se despliega en la
investigacion (Cruz, Reyes, & Cornejo, 2012) y su identidad es indivisible del proceso de
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investigacion. Por esta razon realizamos entrevistas autobiograficas con los miembros del
equipo de investigacion - que a su vez fueron los(as) entrevistadores(as) -: la investigadora
responsable (autora de este articulo), socidloga y madre con discapacidad visual, Luis Vera
Fuentealba (socidlogo y padre con discapacidad visual) y Valentina Arriagada (sociéloga
sin discapacidad ni hijos). Las entrevistas se realizaron en los hogares de lo(as)
entrevistados(as), en sus lugares de trabajo y en lugares publicos (cafés y plazas). Las
Ultimas 5 entrevistas fueron realizadas en el contexto de la crisis sanitaria por COVID-19
por lo que fueron realizadas a distancia, a través de videoconferencia. La duracion promedio
ha sido de una hora. Todas las entrevistas fueron grabadas y transcritas.

Los(as) participantes fueron reclutados(as) a través de redes sociales, redes
personales del equipo de investigacion y de fundaciones vinculadas a la discapacidad. Las
personas entrevistadas también nos entregaron contactos de potenciales participantes
(técnica bola de nieve). Se intentd contactar a personas con perfiles diferentes de manera
tal de dar cuenta de la variedad de las experiencias de los padres y madres con
discapacidad. Se han realizado 11 entrevistas a madres y 9 entrevistas a padres. Se ha
entrevistado a 8 personas con discapacidad fisica, a 5 personas sordas, a 5 personas con
discapacidad visual y a 2 con discapacidad intelectual o cognitiva. Algunos(as) participantes
tienen condiciones genéticas, otros(as) sufrieron algun accidente o enfermedad. En algunos
casos la condicién fue de nacimiento y en otros adquirida a lo largo de la vida. En los casos
en los que fue necesario (6) se contd con la ayuda de intérprete de lengua de sefias o de
algun asistente de confianza de la persona entrevistada. La edad de los(as)
entrevistados(as) oscila entre 25 y 50 afios al momento de la entrevista. Los(as)
participantes tienen distintos niveles de educacion (desde sin educacion a educacion
universitaria con posgrado). La situacion de pareja de los(as) participantes también es
variada. Al momento de la entrevista habia personas casadas con el padre/madre de sus
hijos(as), separadas/divorciadas, convivientes y también madres que no tenian ningun
contacto con el padre de sus hijos(as). La mayoria de los hijos(as) no fue planificado y al
momento de la entrevista tenian menos de 8 afios.

Se us6 analisis de contenido tematico para analizar las transcripciones de las
entrevistas. Esto involucr6 identificar y codificar los fragmentos mas significativos de las
entrevistas en relacion con los objetivos del estudio (Atkinson & Coffey, 2005; Ruiz, 2009).
El sistema de categorias o cédigos fue inductivo. La mayoria de los cédigos fueron creados
a partir de la lectura de las transcripciones de las entrevistas. El estudio fue aprobado por
el Comité de Etica de la Universidad Diego Portales. La participacion fue informada,
voluntaria y confidencial. Se usan seudénimos para proteger la identidad de las personas
entrevistadas.

Resultados
|. Estigmatizacion de la discapacidad y experiencias parentales

a) Antes de tener hijos(as)

Las(os) participantes sefalan que antes de tener hijos su entorno cuestionaba que
ellos pudieran ser madres y padres. En sus relatos este cuestionamiento se basa en dos
argumentos. El primero es un argumento eugenésico: no debes tener hijos porque tus hijos
tendran discapacidad. Varios(as) entrevistados(as), especialmente aquellos(as) con una
condicién genética, contaron que médicos de distintas especialidades les dijeron que no
debian tener hijos. Rafael (papa con discapacidad fisica) relata que cuando adolescente

Psicol. estud., v. 27, €58850, 2022



Herrera 7

una doctora le dijo que no debia pensar en la posibilidad de convertirse en padre porque
podria tener hijos que heredaran su ‘enfermedad’:

A los 15 aflos me diagnostican y mas menos en ese tiempo me dicen que no podia tener
hijos porque no podia traspasar los genes dafiinos a otra persona [...]. Esta doctora,
reumatéloga, me dice que no se me podia pasar por la cabeza ser papa porque tenia una
enfermedad genética y no podia traer hijos al mundo con una enfermedad [...]. Te remece, te
deja ahi clavado pa’ siempre, yo me acuerdo hasta el dia de hoy de lo que me dijo.

El segundo argumento cuestiona las capacidades parentales de las PcD: no debes
tener hijos porque no serds capaz de cuidarlos adecuadamente. 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. Esto es consistente con estudios realizados
en Espafnay Canada (Prilleltensky, 2003; Pérez-Bolivar, 2016) que sefialan que las madres
con discapacidad se sienten cuestionadas por familiares y profesionales en su capacidad
para criar. Karen (mama con discapacidad visual) relata las reacciones de su familia cuando
ella mencionaba la posibilidad de ser madre:

El tomar la decision de ser maméa asi, con discapacidad, todo el mundo te la
cuestiona. Yo en ningun momento me lo cuestioné, pero todo el mundo te lo cuestiona, ‘qué
vas a hacer si el nifio se te enferma, como te vas a ir a vivir lejos con él, como vas a saber
si le paso algo’, y todo eso [...]. Las tias, las primas, todos, ‘pero como vas a hacer esto,
cdmo vas a hacer lo otro, si para uno es dificil para ti va a ser mas...".

Carolina (mamé con discapacidad fisica) relata que, antes del parto, un médico
amenazo con quitarle a su bebé apenas naciera argumentando que ella no podria cuidarla.
Aqui la supuesta contradiccion entre cuidar y ser cuidado se hace explicita:

Llega ese doctor, y me queda mirando asi, porque llegé con varios estudiantes, y me queda mirando y
mueve la cabeza, ahi empezaron los gritos ‘jpero jcdmo es posible! jen tu condicién! jMirate! ;como se te
ocurre ser mama?’, yo no s€, ‘tu hija no va a salir de aqui porque apenas nazca yo me voy a encargar me
dijo su nombre completo y todo, ‘de que tu hija no se vaya contigo, porque mirate, no te puedes ni cambiar,
ni cuidar tu sola’, algo asi, ‘no te puedes cambiar tu pafial ni tu misma’, una cosa asi ‘y te vas a hacer cargo
de una nifia’ y yo... ataque, ataque, ahi fue mi primera crisis de panico.

Estos cuestionamientos tienen como efecto que para las PcD sea muy dificil tomar
la decision de tener hijos. La mayoria de las personas que participaron en esta investigacion
se convirtieron en padres de manera no planificada (especialmente las madres). En las
palabras de Bernardo (papa con discapacidad visual) se puede observar que él internalizd
el argumento eugenésico. En su relato se presenta la discapacidad como ‘una carga’ que
no debe ser traspasada a la siguiente generacion. El decidir convertirse en padre es
considerado como una decision egoista.

Siempre me cuestioné el tema de ser pap4, siempre. Por la posibilidad de heredar la enfermedad y
que afectara a alguien més alld de mi. O sea, es como la loteria y el egoismo de yo querer ser papa...
tener que darle esa carga a alguien mas.

Carolina (madre con discapacidad fisica) sostiene que ella internalizé los estigmas
asociados a la discapacidad de su entorno familiar, por lo tanto, cuando qued6 embarazada,
tuvo que enfrentar sus propios prejuicios:

Ta te crias socialmente y familiarmente con reglas impuestas, o sea lo que ta puedes hacer y lo
que no puedes hacer. Lo que es normal y lo que es anormal para una mujer con discapacidad.
Entonces que una mujer con discapacidad severa como mi caso, sea mam4, es socialmente
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inaceptado. Es una locura, una demencia, entonces claro, yo me crie con... me crie- a lo mejor lo
podria aceptar en otra mujer, pero no en mi. Asi que claramente lo veia como un fracaso, un
fracaso mas en mi vida.

La estigmatizacion hacia la discapacidad tiene efectos muy concretos en las
experiencias parentales de las PcD. La socializacion para la discapacidad hace que se
desarrolle una identidad ‘discapacitada’, con una autoimagen dominada por las limitaciones
(Marszalek, 2006; Parchomiuk, 2014). Mujeres y hombres internalizan los estigmas y se les
dificulta pensar que podrian ser ‘buenas madres’ o ‘buenos padres’.

b) Después de tener hijos(as)

Después de que nacen los(as) hijos(as), los(as) entrevistados(as) deben esforzarse
para lograr que su entorno las(os) reconozca como madres y padres. Muchos(as)
participantes relatan haber sufrido fuertes presiones para delegar el cuidado de sus
hijos(as) en otros miembros de la familia (principalmente en las abuelas). Marcela (mama
con discapacidad intelectual) explica que cuando qued6 embarazada su madre asumié que
ella tendria que hacerse cargo del bebé.

Marcela: Ya después empezaron los problemas, que ya habia quedado embarazada. Ahi empezaron
los problemas.

Entrevistadora: ¢ cuales eran los problemas?

Marcela: los problemas que dijo mi mama, ‘uh ya va, ya vas a tener un bebé, ya voy a tener que andar
contigo de aqui pa’ alld’ (rie).

Asistente apoyo: Tu mama pensaba que ella te iba a tener que hacer todas las cosas.

Marcela: si 'y yo le digo ‘no, las cosas no son asi, las cosas yo las voy a hacer, no es que tu lo hagas’.
‘Si, pero después el bebé se va a poner a llorar y no me va a dejar dormir’, ‘bueno se tapa los oidos
con algodén no mas’ (risas).

Los profesionales de la salud también refuerzan el estereotipo de que una mujer con
discapacidad no podra cuidar a su hijo y tendra que delegar el cuidado. Rosario (mama con
discapacidad visual) cuenta que cuando todavia estaba en el hospital después de nacido
su segundo hijo, profesionales de la salud le insistieron que tenia que haber alguien mas
ayudandola para que pudiera irse a su casa con su nuevo bebé. Ellos siguieron insistiendo
aun cuando Rosario les dijo que no necesitaba ayuda. El que Rosario sea ciega les hace
dificil reconocer que ella puede tener conocimientos y experticias en el cuidado:

Ellos dijeron que fuera una persona a ayudarme con la bebé, que se quedara all4 conmigo. Y yo les
dije que no, que no tenia ningun problema porque ya tenia una hija anterior, y me seguian insistiendo.
Hasta que una enfermera les dijo ‘déjenla no mas, si ya tiene una hija, ya sabe lo que hace’ [...].
Porque creen que una persona con ceguera no es capaz de, no sé, de cambiarle pafial, de vestir a su
hijo, porque creen que le pueden hacer dafo...

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 practicas 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’. Mysaki (mama sorda) relata que ella tuvo que enfrentarse
a sus padres para reivindicar su rol de madre y principal cuidadora de su hijo:

Mi mama se acercé y me dijo ‘;,como no mudaste al bebé?’ Entonces yo sé, qué la leche, qué la
comida, ‘mama, déjame sola, yo sé, yo soy responsable, no me controles tanto’. Hasta que un dia yo
me enojé, me molesté con mi mama, y dije como yo me sentia. Ellos pensaban que mi hijo iba a ser
como mi hermano, que yo me iba a retirar de la responsabilidad de cuidar a mi hijo, fue un tiempo
critico, de crisis.
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Aun cuando el control es mucho mas fuerte hacia las madres, los padres también
sufren los efectos de ser considerados ‘incapaces’ de cuidar. En el caso de los padres, la
preocupacion familiar los va excluyendo por tener discapacidad y, ademas, ser hombres.
Rafael (papa con discapacidad fisica) sostiene que las actitudes de su familia son un
obstaculo para que él tome un rol mas activo en la crianza de su hijo: “Siempre han tratado
de minimizar la responsabilidad que tengo con mi hijo. Poner en duda, digamos, si es que
yo era capaz de quedarme con él sélo, de darle comida”.

En algunos casos, el control y la vigilancia avanzan para transformarse en una constante
sospecha de que los padres les haran dafo a sus hijos. Marcela (mama con discapacidad
intelectual) ha tenido que enfrentar a profesionales de la salud y tribunales para mantener la
custodia de su hija. En diferentes ocasiones ha sido acusada de negligencia y maltrato.
Accidentes que ocurren en todos los hogares, son interpretados en estos casos como
intencionales. Marcela es una madre aprehensiva y lleva al hospital a su hija ante el menor
malestar. Esto la perjudica pues engrosa el expediente de su hija que luego es usado en su
contra en tribunales. En la siguiente cita Marcela relata que su hija sufri6 una pequefa
quemadura con la estufa y ella fue acusada de quemarla: “[...] le mostré [la quemadura] y me
echaron la culpa a mi, yo no fui. Yo no fui- si yo la hubiese quemado a mi hija, me hubiese
echado la culpa a mi. Yo no fui. Si hubiese sido yo, ahi si”.

El entorno cercano puede cumplir un rol ‘discapacitador’. Por ejemplo, abuelos
sobreprotectores pueden limitar el ejercicio parental de sus hijos(as). Fernanda (mama con
discapacidad fisica) sostiene que como sus padres la ven como incapaz, para ella ha sido

facil dejarse llevar y dejar que ellos crien a su hija. En la entrevista se queja de que su hija
no la respeta como madre.

O sea, y también a que yo he tomado la posicién comoda de que ‘ok, ;no quieres que le cambie
pafales? No lo cambio, cambiaselos tu, ¢no quieres que le haga comida? Ok, no le hago, hazla t’,
ahora como que me esta pesando todo eso en el tema de que hay un cero respeto. Mas que nada
soy como la hermana mayor de mi hija.

Atila (papa con discapacidad fisica) argumenta que su familia y su esposa siempre
han intentado hacerle la vida mas facil. Sin embargo, esta actitud de preocupacion hacia él
ha llevado a que le sea mas dificil asumir sus responsabilidades como padre:

Yo soy el regaldn con toda la gente, imaginate... yo creo que, durante toda la vida, no sé, mi mama,
todos en la casa me han hecho mas facil las cosas... entonces me han facilitado muchas cosas, que
al final te... te limitan... te... te imposibilita para hacer ciertas cosas.

Ademas de las dificultades que se enfrentan al internalizar los estereotipos negativos
acerca de la discapacidad, las madres y padres se encuentran con entornos que muchas
veces no estan dispuestos a realizar ajustes razonables para permitirles ejercer su
parentalidad. Cynthia (mama sorda) relata que en todo el proceso del parto no contd con
intérprete de sefas. Es decir, no pudo estar informada ni tomar decisiones respecto a su
propia salud y la de su hijo:

Comunicacion no habia en el hospital por lo tanto todos tomaban decisiones [...]. El doctor y equipo
médico no informaron mucho. La estudiante en practica de ese hospital me ayudo6 a entender qué
pasaba conmigo, porque el equipo médico en realidad no me estaba contando qué es lo que pasaba.
[...] No, el doctor se comunicé super poco conmigo, casi nada, solamente en un informe escribia él.
Cuando la estudiante en practica leyo, ella me informé. Y ahi como que comunicacion nada, solo como
mimica, me hacia un poquito, para que, por ejemplo, pusiera la mufieca, la diera vuelta porque tenian
que ponerme algun catéter. O me pedian que me corriera un poquito hacia el lado, que me subiera la
ropa. O me hacian tacto para saber cuanto habia de dilatacion.
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Fernanda (mama con discapacidad fisica) relata que al ir al hospital con su hija
pequefia no la querian dejar entrar con su madre (abuela de la nifia) porque la norma
establece que solo puede entrar una persona por nifio. La opcion que le dieron en el hospital
es que entre la abuela con la nifia y que ella se quede afuera.

Entonces yo le decia ‘no puedo agarrar el bolso, mas la nifia, mas todo’ [...] ‘que se quede la abuelita’
Y yo le decia ‘me estas coartando la posibilidad como mama de ver a mi hija porque soy discapacitada’
[...]- Era como ‘si tu eres discapacitada y no puedes, andate’.

Los relatos de Cynthia y Fernanda son ejemplos de como la falta de ajustes
razonables dificulta el ejercicio maternal y obliga a las madres a delegar cuidados en otras
personas. Esto conlleva una violacion de sus derechos como madres y también de los
derechos de sus hijos. La devaluaciéon de la parentalidad de PcD afecta negativamente sus
experiencias parentales. Les dificulta tomar la decision de tener hijos(as) y, cuando los
tienen, deben realizar esfuerzos para ser respetadas como madres y padres. El entorno,
lejos de ser accesible e inclusivo, es reacio a realizar ajustes razonables o adaptaciones.
Esto dificulta ain mas el ejercicio parental.

Il. Estrategias de resistencia

Al igual que en el estudio realizado por Frederick (2017b) con madres con
discapacidad en EEUU y Canada, tanto las madres como los padres entrevistados
desarrollan estrategias cotidianas de resistencia para contrarrestar las visiones negativas
sobre la discapacidad y protegerse de la discriminacion. A continuacion presentaré algunas
de las estrategias identificadas en el estudio:

a. Politicas de respetabilidad: Consisten en presentar una imagen publica altamente
disciplinada para desafiar estereotipos negativos. El uso de esta estrategia es muy evidente
en las entrevistas realizadas a las madres. Las madres, a diferencia de los padres, no
mencionan tener dificultades en el ejercicio cotidiano de los cuidados, mas bien niegan que
su discapacidad les imponga ninguna limitacion para ejercer su rol de madres. Las
dificultades y limitaciones que mencionan son las externas, impuestas por el entorno. Por
ejemplo, Rosario (mama con discapacidad visual) sostiene que no tuvo ningun problema
en cuidar a su hija recién nacida: “Y con la cesarea no tuve ningun problema, con cuidarla
a ella tampoco. Porque los doctores se complican, me decian que tenia que ir a una persona
a estar conmigo”. Karen (mama con discapacidad visual) argumenta que ser madre con
discapacidad no tiene nada de especial y pone mucho énfasis en que las madres con
discapacidad son excelentes madres:

Es que yo no le encuentro relacion por ejemplo al ser mama con o sin discapacidad. Pa’ mi el ser
mama es ser mama no mas, es vivirlo. [...] Vi muchos casos de mamas con otros tipos de
discapacidades que se manejaban super bien ¢cachai? Y eran pero excelentes mamas, entonces
nunca fue como tema pa’ mi el ser mama con o sin discapacidad, que influyera eso en mi vida no...
lo vi de forma tan natural. Porque otras personas se lo toman como que ‘es tan complicado para ella
ser mama de esa forma...” Y para mi no, de ninguna forma lo fue. [...] Conozco también muchas
mamas que son ciegas y que nunca han visto. Nunca, y se desenvuelven super bien, y encuentro que
son mucho mas preocupadas de sus hijos que otras mamas...

Seria precipitado hacer una lectura literal de las palabras de las entrevistadas y
concluir que las madres con discapacidad no enfrentan obstaculos en la crianza de sus
hijos. Como madre con discapacidad visual no tengo ninguna duda que la ceguera o la baja
vision plantean desafios y dificultades en los cuidados cotidianos. Mi interpretacion es que
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las mujeres no se dan permiso para hablar de estas dificultades pues sienten las altas
exigencias del entorno y se saben vigiladas y miradas con sospecha. El explicitar los
obstaculos que encuentran podria, incluso, poner en peligro su relacion con sus hijos
(Frederick, 2015, 2017a; Gillies, 2008; Malacrida, 2009). Por esta razon buscan proyectar
una imagen de una madre muy competente: una ‘super mama que puede cumplir
autbnomamente con todas las tareas asociadas al cuidado (y a la maternidad intensiva).
De esta forma se protegen de la vigilancia y de la intervencion del Estado.

b. Politicas de evitacion (disengagement): Consisten en evitar y evadir situaciones en
las que se prevé que se puede sufrir estigmatizacion o discriminacion. Esto también conlleva
ocultar o disimular la propia discapacidad y no responder a agresiones. Por ejemplo, Gloria
(madre de talla baja) evita ir a un barrio donde se han burlado de ella, le han gritado insultos y
le han sacado fotos sin su consentimiento. Cynthia (mama sorda) ya no va a las reuniones de
apoderados por la falta de apoyo en el jardin de infantes (en su lugar va la abuela). Paula
(mama con discapacidad fisica) sostiene que hay veces en que vale la pena pelear y otras
veces en que prefiere pasar desapercibida y ahorrarse un mal rato:

Como que la gente cree que porque andas en una silla de ruedas no sabes nada [...] te ignoran asi,
y [les digo] ‘¢ por qué me ignora?’ Pero hay veces en que les digo, y otras en que, ah ya, me quedo
callada. [...] 0 a veces hay que agachar el moiito no mas porque... por ejemplo cuando voy al hospital,
me atienden todos sUper bien, entonces a veces cuando hay alguien que no te conoce y [no te atiende
bien], ya, para qué vas a pelear con ella.

c. Politicas de visibilidad: Estas estrategias pueden dividirse en dos: i) confrontacion
y ii) educacion.

i) Confrontacién: Esta estrategia consiste en enfrentar a las personas que estan
discriminando y exigir los derechos que no estan siendo respetados. Esta estrategia
conlleva un gran involucramiento emocional y un importante desgaste. Carolina (madre con
discapacidad fisica) narra una conversacion que sostuvo con una autoridad del Estado.
Carolina estaba pidiendo mas apoyo para contar con asistencia personal y para viajar a los
controles de salud de su hija a Santiago, donde estan los servicios médicos especializados:

[...] y me dice, ‘pero, Caro, es que tu la verdad es que no aceptas tu discapacidad, tu pides mucho,
yo a mi hija que tiene discapacidad [...] yo no la saco de la casa, nosotros no vamos de vacaciones
conella’. Y ahi yo me enfureci. De verdad que ahi ya me sacé de mis casillas y le dije de todo, ninguna
groseria por cierto, fui siper educada, pero le dije de todo, lo mas educadamente posible.

En este caso, Carolina se enfrento a una autoridad que intenté imponerle una vision
de la discapacidad centrada en las limitaciones. En la seccion anterior presenté el caso de
Cynthia (mama sorda) que no conto6 con intérprete de lengua de sefias en el parto. Cynthia
se sintid discriminada y maltratada. Ella se describe a si misma como timida y vergonzosa,
pero afirma que cuando tuvo a su bebé se dio cuenta que tendria que pelear por sus
derechos y los de su hijo. Decidio exigir un intérprete de lengua de sefias y, cuando esta
llegd, amenazd con denunciar al Ministerio de Salud.

Entonces yo dije que de verdad necesitaba un intérprete, porque yo me sentia muy mal, que no habia
ninguna informacién para mi, mi hijo abajo con el ojo hinchado, yo con la herida infectada, y nadie me
explicaba nada. Mi hermana me informaba poco, no entendia nada. Entonces yo queria informarme
oficialmente claro, que me explicaran qué estaba pasando. [...] Yo le dije [a la matrona a través de
intérprete] ‘de verdad me siento muy molesta, me han dado mal la informacién, porque piensan que
soy sorda y entonces me informan menos. No, yo quiero claridad, y saber por qué, qué me pasa, por
qué tengo infeccion, ¢ culpa del doctor tener sucia la herida, infectada, mi cuerpo lo provocé? Mi hijo
también, el ojo hinchado, inflamado, ¢qué pasé?’ [...] Entonces ‘4 tu piensas que yo soy sorda y eso
significa valer poco? Igual debes respetarme, y ¢,cOmo a los oyentes también los respetan y a mi no?
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Entonces, yo no soy un mono, no soy un animal, soy un humano, respétame, tengo los mismos
derechos que cualquier otra. Si de nuevo me molestan yo te voy a denunciar al Ministerio de Salud’.
Yo los amenacé. La intérprete hizo todo eso, la intérprete con voz igual que yo, o sea yo vi que la
intérprete estaba demostrando que yo tenia rabia.

i) Educacién: Esta estrategia implica hacerse presente y visible para el entorno sin
discapacidad con el objetivo de informar y educar. Carolina (mama con discapacidad fisica)
ha asumido un rol de educadora y activista en derechos por la discapacidad y realiza
campafas de informacion por redes sociales en las que expone su situacion.

Si, y por las noches generalmente, me dedico a mi espacio de maternidad [y discapacidad] y redes
sociales, todo en pro de dar a conocer o hacer denuncias de lo que es la maternidad, las falencias, la
inclusion en cuanto al tema, me comunico con algunas mamitas para darle informacion, contencion,
para compartir experiencias.

Cuando se ha enfrentado a actitudes discriminadoras, Martin (papa sordo) ha
tenido la paciencia de explicar como aborda las dificultades de la crianza. Asi
contrarresta los estigmas que presentan la discapacidad como limitacion a las tareas de
cuidado:

Una vez me dijeron ‘tu no puedes tener hijos, porque las guaguas lloran, y tu ¢ cémo vas a escuchar
que tu guagua esta llorando, por ejemplo en la noche cuando estas durmiendo?’ Y yo le expliqué que
yo tengo una tactica, una estrategia [...]. Pocas personas creen que un sordo puede ser papa, la
mayoria piensan no puede ser, o es muy dificil, o hay veces que pueden llegar a darlos en adopcion.

De acuerdo con Frederick (2017b) practicar las politicas de visibilidad implica gastar
mucha energia emocional. Las politicas de visibilidad ponen a las madres y padres en contacto
con un entorno sin discapacidad que suele no ser accesible ni sensible a sus necesidades. Las
ma-padres con discapacidad deben fortificarse para enfrentar reacciones negativas y
desarrollar una serie de estrategias para manejar las agresiones. La energia gastada en
anticipar las agresiones, planificar las estrategias de respuesta y manejar el estigma suele
permanecer oculta para la mayoria de personas sin discapacidad.

La decision de tener hijos y ejercer la parentalidad puede ser vista como una
estrategia de resistencia en si misma. Ya sea decidiendo tener hijos o asumiendo una
maternidad/paternidad no planificada, estas madres y padres resisten las ideas imperantes
de que las personas con discapacidad no deben tener hijos (Frederick, 2017b). El tener
hijos sabiendo que estos podrian heredar la condicion de sus padres, es un acto de
resistencia frente a ideas eugenésicas, que sefnalan que solo las personas ‘sanas’ deberian
reproducirse. Bernardo, que inicialmente se cuestioné la posibilidad de ser padre por el
temor que su hijo también tuviera discapacidad visual, relata como cambio de opinion
reproduciendo una conversacion que tuvo con su esposa antes de decidir tener hijos:

‘¢y si tenemos un hijo?’ Y la conversacion era como ‘bueno vy, iy si sale con la enfermedad?’ ‘Pucha
tendré que ensefiarle. Si tiene lo mismo que yo, tendré que darle todas las herramientas que yo he
ganado y que he construido y para que él pueda llegar mas alla que yo'.

Aqui Bernardo cambia su enfoque respecto a la discapacidad, ya no considera que
es una carga, ya no ve la decision de tener hijos con una decision egoista. Se enfoca en
sus fortalezas como padre: si su hijo tiene discapacidad visual €l podra ensefarle y
apoyarlo. Bernardo, que no tuvo personas ciegas en su familia que lo guiaran, considera
gue su hijo estaria en una mejor situacion que €l si desarrolla una discapacidad visual. Pasa
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a verse a si mismo como una persona que puede aportar al desarrollo de su hijo y no como
alguien que no debiera reproducirse.

Consideraciones finales

El aumento de las exigencias en la crianza (parentalidad intensiva) y la comprension de
la discapacidad como una tragedia personal, crean un escenario complejo para las PcD que
desean tener hijos(as) o que ya son ma-padres. A las PcD les es muy dificil pensarse a si
mismos como madres y padres y decidir tener hijos. Su entorno social cuestiona sus
posibilidades de ser madres y padres utilizando argumentos eugenésicos y de incapacidad
(Prilleltensky, 2004; Malacrida, 2009; Frederick, 2017a). Las PcD internalizan estos
argumentos, temen heredar su condicion a sus hijos(as) y no ser capaces de cuidarlos(as). La
gran mayoria de las personas entrevistadas tuvieron hijos(as) no planificados. Una vez que sus
hijos(as) nacen, las ma-padres sienten que su entorno los(as) presiona para que deleguen los
cuidados. En algunos casos incluso ha habido intentos de quitarles la tuicion. La combinacion
de sobrevigilancia, falta de apoyo y las barreras que enfrentan hace que la posicion de madres
y padres sea muy vulnerable. Esto es especialmente draméatico en el caso de las madres
(Bertilsdotter Rosqvist & Lovgrenb 2013).

Madres y padres con discapacidad desarrollan estrategias para resistir la
estigmatizacion y la discriminacion que los afecta a ellos(as) y a sus hijos(as). Estas
estrategias coinciden con las identificadas por Frederick (2017b) y estan asociadas a
politicas de respetabilidad (proyectar una imagen altamente disciplinada, acorde con una
maternidad intensiva), evitacion (evitar situaciones donde se prevé se estara expuesto(a) a
discriminacion) y visibilidad (confrontar actitudes discriminadoras, educar e informar sobre
los derechos de las PcD). Estas estrategias implican anticipar la discriminacion, planificar
cémo evitarla o enfrentarla y efectivamente lidiar con ella en el dia a dia. Las maniobras
realizadas por las madres y padres para lidiar con el estigma y la discriminacion implican
un trabajo oculto para el entorno sin discapacidad que conlleva un alto costo emocional y
fisico (Frederick, 2017b).

Los resultados preliminares de esta investigacion permiten identificar algunos
aspectos claves para la intervencion: a) Se debe terminar con la ‘socializacion para la
discapacidad’. Las PcD deben ser educadas como personas sexuadas y reproductivas
(Parchomiuk, 2014), b) Se debe informar y educar a profesionales de la salud para que se
enfoquen en las capacidades y no en las limitaciones de las PcD (Redshaw et al., 2013), ¢)
Se debe asegurar la entrega de los apoyos y ajustes necesarios para que las madres y padres
con discapacidad puedan mantener el control de su parentalidad, d) Las competencias
parentales de madres y padres con discapacidad no deben evaluarse de acuerdo a la
capacidad de realizar tareas practicas y cotidianas sino en la capacidad de actuar y tomar
decisiones responsablemente (Prilleltensky, 2003; Parchomiuk, 2014), e) los sistemas de
apoyo a la infancia no deben disefiarse basandose en un modelo normativo de maternidad
(con altos niveles de exigencia). Estos sistemas deben contemplar un enfoque mas comunitario
y aceptar que existe una pluralidad de formas de ser madre y padre. Todos(as) necesitamos
ayuda, todos tenemos limitaciones. Nadie es capaz de criar solo(a).

Algunos aspectos que seria relevante abordar en investigaciones futuras son: a)
estudiar como la clase, la educacion y el privilegio o la marginalidad influyen en la utilizacion
de las distintas estrategias de resistencia (Frederick, 2017b), b) estudiar como las diferentes
expectativas y exigencias en torno al género influyen en las experiencias parentales de
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madres y padres con discapacidad, c) indagar en las experiencias de los(as) hijos(as) de
PcD (Prilleltensky, 2004; Malacrida, 2009; Drew, 2009).

La maternidad y paternidad de personas con discapacidad puede ser entendida como
una estrategia de resistencia en si misma, ya que contrarresta la vision de las personas con
discapacidad como personas infantiles, pasivas y victimas. El que las personas con
discapacidad sean madres y padres permite comprender que no existe una contradiccion
en necesitar cuidado y cuidar a otro. Todos cuidamos y somos cuidados (Borneman, 1997).
La vida colectiva se sostiene en esta reciprocidad.
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