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Resumen

Los derechos de las personas con discapacidad a decidir el numero de hijos que
desean tener, a ser respetadas en el ejercicio de la maternidad y la crianza y a
no ser discriminadas en la decision de formar una familia estan reconocidos en
la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (ONU, 2006). Sin embargo, muchos de estos derechos aun son
vulnerados y, en particular, la maternidad de las mujeres con discapacidad
intelectual (DI) sigue siendo escasamente visible. En el marco de una
investigacion inclusiva realizada con 13 mujeres con DI, se explora una parte
fundamental de sus biografias, la maternidad. El objetivo principal es conocer las
experiencias de estas madres, identificando las representaciones sociales que
las atraviesan, los procesos mediante los que construyen su identidad y
relaciones de mutualidad, asi como los obstaculos y barreras que encuentran en
su quehacer como madres. Los métodos incluyeron entrevistas
semiestructuradas, grupos de discusidon y otros recursos narrativos y visuales
(cartografias y biogramas). A propuesta de las madres con DI, se desarroll6 un
producto audiovisual que visibiliza sus testimonios y promueve una narrativa
transformadora que desafia las concepciones tradicionales sobre la maternidad
y la DI.

Palabras clave: capacitismo; derechos de las personas con discapacidad;
investigacion inclusiva; maternidad y discapacidad intelectual; representaciones
sociales de la maternidad.

Abstract

The rights of persons with disabilities to decide the number of children they wish
to have, to be respected in the exercise of motherhood and child-rearing, and not
to be discriminated against in the decision to start a family are recognised in the
International Convention on the Rights of Persons with Disabilities (UN, 2006).
However, many of these rights continue to be violated, particularly with regard to
the motherhood of women with intellectual disabilities (ID), which remains a
largely invisible phenomenon. As part of an inclusive research project involving
13 women with ID, a fundamental part of their lives, motherhood, is explored. The
aim is to gain insight into their lived motherhood experiences, identifying the
social representations that shape them, the processes through which they
construct their identity and develop mutuality relationships, as well as the
obstacles and barriers they encounter in their role as mothers. The research
methods employed included semi-structured interviews, discussion groups, and
other narrative and visual resources (cartographies and biograms). As part of the
proposals made by mothers with ID, an audiovisual product was developed which
highlights their testimonies and promotes a transformative narrative that
challenges traditional conceptions of motherhood and ID.

Keywords: ableism; rights of persons with disabilities; inclusive research;
motherhood and intellectual disability; social representations of motherhood.
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Introduccion

Justificacion del proyecto

La defensa de derechos fundamentales de grupos o colectivos historicamente
definidos o situados en los margenes por cuestion de género, cultura, sexualidad,
capacidad y/o situacién socioecondmica es una realidad creciente en las ultimas
décadas (Galceran et al., 2016). El activismo social ha desencadenado medidas
politicas y acciones legales, “ocupando” un espacio relevante en la academia.
De este modo, es posible observar un auge sin precedentes de la investigacion
comprometida con el cambio social y el empoderamiento de personas o grupos
tradicionalmente excluidos (Walmsley & Johnson, 2003).

Los avances a nivel discursivo se han ido materializando en normas de diferente
rango (convenciones, leyes o tratados) u orientaciones (guias, protocolos o
manuales de buenas practicas)'. No obstante, y conscientes de la importancia
que lo anterior tiene en las vidas de muchas personas, es evidente que coexisten
dos realidades paralelas y diferenciadas: las politicas o discursos institucionales
y las practicas, a pesar de los intentos por estrechar esa brecha entre los
planteamientos éticos y tedricos y la realidad que vivimos. Un ejemplo de ello
surge en el ano 2006, cuando fue aprobada la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (ONU, 2006). La
Convencién expone en su articulo 23 la necesidad de que los Estados parte
aseguren que:

Se reconozca el derecho de todas las personas con discapacidad en edad
de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre la base del
consentimiento libre y pleno de los futuros cényuges (...). Se respete el
derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente y de
manera responsable el numero de hijos que quieren tenery el tiempo que
debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a
informacion, educaciéon sobre reproduccion y planificacion familiar
apropiados para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les
permitan ejercer esos derechos (...). Las personas con discapacidad,
incluidos los nifios y las nifias, mantengan su fertilidad, en igualdad de
condiciones con las demas. (ONU, 2006)

Espafia ratificd la Convencién el afo 2008 y, a pesar de ello, la maternidad en
mujeres con discapacidad y, concretamente, con discapacidad intelectual, es
una realidad invisibilizada en nuestra sociedad y asi lo manifiestan
investigadoras como Villaré y Galindo (2012), observan una notable limitacion en
el ejercicio pleno de la ciudadania, particularmente evidente en ambitos
tradicionalmente asociados al papel social de las mujeres, como la maternidad.
Esta invisibilizacion también tiene lugar en el ambito de la investigacion,
especialmente dentro del panorama nacional, donde esta es escasa. Aunque
algunos estudios sean merecedores de ser referenciados y puedan asentar la
base para indagar en la situacion de las personas con discapacidad (Allué, 2003;
Clos & Deulofeu, 2014; Galceran et al., 2016; Larrosa & Skilar, 2001; Pérez de
Lara, 1998; Platero, 2012) y, concretamente, de las mujeres con discapacidad

1 En la investigacion desarrollada, se realizd un analisis cronoldgico de aquellos hitos que impactaron de
forma mas o menos directa en los derechos de las personas con discapacidad, y concretamente, de las
mujeres con discapacidad intelectual. Puede consultarse un resumen visual en el Anexo |I.
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(Osorio Gonzalez etal.,, 2012; Villaro & Galindo, 2012), apenas hayamos
bibliografia que hable de la maternidad de estas mujeres (Arnau Ripollés, 2017;
Lopez Gonzalez, 2008; Pelaez Narvaez et al., 2009). Sin embargo, si ampliamos
la busqueda a otros paises, encontramos una extensa bibliografia sobre
cuestiones en las que es posible identificar como se entrelazan los discursos
sobre discapacidad, maternidad y feminismo desde finales de los 90 del siglo
pasado (Booth & Booth, 1994, 1998; Clarke & McKay, 2014; Collings et al., 2017;
Kitchin, 1998; Mayes et al., 2006; Mcgarry et al., 2016; Jenny Morris, 1996;
Perkins et al., 2002; Redshaw et al., 2013; Simplican et al., 2015; Stone, 1999).

Se trata de trabajos que cuestionan los constructos sociales de maternidad y
discapacidad, dandonos la oportunidad de pensar sobre lo normativo, sobre una
realidad normativa deseada y deseable. Este analisis critico resulta fundamental
para entender los recientes movimientos sociales vinculados con el derecho a la
Vida Independiente (Galceran et al., 2016), como el Foro de Vida Independiente
y Divertad (FVID), asi como las nuevas luchas feministas por la maternidad que,
aunque han tenido un desarrollo paralelo y raramente se hayan interrelacionado,
en las ultimas décadas se ha reclamado la necesidad de conjugar ambas
reivindicaciones (Garcia-Santesmases Fernandez, 2023; Morris, 1996; Pié
Balaguer, 2024).

Estos movimientos sociales han ido acompafados de un cambio en las
representaciones de las personas con discapacidad a través de iniciativas
eminentemente divulgativas y visuales con un caracter critico y reivindicativo.
Estas producciones permean en el imaginario colectivo y abren camino a otras
posibilidades y preguntas que también es pertinente abordar desde lo académico
y desde la investigacion. Creaciones como el documental Yes, we fuck, dirigido
por Antonio Centeno y Raul de la Morena (2015), que saca a escena la
sexualidad de las personas con discapacidad, y que Andrea Garcia-
Santesmases analiza bajo una perspectiva etnografica (2020); o, en un marco
internacional, el documental canadiense Our Compass (Vo, 2009), en el que se
muestra como un grupo de jovenes con discapacidad intelectual del colectivo
LGBTIQ+ responde a cuestiones relativas a su sexualidad, relaciones de pareja
y construccion de su identidad.

A pesar de la enorme importancia de estos proyectos, otras realidades siguen
quedando fuera del plano artistico y cultural, dificultando su incursiéon en el
imaginario colectivo, como es la maternidad de mujeres con discapacidad
intelectual. El producto audiovisual También somos mujeres (FEAPS Madrid,
2011) es el unico referente que podria incluirse como una creacion divulgativa
en la que una de las protagonistas, Noelia, es una madre con discapacidad
intelectual. No obstante, los nuevos paradigmas relativos a la maternidad han
dado lugar a nuevos escenarios desde los que repensar este constructo,
difuminando el concepto estatico y normativo de maternidad y ampliando la
perspectiva con la que describimos este fendmeno social con diferentes miradas
(desde la antropologia, la filosofia o el arte), dando cabida a multiples y diversas
maternidades (Aguinaga, 2004; Climaco, 2020; Donath, 2022; Franco Rubio,
2010; Llopis Navarro, 2015; Lozano Estivalis, 2006; Molina, 2006; D. Oliver,
2022; Pelaez Narvaez et al.,, 2009; Rich, 2010, 1996; Saletti Cuesta, 2008;
Sanchez Riviera, 2016; Sau Sanchez, 2000; Seda, 2017), incluidas aquellas
vinculadas a las mujeres con discapacidad intelectual.
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Esta investigacion situa la maternidad y la discapacidad como constructos
sociales que atraviesan las vidas de muchas mujeres y, en consecuencia,
configuran, junto con otros organizadores sociales, quiénes son y proyectan ser.
Asimismo, cuestiona las visiones reduccionistas con las que se plantean las
politicas y se abordan las practicas sociales. Por tanto, uno de los nucleos
centrales del marco tedrico de esta investigacion radica en deconstruir estos
modelos normativos de maternidad y discapacidad (Aguinaga, 2004; Centeno,
2012; Franco Rubio, 2010; Lozano Estivalis, 2006; Palacios & Romanach, 2006;
Rich, 1996, 2010; Saletti Cuesta, 2008; Sau Sanchez, 2000) y hacerlo bajo un
enfoque tedrico y metodoldgico inclusivo ampliamente desarrollado por autores
como M. Oliver (1992), Barton (1998), Stone (1999), Parrilla (2010) o Nind y
Vinha (2014). Es decir, un enfoque que reconozca el valor de los testimonios de
las mujeres con discapacidad intelectual, pues han de constituir la base
fundamental sobre la cual se articulen las reflexiones, propuestas vy
reivindicaciones derivadas del estudio.

Objetivos y preguntas de investigacion

El objetivo principal que planteamos consiste en identificar y comprender los
supuestos, creencias y normas implicitas que influyen en las subjetividades y el
ejercicio de la maternidad de las mujeres con discapacidad intelectual (DI) en
nuestro contexto social y, especificamente, en su contexto préximo. No obstante,
para el desarrollo del trabajo de investigacion se desglosa este objetivo en otros
mas especificos que puedan orientar las acciones a desempenfar:

1. Conocer las vivencias (experiencias, respuestas y estrategias) de
mujeres con discapacidad intelectual que son madres.

a. ldentificar las representaciones sociales en torno a la maternidad
de mujeres con discapacidad intelectual que no permiten visibilizar
diferencias personales situando a todas esas mujeres bajo un
mismo esquema.

b. Identificar cédmo las mujeres con discapacidad intelectual
construyen su identidad y las relaciones de mutualidad.

c. ldentificar los obstaculos y barreras que encuentran mujeres con
discapacidad intelectual en su quehacer como madres.

2. Promover conexiones entre las mujeres con discapacidad intelectual y
movilizar el intercambio de experiencias.
a. Favorecer espacios en los que las mujeres con discapacidad
intelectual puedan hablar sobre lo que les preocupa entre ellas y
con otras mujeres.

3. \Visibilizar la relacion existente entre los condicionantes estructurales
que regulan las decisiones de mujeres con discapacidad intelectual y las
biografias personales.

Todo lo anteriormente expuesto, nos situa necesariamente en una investigacion
de naturaleza inclusiva, que reconoce el valor de las experiencias de las madres
con discapacidad intelectual y la necesidad de articular modos de indagacion
colaborativos. Por tanto, la consecucién de los objetivos implica procesos
dialégicos que emergen del uso de distintas técnicas o instrumentos de
investigacion.
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El acompafiamiento y el didlogo con las mujeres que participan en la
investigacion configuran su orientacion biografica, lo que implica el uso de
técnicas y herramientas de recogida de informacién que priorizan la voz de las
protagonistas. La naturaleza discursiva y participativa de este enfoque dificulta
anticipar los resultados especificos, ya que los relatos biograficos y los contextos
particulares de cada participante guian el desarrollo de la investigacion (Bolivar
Botia, 2002). No obstante, si bien no podemos anticipar qué nos contara cada
participante, si es posible esperar que surjan contribuciones dirigidas a distintos
ambitos, como la formacién, las cuestiones éticas, los procesos de toma de
decisiones, etc., profundizando en las condiciones estructurales, organizativas y
sociales en las que transcurren las vidas de las participantes (Harding, 1991) y
arrojando algo de luz sobre los procesos de exclusion que rodean a esas
mujeres.

Esto obliga a la investigadora a analizar las vivencias de manera individualizada,
para, posteriormente, identificar aspectos comunes, detenerse en aquellos que
las participantes destacan y conectarlos con los constructos tedricos abordados.
En consonancia con este planteamiento y con los objetivos de la investigacion,
se determinan una serie de temas marco sobre los que reflexionar y que serviran
de acicate para elaborar las preguntas principales de la investigacion.

Las primeras preguntas surgen al pensar en la individualidad de cada mujer, en
sus experiencias personales y su contexto proximo, abarcando temas como su
situacion familiar, su bagaje habitacional, su situacion laboral, su participacion
en asociaciones, su trato con servicios de salud, sus relaciones de mutualidad y
de pareja: ¢ Qué oportunidades reales han tenido? ;Qué situaciones o personas
fueron un apoyo para ellas y cuales una barrera a la hora de tomar sus
decisiones?

Una vez tomada una primera fotografia del recorrido de esas mujeres en
diferentes ambitos nos preguntamos de qué manera ha influido todo ello en su
maternidad: ;Qué deseos y expectativas tenian y tienen con relacién a la
maternidad? ;Qué experiencias vitales han tenido? ;Cuales han sido los
obstaculos que se han encontrado para desarrollar sus maternidades?

Al pensar en posibles facilitadores o barreras, se hace necesario pensar en el
nivel social de la maternidad, en lo politico e institucional: ; Qué profesionales las
acompafaron y de qué manera a lo largo de su maternidad (planificaciéon o
deseo, embarazo, parto, crianza)? ;Qué tipo de politicas se daban en ese
momento y como incidieron en sus experiencias? ;Qué papel estan jugando las
instituciones o las politicas publicas en el apoyo a mujeres, en este caso, con
discapacidad intelectual, para ser madres?

Finalmente, ya con una perspectiva mas amplia de sus realidades y poniendo
las experiencias en dialogo, surge otra pregunta: ;Qué quieren denunciar o
visibilizar estas mujeres? ; Qué experiencias desearian cambiar y como?

Fundamentos tedricos

El derecho de las personas con discapacidad intelectual a ser respetadas en la
decision de formar una familia quedo recogido en el articulo 23 de la Convencién
Internacional de los Derechos de las personas con discapacidad (2006).
Indudablemente, su ratificacion en Espafa facilitd algunos avances en esa
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direccion. Sirvan de ejemplo, la aprobacion de la Ley Organica 2/2020, de 16 de
diciembre, de modificaciéon del Codigo Penal para la erradicaciéon de la
esterilizacion forzada o no consentida de personas con discapacidad
incapacitadas judicialmente y la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma
la legislacién civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en
el ejercicio de su capacidad juridica. Sin embargo, la maternidad en mujeres con
discapacidad y, concretamente, con discapacidad intelectual, es una realidad
que continua oculta 0 que es escasamente visible. Como sefialan Villar6é y
Galindo (2012), “existe un importante déficit de ciudadania, especialmente
patente en aspectos tradicionalmente tan relacionados con el rol de mujer como
el hecho de ser madres” (pp. 103-104). Esta exclusion e invisibilizacién también
tiene lugar en el ambito de la investigacidn, especialmente dentro del panorama
nacional, donde esta es escasa. Aunque algunos estudios merecen ser
referenciados y puedan asentar la base para indagar en la situacion de las
personas con discapacidad (Allué, 2003; Clos y Deulofeu, 2014; Galceran et al.,
2016; Platero, 2012) y, concretamente, de las mujeres con discapacidad (Osorio
Gonzalez et al., 2012; Villaré y Galindo, 2012), apenas hayamos bibliografia que
hable de la maternidad de estas mujeres (Arnau Ripollés, 2017; Lopez Gonzalez,
2008; Pelaez Narvaez et al., 2009) y, en menor medida, si se refiere a madres
con discapacidad intelectual (Beltran-Arreche et al., 2024b; Rio-Poncela y Rojas-
Pernia, 2024).

A lo sefalado anteriormente cabe afadir que otros asuntos importantes
plasmados en la norma (ONU, 2006) como los cuidados reproductivos o los
apoyos durante y después del embarazo siguen siendo escasamente visibles y
abordados. Como sefialaba el consorcio de organizaciones del proyecto europeo
Parents with Intellectual Disabilities, las Organizaciones no Gubernamentales
estan asumiendo funciones que corresponderian a las administraciones publicas
en este ambito (PID, 2013), lo que agrava la vulneracion de derechos
fundamentales de las personas con discapacidad al evidenciarse una omision
del Estado a la hora de garantizar dichos derechos.

Por tanto, y a pesar de los avances normativos sefialados anteriormente,
persisten barreras estructurales que condicionan las posibilidades de las mujeres
con discapacidad intelectual a la hora de decidir sobre su maternidad. Algunos
estudios sefialan que, como muchas otras mujeres, estas expresan su deseo de
formar una familia (Conder et al., 2011; Rojas et al., 2015; Theodore et al., 2018).
En el caso de las mujeres con discapacidad intelectual que ya son madres, la
literatura evidencia que una proporcidn significativa de ellas no habia
considerado las implicaciones de ser madres antes de quedarse embarazadas,
siendo frecuente que estos embarazos no fueran planificados (Conder et al.,
2011; Jamieson etal.,, 2016). En linea con lo que concluyen numerosas
investigaciones, la falta de acceso a informacién afectivo-sexual o a los servicios
de planificacién familiar condicionan la vida afectivo-sexual de las personas con
discapacidad intelectual (Beltran-Arreche et al., 2024a; Conder et al., 2011;
Frawley y Wilson, 2016; Hoglund y Larsson, 2014, 2019; Jamieson et al., 2016;
McCarthy, 2009; Porter et al., 2012; Wos et al., 2020).

Asimismo, el temor a perder la custodia de sus hijos se presenta como una
constante en sus experiencias (Bachrach, 2023; Lightfoot y DeZelar, 2020;
Sigurjonsdéttir y Rice, 2018; Slayter y Jensen, 2019). El estudio de McConnell y
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Llewellyn (2002) situaba las tasas de retirada de la custodia de los hijos cuando
los padres tienen discapacidad intelectual a nivel mundial entre el 40-60%. Datos
internacionales mas recientes situan los datos en torno al 20% de todos los nifios
que son retirados por los servicios de proteccion infantil (Lightfoot y DeZelar,
2020; Pacheco et al., 2022). Sin datos a nivel nacional y apoyandonos en las
cifras anteriores, parece posible afirmar que el porcentaje de nifos que son
separados de sus madres se ha reducido a la mitad en la ultima década. Es
viable pensar que ello es consecuencia de cambios efectivos en las directrices
que siguen los procesos de valoracion de las necesidades de las madres con
discapacidad intelectual y de sus hijos, resultado a su vez de los avances
legislativos y de los movimientos sociales en defensa de los derechos de las
personas con discapacidad. En cualquier caso, ese miedo es identificado como
una de las variables que explican la demora de estas mujeres a la hora de pedir
ayuda, comunicar a otras personas el embarazo o comprometerse con los
apoyos que se les ofrecen (Jamieson et al., 2016).

Ademas, algunos trabajos sefialan que las madres con discapacidad intelectual
tienen una red de apoyo menor a la que tienen otras personas sin discapacidad:
las madres con discapacidad intelectual “declararon tener menos apoyo social,
menos probabilidades de tener otros padres con los que hablar y alguien con
quien compartir sentimientos” (Hindmarsh et al., 2015, p. 548). Sin embargo,
sabemos que los apoyos familiares y sociales son claves para la toma de
decisiones acompafadas durante el embarazo (Jamieson et al., 2016) y en la
construccion positiva de la experiencia de la maternidad. Como sefalaron
Conder et al. (2011),

la respuesta de la familia a la noticia de un embarazo fue fundamental
para el éxito futuro de muchos de los padres de este estudio. El apoyo
familiar y social se ha identificado en otros estudios como un factor de
éxito en la crianza de los hijos. (p. 110)

Independientemente de la cantidad de apoyos disponibles, las mujeres valoran
la calidad de las relaciones que se establecen desde los contextos proximos y
coémo estos se ajustan a sus necesidades (Starke, 2022). Ello pone de manifiesto
que las mujeres aprecian la naturaleza social de la maternidad, esperan
necesitar apoyo y buscan personas de su entorno que se lo proporcione (Mayes
et al., 2006).

Igualmente, y sin olvidar las diferencias existentes entre paises, la insuficiente
visibilidad del funcionamiento de los servicios publicos o privados que apoyan a
madres con discapacidad intelectual y el escaso conocimiento sobre las
respuestas que reciben por parte de los servicios que las atienden (Gudkova
etal., 2019; Lightfoot y DeZelar, 2020) son circunstancias que deberian
analizarse. Los apoyos formales que asisten a las madres son pocos y se centran
mas en el entrenamiento en habilidades personales para el cuidado de los hijos
que en potenciar o desarrollar los apoyos contextuales o comunitarios. En
palabras de Lighfoot y DeZelar (2020), los programas que incrementan las
habilidades parentales son importantes para cualquier persona, pero es
fundamental “hacer hincapié en el papel que desempefa el desarrollo o la
obtencién de apoyos familiares y comunitarios mas amplios para ayudar a los
padres con discapacidades en su labor de crianza” (p. 1).
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Todo lo antes expuesto demanda claramente resituar el foco de analisis y
redirigir las acciones cuando se habla de maternidad y discapacidad intelectual.
Es necesario dirigir la atencidon sobre la inaccion de las instituciones publicas, la
ausencia de apoyos a las mujeres que deciden ser madres y el estigma social
que las madres con discapacidad intelectual sufren, incluso por parte de los
profesionales del sistema de proteccion de menores encargados de decidir sobre
su custodia, quienes suelen considerarlas incompetentes en lugar de ofrecerles
apoyo (Heifetz et al.,, 2019). La recepcién de mensajes que las consideran
incapaces para cuidar de si mismas y de sus hijos (Olavarrieta Bernardino et al.,
2013), cuestionan injustamente su capacidad para cuidar y criar a sus hijos, aun
cuando tienen la custodia y los estan criando (Theodore et al., 2018).

Asimismo, visibilizar las historias en las que las madres con discapacidad educan
a sus hijos con éxito ayuda a otras madres y a sus familias a confiaren ellas y a
conocer el papel que los apoyos formales e informales juegan en el proceso
(Conder et al., 2011). El derecho de cualquier persona a formar una familia y el
incremento de personas con discapacidad intelectual que deciden ser padres
(Jamieson et al., 2016; Lightfoot y DeZelar, 2020) exige seguir trabajando al lado
de las madres con discapacidad intelectual, escuchar con qué dificultades se
encuentran y visibilizar sus necesidades y demandas. Esta decisién conlleva
cambios en los modos en los que investigamos. De acuerdo con Nind Y Vinha
(2014) y Walmsley et al. (2018), la investigacion debe responder a cuestiones
sociales relevantes y tener impacto en la vida de las personas con discapacidad
intelectual, reconociendo las aportaciones que estas hacen desde sus
experiencias a la investigacion. Para ello, encontrar vias para trabajar
conjuntamente es un camino necesario, o que sin duda puede redundar tanto
en las personas con discapacidad intelectual como en quiénes las apoyan.
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Metodologia

En esta investigacion se exploraron las experiencias de maternidad con 13
mujeres con discapacidad intelectual de entre 24 y 72 afos residentes en
diferentes provincias espafolas. La investigacion (aprobada por el Comité de
Etica de Proyectos de Investigacion de la Universidad de Cantabria el 21 de
enero de 2021) analizaba los supuestos, creencias y normas implicitas que
influyen en las subjetividades y el ejercicio de la maternidad de las mujeres con
discapacidad intelectual en nuestro contexto social y, especificamente, en su
contexto proximo.

La investigacion plantea una forma de avanzar en el conocimiento que reconoce
el saber de la experiencia de las mujeres participantes y la necesidad de avanzar
hacia formas de investigacion mas democraticas (Milner y Frawley, 2019). Para
ello, en el marco de una investigacion inclusiva se exploré con las mujeres
participantes una parte fundamental de sus biografias, la atravesada por la
maternidad. La naturaleza participativa y discursiva de la investigacion permitia
identificar nexos comunes en las experiencias de las madres, lo que sirvié para
profundizar en algunos de los temas importantes para ellas y formular
propuestas. El analisis conjunto de las experiencias comunes vividas permitio ir
tejiendo una red de apoyo entre las participantes; esto es, el espacio de trabajo
conjunto fue un espacio para que las experiencias de vida fueran dialogadas.

Participantes

El acceso a las participantes se realizé a través de profesionales del ambito
asociativo que desarrollan programas dirigidos a personas con discapacidad
intelectual en distintas ciudades. El primer contacto se hizo presencialmente o
por teléfono y algunas de las profesionales hicieron de enlace con otras
entidades y técnicos. Se inform6 a 41 entidades de diferentes comunidades
auténomas, de las cuales respondieron 11. De estas, dos indicaron que ninguna
de las mujeres que acudian a sus servicios era madre y en las otras el numero
de madres oscilaba entre 1 y 18 mujeres (Tabla 1).

Entidades Madres que utilizan algun servicio o
. Respuesta
informadas/contactadas programa
Ninguna
Ninguna
1
1
1
Y| 11 5
3
4
5
18

Tabla 1. Entidades contactadas y su respuesta

En un segundo momento, se organizaron sesiones individuales o grupales con
las posibles participantes que manifestaron estar interesadas en la investigacion
y profesionales que las apoyan. Todos los encuentros (presenciales y on-line)
tuvieron como propdsito dar a conocer en mayor profundidad los objetivos de la
investigacion, el proceso de indagacion colaborativo y los aspectos éticos de la
investigacion. De las 35 participantes potenciales, 15 mujeres manifestaron
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interés en participar, sin embargo, dos de ellas se retiraron por diferentes
circunstancias personales y de salud antes de concertar el encuentro para
realizar la entrevista. Finalmente, participaron en la investigacién 13 madres con
discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 24 y los 72 afos.

En el momento en el que iniciaron las entrevistas, las situaciones laborales,
familiares y de vivienda eran muy diversas. Salvo cuatro de ellas, el resto (9 de
las participantes) habia tenido a sus hijos antes de la ratificacién de la CDPD en
2008. Cuatro de las participantes (Remedios, Sol, Marina y Emma) tuvieron a
sus hijos en acogida después de unos primeros meses de crianza con ellas,
aunque en ningun caso perdieron el contacto con sus hijos, y una de ellas (Rocio)
perdio la custodia de sus hijos menores al separarse. El resto de las madres (9),
incluyendo el segundo embarazo de Remedios y el tercero de Rocio,
mantuvieron la custodia de sus hijos. Por su parte, Fatima cedié temporalmente
la custodia de su hijo a su hermana tras su divorcio. En cuanto a la situacidn
sentimental de las madres, en el momento en el que se inicid la investigacion
solo cinco participantes tenian pareja: dos estaban casadas con los padres de
sus hijos (Andrea y Lourdes), otra con una segunda pareja (Fatima) y las otras
dos (Sandra y Remedios) tenian otras relaciones, aunque una de ellas fue
definida como no estable (la relacion de Sandra). Las otras nueve participantes
estaban solteras en el momento de las entrevistas.

Por otro lado, en relacion con la situacion habitacional de las participantes, dos
de las madres vivian en entorno residencial, cinco en alojamientos protegidos o
pisos tutelados (solas o con otras compafieras de piso) y el resto vivian de forma
independiente, con o sin apoyo familiar. Asimismo, la mayoria de las madres
(ocho de las participantes) estaban en centros ocupacionales, con trabajos
temporales o sin contrato laboral (Tabla 2).

Situacion
laboral

Situacion
habitacional

Edad Situacion

Pseudénimo

2021 N° hijos/situacion hijos

sentimental madre

1 hija (2 afios) ) . Estudiante y
Vive en un piso
Carol 24 | Actualmente: permanece con su Soltera . Centro
tutelado con su hija .
madre Ocupacional
1 hij fA . ) .
ljo (6 ano§) Pareja (no estable), Vive en un piso con Empleo en
Sandra 29 | Actualmente: permanece con su . .. o
padre de su hijo su hijo fabrica
madre
1 hija (3 afios) Comparte piso con
- N Centro
Lidia 46 | Actualmente: permanece con su Soltera su hija, su hermano .
Ocupacional
madre y su padre
1 hija (20 afios, fallece en 2022) )
. . Vive en casa con Centro
Camino 47 Pasado: permaneci6 con su Soltera .
sus padres Ocupacional
madre
1 hijo (30 afios)
P :D fA - .
- asado .urante unos anos' Casada (segundo Casa familiar con su Empleo sin
Fatima 52 | estuvo bajo la tutela de su tia . . .
. marido, no padre) madre, marido e hijo contrato
Actualmente: permanece con su
madre
2 hijas de dos parejas (23 y 30
afos)
Pasado: La mayor estuvo con ella
en el hogar-cuna los primeros . Vive en un piso
. . Con pareja (no Centro
Remedios 53 meses y luego en acogida. La tutelado con una .
- . padre) ~ Ocupacional
pequefia permanecio con ella. compariera
Actualmente: De la mayor no
sabe nada. La menor esta
independizada.
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2 hij 1 hij 28 ani
|Jas¥ ljo (30 y 28 anos) Casada, padre de - .
Pasado: permanecen con su - Vivienda compartida
sus hijos (fuera de la
Andrea 53 madre - con otras personas Desempleada
. vivienda
Actualmente: viven en la casa . con DI
- comunitaria)
familiar con su padre y su abuela
2 hijos (1 hijo de 37 afios .
. " . Soltera (tuvo novio - .
desaparecido y 1 hija que tendria Vivienda compartida
- A tras los dos padres
Sol 54 32 afios, pero fallecio a los 24) N con otras personas Desempleada
. de sus hijos, pero
Pasado: en acogida (hasta que s con DI
- fallecio)
fallecio)
1 hijo y 1 hija con su primer
marido (35 y 32 afos) y otro (24
afos) con otra pareja Vive en un piso
. Centro
Rocio 54 | Pasado: permanecen con su Soltera tutelado con dos .
o Ocupacional
madre compafieras
Actualidad: Independizados del
hogar familiar
1 hijo (13 anos.) Soltera (Su pareja 'y
) Pasado: los primeros meses .. ) .
Marina padre de su hijo Vive sola en un piso Centro
57 permanece con ella L . .
o fallecio a los cinco tutelado Ocupacional
Actualmente: acogimiento
) . meses del parto)
residencial
1 hijo (20 afios)
Pasado: permanece con ella
durante un afio y medio, luego ) .
. Vive en un piso
Emma 61 pasa a estar en acogida con su Soltera Empleo temporal
. tutelado
tia paterna
Actualmente: Vive con su tia
paterna
2 hijos (41 afos y el menor, que
tendria 38 afos, fallecié a los 30) . ) .
Pasado: bermanecen con su Casada (primer Vive en un piso con
Lourdes 65 madre P marido y padre de su marido y padre Retirada/jubilada
. . 2 hij hij
Actualidad: Independizado del sus 2 hijos) de sus dos hijos
hogar familiar
1 hijo (47 afios)
Pasado: permanece con su Vive en un piso con
Alicia 72 | madre Soltera , P Retirada/jubilada
. . su tia
Actualmente: independizado
hogar familiar

Tabla 2. Resumen datos participantes

Instrumentos y procedimiento

A pesar de plantear aqui un desarrollo lineal de la investigacion, cabe recordar
que las fases que se presentan no conforman etapas aisladas que hayan sido
superadas en el orden expuesto en su totalidad, ya que, por un lado, existe la
posibilidad de encontrarnos en puntos diferentes de la investigacién con cada
participante dependiendo del momento en que se iniciase el contacto o de su
situacion concreta y, por otro lado, el proceso es polifénico, lo que hace que
exista una retroalimentacion que nutre y deconstruye el discurso a medida que
se avanza en él, obligandonos a realizar una “reflexion simultanea sobre la
relacion entre procesos y productos en circunstancias concretas” (Elliott, 1993,
p. 68), dotando a la investigacién de una naturaleza inevitablemente dinamica.

Tras presentar la investigacion? y partiendo de esa premisa de flexibilizacion del
proceso de recogida de informacién, se plantearon una serie de acciones
divididas en dos fases. La fase 1 se centra en las entrevistas individuales e

2 Puede consultarse el documento que se utilizo para presentar la investigacion a las profesionales en el
Anexo |I.
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incluye la elaboracién de los instrumentos de recogida de informacion para ese
primer encuentro (guion de la entrevista®, cartografia y biograma) y el analisis y
categorizacion de la informacion recogida en las diferentes entrevistas. En la fase
2 se llevan a cabo los grupos de trabajo con las profesionales y con las mujeres
con discapacidad intelectual, la confeccion de los instrumentos de recogida de
informacion para esos grupos y su posterior analisis, asi como el disefio y
creacion de una propuesta audiovisual.

En consonancia con el enfoque de esta investigacion y sirviéndonos de la
flexibilidad del proceso de recogida de datos, procuramos que cada fase se
adaptase a las situaciones particulares y necesidades de las madres con
discapacidad intelectual, cuidando y valorando su participacion y procurando
darle sentido a cada accién. A continuacion, se describen en profundidad las
acciones desarrolladas, las técnicas e instrumentos utilizados, asi como las
circunstancias sobrevenidas, apoyos y barreras que surgieron en cada una de
las dos fases.

Fase 1

Durante la fase 1 se trabajo en el disefo de los instrumentos de recogida de
informacion que se utilizaron durante el primer encuentro con las participantes
(guion de la entrevista, cartografia y biograma) y se concertaron encuentros
individuales con cada participante para conocernos, confirmar su interés,
abordar cuestiones sobre la confidencialidad del proceso, y comenzar con la
recogida de datos. Se ofrecid la posibilidad de utilizar mas de una sesion por
participante, dandoles la opcion de detener la sesion si se sentian cansadas o si
tenian otros compromisos, sin embargo, finalmente se realizdé una unica sesién
con cada participante.

Al ser el primer encuentro entre las madres con discapacidad intelectual y la
investigadora, las profesionales facilitaron el acceso a los centros de trabajo o
residenciales de las participantes o buscaron lugares alternativos en los que
conocernos. Cada encuentro individual se dividio en dos bloques diferenciados.
Primero nos presentamos y procuramos que la participante se sintiera acogida
interesandonos por su dia y tratando de calmarlas cuando estaban nerviosas por
no conocernos o por participar en la investigacion. Tras ese primer momento, se
explicaron de nuevo los aspectos clave de la investigacion (objetivos,
metodologia, temporalizacion y aspectos éticos) y la importancia del proceso de
investigacion compartido. Ese primer tiempo nos permitia confirmar el interés
legitimo de su participacion y evitar situaciones en las que las madres con
discapacidad intelectual pudieran haberse sentido coaccionadas o presionadas
para participar. Para garantizar la comprension y disposicion a participar de las
madres, se ley6 con ellas la Hoja informativa (Anexo 1V) en la que se recogen,
entre otros asuntos, los objetivos de la investigacion, las condiciones de
participacion y cuestiones relativas a la confidencialidad y tratamiento de los
datos. Se dedicé a esta lectura el tiempo que fue necesario, permitiendo que
cada participante plantease las preguntas que estimé oportunas. Ademas, se
entregd a cada participante una copia de la Hoja informativa, de manera que
pudieran consultarla con personas de su confianza si lo estimaban necesario.

3 Para facilitar la realizacion de la entrevista, se elabord un resumen del guion de la entrevista en Lectura
Facil para las participantes (Anexo Ill).
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Posteriormente, se leyo la Declaracion de consentimiento informado (Anexo V)
y se les pidié su firma para continuar, recalcando una vez mas que, incluso
habiendo firmado ese documento, tendrian libertad para responder las preguntas
que quisieran y cesar su participacion en cualquier momento. Concretamente, se
les explicé que lo importante era que se sintieran a gusto y que compartiesen
con la investigadora unicamente aquello que quisieran contar, asegurandonos
de que no se sintieran forzadas a responder ni a permanecer en el espacio de la
entrevista si no lo deseaban.

Durante la segunda parte de ese primer encuentro nos centramos en la recogida
de informacion mediante la cartografia®, la entrevista y el biograma, explicando
el objetivo y funcionamiento de cada técnica a las participantes. Antes de iniciar
este proceso, se les consulté la posibilidad de grabar el audio para facilitar la
tarea a la investigadora, que podria centrarse en escucharlas y tomar notas de
manera puntual. En ese momento se recalco la libertad que tienen para decidir
si quieren ser grabadas o no y se les explico que, en cualquier caso, toda la
informacion obtenida durante este proceso seria protegida garantizando el
anonimato de cada participante, cambiando en la transcripcién todos los
nombres (tanto los suyos, como los de todas las personas y lugares que se
mencionasen).

De los trece encuentros planeados, once fueron totalmente individuales
(investigadora-madre), en uno de ellos la profesional de la entidad estuvo
presente los minutos iniciales y solo en otro de ellos estuvo presente durante la
totalidad de la sesion. La duracion de estas sesiones oscil6 entre la hora y media
y las dos horas. La necesidad de hacer estas sesiones presencialmente
(tematica, técnicas, cuidado de la relacidn con las participantes...) y la situacion
de crisis sanitaria, nos obligd a posponer su realizacion hasta el fin de la
restriccion de movimientos entre distintas Comunidades Auténomas, por lo que
se llevaron a cabo entre los meses de mayo y junio de 2021. Solo una de ellas
se pospuso al mes de julio por condiciones de salud de la participante.

De forma paralela a los encuentros individuales, se comenzaron las
transcripciones de las entrevistas y el analisis de los datos.

Fase 2

En la fase 2 se planificaron y desarrollaron los grupos de discusion: cuatro con
las madres con discapacidad intelectual y uno con las profesionales. Tras
escuchar de manera individual el relato de cada participante a través de las
entrevistas, surgieron preguntas relacionadas con las estructuras e instituciones
que las apoyaban. Cuestiones sobre los programas existentes para proveer de
apoyo a las madres con discapacidad intelectual, el acompafamiento vy
asesoramiento que reciben sobre sexualidad y afectividad, los modelos y
recursos habitacionales con los que contaban o la coordinacién entre diferentes
servicios del ambito sanitario y social. Para aclarar algunas de esas cuestiones
y pensar juntas sobre otras posibilidades, se decidié realizar un grupo de
discusién con las profesionales antes de concertar los grupos con las madres.

4 Las cartografias representaban un plano de la vivienda de cada participante, lo que nos ayudaba a
imaginar su dia a dia y facilitaba que ellas pudieran construir su relato de una forma visual. Un ejemplo de
ello es la cartografia elaborada por Carol (Anexo VI), quien dibujé diferentes muebles y objetos en cada
habitaciéon a medida que narraba su experiencia.
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El grupo de discusion con las profesionales se convocé mediante un correo
electréonico en el que se explicaba el objetivo principal y algunas de las
cuestiones que se abordarian, siempre dejando abierta la posibilidad de que ellas
afiadiesen aquellos asuntos que echasen en falta o que considerasen
relevantes. Asi, el encuentro se realizd de forma telematica el 24 de junio de
2021 con el objetivo de poner en comun los programas que conocen o llevan a
cabo en sus entidades relacionados con el acompafamiento y apoyo a mujeres
con discapacidad intelectual, y concretamente aquellos que puedan incidir en la
toma de decisiones que ellas hacen sobre cuestiones afectivas y de maternidad
y las diferentes modalidades habitacionales que les ofrecen. Ademas, dialogar
sobre ello nos ayud6 a contextualizar las experiencias de las mujeres que
participan en la investigacion y nos permitid poner en comun problemas y
soluciones que las profesionales encuentran en el desarrollo de alguno de esos
programas, asi como en su practica diaria.

Tras el encuentro con las profesionales, se organizan los grupos de discusién
con las participantes. Inicialmente se intentd crear un unico grupo contando con
una mujer de cada sede, pero se hubiera disipado la polifonia de los discursos
existente en cada zona. Se barajo también la opcién de agruparlas en dos franjas
temporales cuyo eje seria la ratificacion en Espafa de la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, es decir,
un grupo formado por mujeres cuyo embarazo hubiera sido antes del 2007 y otro
con quienes lo fue después del 2007. Finalmente, debido a la compleja situacion
de cada participante (laboral, familiar, econémica) y a las limitaciones causadas
por la crisis sanitaria (pertenencia a colectivos de alto riesgo por cuestiones de
salud, limitacion en los desplazamientos, en la cantidad de personas que podian
reunirse en un espacio y las condiciones de dicho espacio), se realizaron cuatro
grupos de trabajo, uno en cada ciudad de referencia.

Los grupos de discusion se concretaron con el apoyo de las profesionales, que
cedieron el espacio necesario para reunirnos y, en algunos casos, contactaron
con las participantes para trasladarles la informacién sobre el encuentro (dia,
hora y objetivo del mismo). El objetivo de estos grupos de discusion era trabajar
y pensar juntas en el disefo y realizacion de un producto final (en el formato que
ellas decidiesen: fisico, grafico, audiovisual) en el que se reflejasen las
problematicas abordadas en la investigacion, es decir, las preocupaciones de
estas mujeres, los apoyos y barreras que han encontrado para construir su
propio proyecto vital o para el desarrollo de la crianza, asi como las propuestas
de cambio que ellas planteasen (qué y quiénes tienen que cambiar), de manera
que pudiera servir para reivindicar su derecho a ser madres y a la crianza. Los
grupos se desarrollaron entre los meses de marzo y mayo de 2022 y tuvieron la
siguiente estructura:

1. Presentacion: Se les pidié que llevasen una imagen u objeto que contase
algo importante para ellas que quisieran compartir en el grupo.

2. Devolucion de resultados, bateria de temas y preocupaciones: Un primer
analisis de las entrevistas individuales realizadas a las madres mostré una
serie de experiencias y preocupaciones comunes entre las participantes
a partir de las cuales se elaboraron las tarjetas narrativas. En dichas
tarjetas se recogian fragmentos extraidos de las experiencias que las
madres compartieron en las entrevistas para motivar el debate en torno a
aquellas cuestiones que preocupaban a la mayoria de ellas. Tras
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introducir cada tema con los diferentes ejemplos expuestos en las tarjetas
narrativas, se les plantea pensar en qué podria haberse hecho de otra
manera y quién podria ayudar a haber mejorado esa situacion.

3. Cierre: Al terminar de debatir los temas de manera independiente, se les
pedia concretar aquello que querian visibilizar y/o reivindicar y decidir
cémo podrian divulgarlo, en qué formato y a quién dirigirlo.

Una vez realizados los cuatro grupos de discusién con las diferentes madres, se
procedi6 al analisis de la informacién recogida en ellos. Durante ese proceso, se
aglutinaron las reivindicaciones y preocupaciones expuestas por las
participantes, asi como los posibles formatos con los que proponian difundirlas
para, finalmente, elaborar un borrador con una propuesta del producto
audiovisual a desarrollar. Para facilitar la participaciéon del mayor niumero de
madres, el encuentro se realizé de manera telematica el 21 de octubre de 2022
y estuvieron presentes cinco madres y dos profesionales.

En esa reunion telematica se valord la propuesta nacida en los grupos de
discusion consistente en la creacion de un producto audiovisual que expresase
aquello que les preocupa y recogiese los testimonios y reivindicaciones de las
participantes. Primero, se presentd el posible guion que seguiria el video: (1)
titulares de noticias, (2) “mitos y experiencias”: bloques tematicos con lo que han
vivido que desmonta esos mitos, y (3) reivindicaciones. Mas tarde, en el debate,
se decidié eliminar la introduccion con los titulares de noticias para crear un video
mas conciso, breve y centrado en las experiencias y reivindicaciones de ellas.
Ademas, se decide romper la separacién tan marcada que aparejaba dividir sus
testimonios en bloques tematicos y se plante6 mostrar sus realidades de una
forma mas organica, ya que la mayoria de las experiencias narradas por las
madres con discapacidad intelectual son atravesadas por diferentes barreras y
mitos en su dia a dia.

Tras valorar la propuesta y modificar ligeramente su estructura, procedimos a
pensar en como desarrollar el producto: cédmo, cuando, donde y quiénes
grabarian las imagenes y qué imagenes. Inicialmente, se planteé realizarlo de
forma participativa, solicitando a las madres participantes que grabasen algunas
escenas de su dia a dia. El objetivo era que esas imagenes ayudasen a
desmontar los mitos que circundan la maternidad de las mujeres con
discapacidad intelectual y, al tiempo, sirviesen de palanca para exponer las
denuncias recogidas en los grupos sobre aquello que querian cambiar. Sin
embargo, dadas las dificultades para involucrar a las participantes en el proceso
creativo del video por cuestiones personales, laborales, geogréficas, de
conciliacion familiar, etc., se propuso un giro en el desarrollo del producto
audiovisual.

Este cambio, empujado por la dispersion geografica de las participantes y la
complejidad de coordinacién sostenida en el tiempo, consistidé en elicitar o
suscitar imagenes a partir de una narracién o, en este caso, de una serie de
narraciones: las transcripciones de las trece entrevistas y grupos de discusion
realizados. Es decir, de esas transcripciones se extraen los mitos, experiencias
y reivindicaciones que las madres con discapacidad compartieron v,
posteriormente, se toman estos mensajes o fragmentos como punto de partida
para elaborar las imagenes que los acompanaran, conformando el conjunto del
soporte audiovisual (Figura 1).
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¢Pero td como vas a ser madre,
si tienes discapacidad?

no significaba que
mi hijo fuese a tenerla.

Figura 1. Imagenes del producto audiovisual “Subjetividades y maternidad en mujeres con
discapacidad intelectual”.

No obstante, al tratarse de una investigacion inclusiva, las mujeres con
discapacidad intelectual fueron invitadas a participar en el proceso de creacién
del producto audiovisual en su conjunto: su disefio y desarrollo, la toma de
decisiones respecto a lo que se narra y graba, etc. Para facilitar esa participacion
se elabord un documento con pautas sobre como grabar, tanto técnicamente (en
horizontal, con una duraciéon determinada y con el menor ruido posible) como
éticamente (sin mostrar rostros, nombres de las calles, etc., para garantizar el
anonimato de quienes participasen en la grabacion). Sin embargo, y a pesar de
los esfuerzos, no se pudo contar con la mayoria de ellas de una forma directa y
continuada, pero si se mantuvo el contacto con algunas de ellas para que
asesorasen durante el proceso de creacion. Concretamente, tres madres y una
profesional participaron en el proceso de grabacién de imagenes y audio y dos
de las madres asesoraron y valoraron el proceso a medida que se construia el
resultado mediante llamadas, mensajes 0 encuentros cara a cara.

Para presentar el resultado, un video de aproximadamente 10 minutos de
duracion, se invité a todas las participantes (madres con discapacidad intelectual
y profesionales de apoyo) a una reunién telematica que se realizé el 5 de
noviembre de 2024 y en la que estuvieron presentes 7 madres y 4 profesionales.
El objetivo de este encuentro fue valorar el producto audiovisual, ponerlo en
dialogo, buscar las reflexiones y debates que podria suscitar, y pensar en los
posibles contextos de difusion. Tras proyectar, analizar y debatir sobre el
producto audiovisual, se recogieron algunas sugerencias. Algunas de ellas
fueron de caracter técnico, como incluir audio en los momentos en los que
aparecia texto en la pantalla, y fueron incorporadas al proyecto posteriormente.
Sin embargo, otra de las propuestas que se debatieron tenia que ver con el
anonimato y la confidencialidad, pues algunas de las madres declararon que
querian que apareciese su nombre real. Sefalaban que querian ser reconocidas
cuando se divulgue el video en otros contextos para que sus propias familias y
los profesionales que las atendieron pudieran reflexionar sobre como fue su
comportamiento con ellas. Esto supone un dilema ético en la investigacion, ya
que los compromisos de respetar su intimidad y respetar sus deseos entran en
conflicto directo. Finalmente, se decidié mantener el anonimato en el producto
audiovisual y en todo lo concerniente a este estudio, si bien se las animé a
participar en los encuentros futuros en los que se divulgue y, si sienten la
necesidad de poner su voz y su rostro, su identidad, ante quienes estén
presentes, tendra ese espacio garantizado.

17



Subjetividades y Maternidad en Mujeres con Discapacidad Intelectual. Reflexiones en Didlogo a través de una
Investigacion Inclusiva

El 19 de noviembre, dos semanas después del encuentro telematico, se celebré
una Jornada sobre Salud y Maternidad organizada por Plena Inclusion Castilla y
Ledn. Este evento contd con la participacidon de representantes del ambito
asociativo, sanitario y de servicios sociales, asi como de mujeres con
discapacidad intelectual, incluidas cuatro madres participantes en esta
investigacion. La jornada permiti6 que una de ellas, quien no habia podido
conectarse a la reunion del 5 de noviembre, tuviera la oportunidad de visualizar
y valorar el producto audiovisual. Para las demas madres que aun no han tenido
acceso al video, se estan planteando diversas alternativas que garanticen su
visualizacion sin comprometer una difusion prematura del material.

Finalmente, con el propdsito de facilitar el visionado y la difusion del producto
audiovisual tanto a las personas implicadas en el proceso, se decidi6 alojarle en
YouTube, pudiendo acceder a €l mediante el siguiente enlace:
https://www.youtube.com/watch?v=8S39XOODTIxM.

Analisis de la informacion

Todos los encuentros fueron grabados en audio, previa autorizacion expresa de
las participantes, y posteriormente transcritos. Tras una lectura global de toda la
informacion recogida, se inicié un proceso sistematico de codificacion tematica
(Gibbs, 2012). El catalogo de categorias, subcategorias y cédigos se elaboré en
base a procesos de analisis deductivo-inductivo, es decir, procesos de ida y
vuelta del marco tedrico de la investigacion a los relatos construidos por las
participantes®. Algunos fragmentos fueron codificados por los investigadores con
el propdsito de verificar la tabla de categorias. Para el analisis de los datos se
utilizé el programa NVivo 12. Finalmente, se establecieron 11 categorias,
diferenciando momentos temporales (antes, durante y después del embarazo),
barreras y apoyos encontrados en cada categoria.

Categoria | Subcategoria |Temporalizacion Descripcion

Informacion sobre la organizacion vy el
Descriptivo | reparto de tareas domésticas (quién hace
qué, quién decide...) antes del embarazo.

Declaraciones acerca de la organizacion y
el reparto de tareas domésticas que han

Situacion Habitos y Antes del Apoyos fomentado la autonomia y/o el bienestar
habitacional | rutinas embarazo de las participantes antes de su
embarazo.

Declaraciones acerca de la organizacion y
el reparto de tareas domésticas que han
limitado la autonomia y/o el bienestar de
las participantes antes de su embarazo.

Barreras

Figura 2. Ejemplo de codificacion

5 Parte de los resultados consistid en la elaboracion de la historia de vida de cada participante
deteniéndonos en los distintos aspectos abordados en las entrevistas: (1) identidad, (2) hogar, (3) relaciones
familiares, (4) relaciones de pareja, (5) otras relaciones de mutualidad, (6) papel de las asociaciones, (7)
los servicios de salud, (8) relacion con su hija/o y (9) cosmovisiones de la maternidad. En el Anexo VII se
muestra el fragmento inicial de la historia de vida de Lidia.
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Resultados

Los resultados que se recogen en este apartado se nutren de las diferentes
técnicas de recogida de informacion realizadas: de las entrevistas realizadas, las
autopresentaciones, los biogramas, las cartografias y los grupos de discusién en
los que participaron las madres con discapacidad intelectual. Tras los relatos
personales en los que se recogian las reflexiones pasadas, presentes y futuras
en relacidon con su maternidad, urge abrir un espacio que visibilice el relato
comun y compartido por las participantes. Las siguientes paginas recogen los
obstaculos y limitaciones que esas mujeres encontraron/encuentran para ser
madres y las situaciones o condiciones que facilitaron/facilitan sus maternidades.
El relato compartido traspasa lo personal para tejer un relato colectivo y plural
que reconoce la capacidad de resistencia de esas mujeres para desafiar las
ideas dominantes sobre las mujeres con discapacidad intelectual.

Si bien algunos de los apoyos y barreras son comunes, otros se han dado en un
menor numero de casos, no obstante, tanto los apoyos como las barreras se han
agrupado en las tematicas que se repetian mayoritariamente en las experiencias
relatadas por las madres participantes. Al agrupar esos apoyos y barreras en
diferentes bloques tematicos es posible establecer una serie de elementos que,
dependiendo de cémo se configuren o concreten, pueden operar como
facilitadores o como obstaculos: elementos como la familia, el entorno laboral y
habitacional, los servicios de salud o los profesionales de diferentes
asociaciones e instituciones, publicas o privadas. En las siguientes lineas
trataremos de explicar cada uno de ellos y su incidencia entre las participantes
de esta investigacion®.

1. Barreras

Con relacion a las barreras, estas han sido agrupadas en seis esferas diferentes:
(1) la falta de orientacién e informacion sobre sexualidad y planificacion familiar,
(2) las experiencias negativas con los servicios de salud, (3) la precaria situacion
laboral y de vivienda, (4) la posibilidad de separacion de los/as hijos/as, (5) el
miedo a equivocarse, a no saber hacer algo durante la crianza y (6) la falta de
una red de apoyo (familia, pareja o amistades).

1.1. La falta de informacidn y orientacion sobre sexualidad y planificacion familiar

La informacién con la que cuenten las madres con discapacidad intelectual sobre
cuestiones de sexualidad y/o planificacion familiar antes de su primer embarazo
puede condicionar algunas de sus decisiones y, por ende, su experiencia. A este
respecto, las trece participantes valoran esta informacién como algo relevante,
sin embargo, la mayoria de ellas no contaron con ella. Ni su red de apoyo ni los
profesionales (personal del sistema sanitario, educativo, etc.) con quienes
pudieran estar en contacto antes de su primer embarazo les trasladaron
informacion sobre sexualidad o planificacion familiar. De hecho, al hablar del
primer embarazo, todas las participantes cuentan que, por unas u otras razones,
no lo habian planificado:

6 El articulo Motherhood and intellectual disability in Spain: Experienced difficulties and shared desires for
change (Rio-Poncela & Rojas-Pernia, 2024) recoge algunas de las reflexiones que se presentan en este
epigrafe.
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Yo, bueno, no es que no quisiera, que antes habia remedios. Pero bueno,
yo alguna vez, hace mucho tiempo, sé cual era la pastillita esa pequenia,
la que era una blanca y una rosa, algunas veces, yo, como no sabia leer
ni escribir, me confundia. Y algunas veces, tampoco te voy a mentir, no
nos poniamos preservativo..., y cayo, cayo, cayo (Entrevista a Remedios,
parrafo 496).

Mira, porque yo planes, como digo, yo planificado no lo tenia, porque
como estaba trabajando y eso, digo, para qué me voy a complicar en tener
hijos, si luego como... Tengo que dejar el trabajo y toda la historia, con lo
bien que estoy asi. Y luego, mira, me vino de sopetén (Entrevista a Lidia,
parrafo 1306).

— Luego, tuve a mi hijo, que es que un tio abusoé de mi y tuve a mi hijo.

— ¢Un tio tuyo?

— Si. Por parte... O sea, él era el marido de una tia. Si (Entrevista a Alicia,
parrafos 352-358).

Cuando supieron que estaban embarazadas tuvieron que lidiar con aquella
situacion sobrevenida y tomar la decisidén de seguir adelante o abortar, contando,
una vez mas, con poca informacion al respecto y viéndose obligadas a escuchar
las opiniones de terceras personas (no profesionales).

Y, claro, voy donde él y se lo digo. Me dice, “pues aborta”, y yo, “abdrtate
t4”. El queria que abortara. A ver, ahora entiendo lo que me decia, que no
teniamos dinero, que es que no entendiamos la situacion, que esto, que
lo otro. Pero yo no queria abortar, yo habia sofiado con ese bebé
(Entrevista a Carolina, parrafo 915).

Yo siempre lo he dicho y siempre lo repetiré, que yo si me quedaba
embarazada, nunca iba a abortar, porque es como si me lo hubieran
hecho a mi. Digo, es un ejemplo, [como si] mi madre me lo hubiera hecho
a mi. Yo no quiero eso. Mi hija tiene que nacer, ;por qué la voy a echar?
Si yo, la culpa es mia, mi hija no tiene que pagar y abortar. Y me paso,
me sucedid, me quedé blanca, pero me sucedid (Entrevista a Lidia,
parrafo 1288).

1.2. Las experiencias negativas con los servicios de salud

Otras experiencias relatan lo que sucede con los servicios de salud, como la falta
de seguimiento durante el embarazo y la falta de confianza en el criterio de las
madres con discapacidad intelectual por parte de los médicos. Por ejemplo,
cuando Lidia narra uno de los encuentros que tuvo con su médico antes de
confirmar su embarazo:

—Y, ¢qué te dijo el médico?

— Nada, me dijo, “;pero estas segura de que estas embarazada?”. Digo,
‘vo estoy segura porque no me ha bajado y siempre me baja, y quiero
hacerme esa prueba”. Dice, “es que lo veo muy complicado porque sabes
que aqui se puede hacer [la prueba de embarazo] si estas con dudas,
pero que si no estas...”. Y digo, “yo es que tengo esa duda, es lo que
quiero saber. Yo no vengo aqui por gusto y gana, yo vengo aqui porque
quiero sacarme esa duda de aqui”. Me dijo que si lo habia en la farmacia,
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que si no sé qué y no sé cuantos, pero digo, “ya, pero yo no tengo dinero
para estar todo el dia gastando en todos lados, si usted tiene suficiente
dinero, pues bien, pero yo no, yo estoy trabajando como una negra para
pagar...”, digo, “quiero que me lo hagan ustedes aqui”. Y dice, “vale, vale,
te lo vamos a hacer, pero yo no creo que estés muy en duda”, me decia.
Digo, “bueno, pero si yo quiero confirmarlo...”, y al final me lo hizo, pero
me lo hizo de mala gana (Entrevista a Lidia, parrafo 1351).

También durante los grupos de discusion, muchas compartieron su miedo a ser
juzgadas, presionadas o engafiadas por profesionales del sector sanitario para
que abortasen o diesen en adopcion a sus hijos. Como Marina, que explicaba
cémo el personal del centro de salud traté de convencerla para que abortase:

— [El médico] me lo dijo bien, (...) me dijo que si queria darlo o que si
queria abortar. Dije “no, una vida que viene ya por dentro, esa ya no se la
puede quitar. La vida esa tiene que sequir viniendo hacia adelante”. A mi
me querian hacer abortar, digo, “no”.

— ¢Quién te queria hacer abortar?

— La ginecdloga que me miro. Y le digo, “no, este nifio va para delante,
con todos los problemas que tenga, pero sale para delante”.

— Pero ¢te dijo por qué queria que abortases?

— Pues para que no lo tuviera. Dije, “no, el nifio es una vida que viene ya
por delante y yo no le voy a quitar la vida, porque seria para mi como si
fuera un asesinato”. Asi que no. (...) Yo qué sé, porque a lo mejor veia
que no estaba capacitada para llevarlo hacia adelante al nifio (Entrevista
a Marina, parrafos 650-668).

Al exponer ese relato en los grupos de discusion, varias madres dijeron haber
recibido ese tipo de mensajes por parte de diferentes profesionales del ambito
sanitario y narran como esas palabras pueden repercutir en el animo y
autopercepcion de una persona, aun cuando tiene clara su decision de seguir
adelante con su embarazo y ser madre:

Remedios: Que no las presionen, si presionan, “da a tu hijo, da a tu hijo,
da a tu hijo en adopcion, no tienes para cuidarle, run, run, run”, va a llegar,
lo va a dar y puede hacer hasta lo que le digan.

Marina: Si, si, es que puede llegar a hacer una locura, fijo.

Remedios: Va a acabar, como les ha pasado a muchas madres, como ya
lo sabemos, tirandose por un balcén, quitandose la vida (Grupo de
discusion 2, parrafos 2317-2331).

1.3. La precaria situacion laboral y habitacional

Algunas madres cuentan que tuvieron el apoyo de las asociaciones para
encontrar empleo, pero a veces se han dado situaciones muy dificiles en ese
ambito, con trabajos muy precarios, muy duros y mal remunerados. Muchas de
las participantes argumentaban que, al tener un hijo, no piensas en las
condiciones del trabajo, tan solo en tener un salario con el que poder sacar a ese
hijo adelante. Ejemplo de ello es el testimonio de una de las madres, Fatima, que
cuenta como trataba de trabajar de todo cuanto podia:
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Algunas veces, pues me llaman unas vecinas para trabajar, para
limpiarles la casa y eso, y asi me gano la vida y saco a mi hijo adelante.
(...) Si, por ejemplo, tu me llamas, “oye, te doy x dinero si me haces la
cocina o los cristales o lo tipico de una casa”, o lo que sepa hacer. (...) O
te llamaba un vecino, “oye, pues esta chica...”. O se iba corriendo la voz,
‘oye, esta chica me limpia muy bien”, “;si? Ah, pues mandamela”. Y me
ganaba asi la vida. Hasta ahora. Y espero [cruza los dedos] (Entrevista a

Fatima, parrafos 19-640).

Al abordar este asunto en los grupos de discusion, las participantes muestran su
preocupacion por la precariedad econdmica vinculada a los contratos de los
centros ocupacionales, incluso a jornada completa. El bajo salario que perciben
en estos trabajos limita sus posibilidades y les dificulta la toma de decisiones en
otros ambitos de su dia a dia:

Remedios: Estamos haciendo como si estuviéramos de practicas y tal,
pero que no tienen derecho a darnos 50€, por lo menos 100€ o lo que
sea.

Ana: ;Estais todos los dias, bueno, de lunes a viernes, entiendo, toda la
manana?

Remedios: Entramos al medio dia, hasta las cuatro veinte.

Lidia: Yo me salgo antes porque tengo que ir a buscar a la nifia, a las tres
tengo que estar ahi para la nifia.

Marina: Pues si, casi seis horas.

Ana:Y ;60€ al mes?

Marina: Ella [Remedios], a nosotros nos dan 38€.

Lidia: Ah, y si no vienes, te descuentan.

Ana: Y aqui en principio, estais como de practicas con la idea de que luego
0Ss consiguen un trabajo...

Lidia: Si, ahora me han puesto un curriculum para lavanderia, porque
dicen que [es] mejor, que asi tengo mas dinero para la nifia y todo, pero
espérate a ver si me cogen que esa es la otra historia (Grupo de discusion
2, parrafos 1548-1596).

Otras experiencias hablan de las dificultades que afrontaron a la hora de
encontrar y mantener un trabajo y cémo eso puede condicionar el lugar en el que
vivir:
La asociacion me encontré un trabajo y yo lo vi todo muy bonito. Dije, “ay,
tengo trabajo, voy a tener mi casa y esto y lo otro”, y al final me fui a vivir
con una amiga, que estaba con su novio, dejé el trabajo, dejé de pagar la
casa y, al final, pues mira, me quedé en la calle y me fui a vivir con otra
amiga que estaba en una casa okupa (Entrevista a Carolina, parrafo 345).

En los grupos también denunciaron una falta de formacion en cuestiones de
trabajo y vivienda vinculadas especialmente a los tramites y gestiones
administrativas: el lenguaje poco claro en los contratos y facturas, el
desconocimiento de los sistemas de ayudas que existen al empleo o a la vivienda
o los gastos derivados de una vivienda.

Esa falta de informacién y de oportunidades en el ambito laboral y de vivienda
se percibe también en el biograma de algunas de las participantes al enunciar
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como sus recuerdos mas duros o tristes situaciones vinculadas a esta barrera:
“tener miedo de que me llevasen a un centro” (Alicia), “cuando no podia tener
muchas cosas. (...) Tener una mala situacion econémica” (Rocio), y “cuando
tuvieron que ayudarme y tuve que meter a mi primera hija en el hogar-cuna”
(Remedios).

1.4. La posibilidad de separacion de sus hijos

Una de las experiencias mas dificiles que han compartido algunas de las madres
con discapacidad intelectual ha sido ese miedo ante la posibilidad de separacion
de los/as hijos/as. Algunas han tenido siempre con ellas a sus hijos/as, otras han
tenido que buscar la forma de mantenerlos a su lado, como cuenta Fatima:

La asistenta social me queria quitar [la custodia]. Claro, no tenia para
darle de comer, no tenia para nada. Digo, “pues antes de que me lo quiten,
le doy a mi hermana la custodia”, porque mis padres no estaban en ese
momento. Le di la custodia y cuando pude salir adelante, la volvi [a
Solicitar], me la dieron y hasta ahora (Entrevista a Fatima, parrafo 622).

Por otro lado, Sol explicaba que no consiguioé que le dejasen tener a su hija con
ella, aunque si logr6 mantener el contacto. Sin embargo, implicé un desgaste
emocional enorme para ella y unicamente fue posible porque la mujer que acogio
a su hija lo permitio:

Tener a tu hijo y que luego te le quiten y le den en adopcion, eso si que
es muy duro. (...) Es muy duro. Es muy duro porque yo, ya te digo, hasta
que he podido ver a mi hija, me ha costado, eh, me ha costado. Me ha
costado porque he tenido que estar luchando, hablando con la asistente
social, decirle que, por favor, que yo queria ver a mi hija, que asi no podia
estar. Cada dos por tres estaba con depresiones, no dormia, no comia...
(Entrevista a Sol, parrafos 1508-1514).

Otro relato que ejemplifica ese temor y la angustia que provoca en ellas, es el de
Carolina, que comparte como el dia que dio a luz, cuando todavia estaba en el
hospital, tuvo miedo de no salir de alli con su hija en brazos y como esa
sensacion parece haberse quedado hasta ahora:

Con todo lo que he pasado y que llegue el dia mas feliz de mi vida y que
no sepa si me la van a quitar o no, por la discapacidad, por esto, porque
no tengo nada... Es que, claro, no deja de ser un bebé en riesgo, es
entendible. (...) Es que, claro, es lo unico que tienes, por lo que has
luchado y lo mas importante, ;como te vas a sentir? Pero, claro, estate
con un minimo miedo de que van a... (Entrevista a Carolina, parrafos
1143-1191).

1.5. El miedo a cometer errores o no saber hacer algo durante la crianza

Otro elemento comun entre las entrevistadas es el miedo a equivocarse, a no
saber hacer algo durante la crianza y que afecte al nifio o a la nifia. Algunas
hablaron del apoyo recibido desde las asociaciones o desde sus familias,
especialmente los primeros dias que tuvieron a sus bebés, pero aun asi valoran
esos momentos iniciales como los mas dificiles de la crianza. Sandra y Sol
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mencionan los cuidados iniciales como una de las situaciones mas dificiles que
afrontaron tras su embarazo y, durante la entrevista Sol profundiza sobre ello:

¢Mas dificil? Pues cuidar a mi hija, porque no sabia como acunarla, no
sabia como cambiarla hasta que me estuvieron ensefiando alli en el
centro, me decian, “pues, mira, se cambia asi, tienes que poner asi a tu
hija en el pecho” (Entrevista a Sol, parrafos 1586).

Sin embargo, muchas de las madres no tuvieron la oportunidad de aprender de
profesionales o de otros modelos de crianza de su entorno, como Carolina, que
contaba que, aunque ha mantenido la custodia de su hija desde que nacid (e iba
a cumplir dos afios en el momento de la entrevista), todavia tenia miedo de que
la apartasen de su lado por no saber hacer algo o equivocarse:

Vivo con el miedo de que cometa algun error y tal y vengan a por ella,
pero lo conllevo, sé que..., cada cosa que tal, lo pregunto, cada cosa...,
yo qué sé, necesito algo y lo pregunto. (...) Ya a una madre sola, que se
la juzgue por estar sola, porque esto, por como tal, qué la doy, si esa leche
es buena, si como la apoyo... Ya eso es malo, imaginate ya con mi “peso”
(Entrevista a Carolina, parrafos 1191-1239).

Algunas de ellas mencionaban explicitamente lo dificil que es “acertar” a la hora
de educar a un hijo o una hija, incluso cuando se hace con carifio y buena
intencion y, cuando se desarrollaron los grupos de discusion y compartieron
anécdotas de sus crianzas, todas afirmaban haber sentido ese miedo,
considerandolo algo normal en cualquier madre. Marina confesaba ese temor a
equivocarse no por hacer algo concreto, sino por no dejar que sea su hijo quien
se equivoque:

Le he protegido mucho y a lo mejor también por protegerle demasiado,
también pueden salir las cosas mal. O sea que... Tampoco puede ser uno
tan protector, tan protector, porque a lo mejor luego te crees que salen
bien y te salen mal (Entrevista a Marina, parrafo 890).

1.6. La falta de una red de apoyo

Si bien las madres con discapacidad intelectual se han visto apoyadas por otras
personas (profesionales, familia, pareja o amistades), muchas de ellas también
mencionan que en algun momento han sentido una gran falta de apoyo, incluso
obstaculos por parte de esas personas. Excepto Lourdes, el resto de las
participantes que realizaron el biograma (todas salvo Andrea) mencionan
diferentes situaciones relacionadas con este ambito como las mayores barreras
o las dificultades mas significativas que tuvieron que afrontar antes, durante y
después de su embarazo. Algunas de ellas sintieron una falta de apoyo
generalizado y las palabras recogidas en sus biogramas asi lo resumen:
“ausencia de apoyo” (Lidia), “dar a luz sola y estar sola” (Sol) y “no haber tenido
apoyo para sacarle adelante” (Fatima).

Algunas de las participantes concretan esas situaciones y las vinculan a su
familia mas cercana, siendo este entorno mencionado explicitamente en cinco
biogramas con enunciados como: “decirselo a mis padres [que estaba
embarazada]” (Fatima y Sandra) o “la mala relacion con mis padres” (Camino).
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Estas dificultades también se abordan en otros momentos del proceso de
recogida de informacioén, como en las entrevistas y los grupos de discusiéon. Por
ejemplo, Remedios compartio en el grupo de discusion que sus padres la
echaron de casa cuando su hija tenia tres afios, y, durante la entrevista, Carolina
contaba que:

Tenia a mi madre en contra, que me lo dijo mi tia en esa época, que fue
al Hospital a hablar mal de mi para que me quitaran a la nifia y que si me
la quitaban ella no se iba a hacer cargo. (...) Yo ya estaba de cuatro meses
cuando se enterd0 que estaba embarazada, y ella queria que me la
quitaran (Entrevista a Carolina, parrafo 1023).

Esa misma madre explica que se ha llegado a sentir cuestionada por parte de
Sus propias amigas y otras personas de su entorno y cdmo eso le hace sentir
que tiene que demostrar constantemente que puede criar a su hija:

Sigo demostrandolo, que todavia a dia de hoy tengo... Hasta mis amigas,
todo el dia juzgando. “;Pero sabes...? ;Pero sabes...? ;Pero sabes...?”.
No, soy tonta. Que tenga discapacidad no significa que sea tonta
(Entrevista a Carolina, parrafo 1149).

Finalmente, muchas de ellas compartian la experiencia de ruptura con sus
parejas, que a menudo no las apoyaron durante el embarazo ni durante la
crianza, llegando incluso a desaparecer por completo cuando se les notifico el
embarazo o en los primeros momentos:

Si, siempre estabamos a malas, siempre discutiendo y el crio eso, pues
lo ve. A veces lo pagaba el hijo por culpa de él. Pero, bueno, para eso me
cojo, me separo y que sea lo que Dios quiera. Y hasta ahora (Entrevista
a Fatima, parrafo 1431).

Solo era, como diciendo, “Dios mio, ayudame. porque, para sacar un hijo
adelante va a ser muy complicado, muy todo”, porque yo veia que el
apoyo de mi novio no le iba a tener, porque no lo veia capacitado, porque
le veia como muy acojonado. (...) Claro, yo me sentia como... “ahora lo
tengo que hacer yo sola”, porque veia yo ya que el otro se estaba como
distanciando (Entrevista a Lidia, parrafos 1312-1640).

La falta de apoyo de personas de su entorno es la barrera mas citada en el
discurso de las participantes, siendo la ausencia o la mala relacion con sus
parejas uno de los principales pesares que relatan y recogen en sus biogramas:
“llo peor fue] haber conocido a mi primer marido. (...) Decirle [que estaba
embarazada] y que él no quisiera tenerlo” (Fatima), “cuando se fue mi primera
pareja” (Remedios), “perder la relacién con el padre de mi hija” (Camino), “la
envidia por parte de mi marido hacia mi hijo” (Emma) y “el juicio con el padre de
mi hija” (Lidia).

2. Apoyos

En cuanto a los apoyos que han tenido las participantes para mejorar su situacion
y, cuando ha sido posible, desarrollar sus maternidades, estos se han agrupado
en cinco enunciados: (1) la labor de las asociaciones y otras instituciones, (2) la
atencion de los servicios de salud, (3) la estabilidad habitacional y laboral, (4) la
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red de apoyo informal (familia y otras relaciones de mutualidad), y (5) su
conviccion de ser madres y la relacion con sus hijos/as.

No obstante, cabe sefalar que algunos de ellos se entrelazan y condicionan
entre si, como el apoyo de los profesionales de entidades sociales (como son las
asociaciones de personas con discapacidad o los Servicios Sociales), que
proporcionaron trabajo o vivienda a algunas de las mujeres, lo que a su vez les
permitié ampliar su red informal de apoyo a través de compafieras de piso o de
trabajo.

2.1. La labor de las asociaciones y otras instituciones

Todas las participantes han estado y/o estan en contacto con diferentes servicios
de apoyo ofrecidos por asociaciones de personas con discapacidad,
instituciones publicas (Servicios Sociales o Ayuntamientos) e instituciones
privadas. Estos apoyos se dan en diferentes momentos y facetas vitales, como
la formacion, el empleo, la vivienda, pero también en el ambito social y personal.

Uno de los apoyos percibido por la mayoria de las participantes fue el formativo,
en ocasiones con el objetivo de prepararlas para un empleo o darles informacién
relevante sobre distintos temas (como el curso que sefialan Remedios y Marina
sobre el consentimiento y los abusos sexuales) y, otras veces, para generar un
espacio que les permitiese desarrollar sus intereses y facilitase una red de apoyo
social. Alicia es una de las madres que mas participa en diferentes actividades
organizadas por varias asociaciones de su zona y reconoce que eso le ayuda a
mantenerse activa y socialmente conectada:

El lunes hago teatro. (...) El martes hago gimnasia. (...) El miércoles hago
baile y el jueves nos llevan a algun sitio a ver algo. Y el viernes vamos a
andar. (...) El martes voy a una de esas de, ;como se llama?, de comida,
a hacer... Ayer pusimos arroz. Estuve yo, pues eso, ayudando a partir las
cosas y eso. Hicimos arroz. (...) Yo tengo una [amiga] que vive aqui al
lado, que se llama Cristina. Con esa, pues, vamos a la Cruz Roja, vamos
a hacer un curso de comida. (...) Solemos salir antes y vamos al baile,
(...) vamos a tomar un café o voy yo a su casa. (...) Salimos y eso, vamos
a andar (Entrevista a Alicia, parrafos 760-1306).

Posibilitar esos encuentros supone un apoyo importante para muchas de las
participantes, pero, ademas, destacan la labor de algunas profesionales de las
asociaciones que las han acompafado en diferentes momentos y actividades,
como ir a alguna administracion a realizar algunos tramites, al banco o al médico.
Algunos ejemplos de ese vinculo son el de Sandra con Paula, Camino con
Juana, Carolina con Marta o Emma con Tania:

Ahora [estoy un poco mejor], gracias a Tania, que me ha ayudado, ha ido
a médicos y todo. Claro, tengo que tener un apoyo, alguien que me eche
un cable, que me ayude. (...) Antes estaba con otra asistenta social [de
otra entidad], y ahora estoy aqui, ahora me siguen estas. Bien. Contenta.
(...) Las asistentas sociales me han puesto a favor de Tania y ella me
organiza el dinero, lo que gasto, si gasto, no gasto... Me controla un poco,
porque yo soy un poco derrochona (Entrevista a Emma, parrafos 5-35).
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Esas profesionales lograron que las mujeres con discapacidad intelectual
ganasen autonomia y seguridad, haciendo que se sintiesen capaces y
valoradas., El apoyo ofrecido, en algunos casos, no tenia un efecto inmediato,
sino que necesitaba de una complicidad que requeria el compromiso de ambas
partes y tiempo para percibir los beneficios:

Y los de [la asociacion] no veas qué contentos estaban [cuando tuve a mi
hija]. (...) No se lo esperaban tampoco, asi que, imaginate tu lo contentos
que se pusieron cuando tuve a la nifia. (...) Me apoyaron muchisimo, pero
mucho, a mi hija y a mi, muchisimo. Y no me quejo, nunca me he quejado
de ellos, en mi vida, porque me ayudaron en muchas cosas. (...) Y Juana
me ha ayudado muchisimo, la otra, Piedad... Todos los de aqui, de [la
asociacion], me han ayudado muchisimo (Entrevista a Camino, parrafos
565-991).

Es importante destacar uno de los apoyos mas significativos para el desarrollo
de la maternidad que recibié una de las madres a través de la fundacion en la
que participaba. Este apoyo consistio en la oportunidad de realizar practicas en
la guarderia del centro durante su embarazo, lo cual le brindé una valiosa
experiencia y preparacion para su futura maternidad:

Me llevaron para que..., como nunca he tenido un bebé ni nada, pues me
fui luego a la guarderia de ellos y ahi me ensefaron a poner un pafal, a
darles de comer (Entrevista a Sandra, parrafo 1021).

Otros apoyos, aunque relacionados de forma indirecta con la maternidad,
resultaron ser muy practicos y se centraron en aspectos concretos de la vida
diaria de las mujeres. Estos incluian ayudas econdmicas, asi como servicios de
limpieza y catering a domicilio. Ademas, las asociaciones proporcionaron apoyo
fundamental en dos areas clave: el empleo y la vivienda. Estos aspectos seran
tratados con mayor detalle en el siguiente apartado.

2.2. La estabilidad habitacional y laboral

Aunque en la mayoria de los casos la estabilidad en el empleo y la vivienda que
disfrutan las mujeres es gracias al apoyo de las asociaciones, este tema merece
un analisis detallado. Las asociaciones han proporcionado a muchas de ellas
trabajos en centros ocupacionales, aunque los salarios fueran, como ellas
sefalaban, escasos, o las han ayudado con la busqueda de empleo y con el
acceso a pisos tutelados o residencias, lo que ha condicionado
significativamente las opciones y oportunidades vitales de estas mujeres,
incluyendo el desarrollo de su maternidad.

En numerosos casos, las mujeres pudieron residir en la casa familiar durante sus
embarazos. Algunas continuaron viviendo alli durante la crianza de sus hijos
(Lidia, Fatima, Alicia, Sandra y Camino) y una de ellas, Lourdes, heredd dicha
vivienda tras el fallecimiento de sus padres. Esto les garantizé tener siempre un
lugar donde vivir, reduciendo asi su preocupacion, aportandoles mayor
estabilidad y facilitando su relacion con la comunidad y las personas del entorno.
Sin embargo, también hubo muchas mujeres que necesitaron del apoyo de
profesionales para encontrar una vivienda adecuada, especialmente durante los
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primeros momentos con sus hijos. Fue entonces cuando diferentes profesionales
las facilitaron el acceso a hogares cuna o a pisos para madres solteras:

— Bueno, y menos mal que se terminé la relacion, porque con Marta [de
la asociacion Petricor] buscamos un piso de estos y lo tuve. Me llevé las
cosas, lo limpié, tal, cual, hasta el dia que ya nacio.

— ¢ Te fuiste a vivir con tu amiga?

— No, en la casa esta de madres solteras. (...) Que Marta, la de Petricor,
me ayudoé a conseguir este piso. Estuvimos buscando y... [sonrie y hace
un gesto de haberlo conseguido] (Entrevista a Carolina, parrafos 939-
945).

Otras mujeres necesitaron ese apoyo en la busqueda de vivienda mas adelante,
a menudo debido a la dificil situacion familiar, la necesidad de cuidados y la
situacion economica. Por ello, las residencias supervisadas o pisos tutelados se
presentaron como la mejor opcién posible. En estos casos, el apoyo provino de
la ayuda brindada por profesionales para conseguir estas viviendas y del trato
humano que se experimentaba en estos entornos, tanto por parte del personal a
cargo como de las comparfieras que compartian situaciones similares.

Ya conozco a toda la gente [y] siempre me ha tratado bien, desde que
vine nueva siempre me ha tratado bien. (...) Ya le dije la verdad a mi
marido, que estoy encantada, de momento estoy encantadisima. Me han
puesto esa television, la pobre gente con todo su buen interés, para que
esté tranquila, para que esté relajada, para que no me ponga nerviosa
nadie, con todo el interés. Y encima me tienen carifio, me tienen aprecio
(Entrevista a Andrea, parrafos 5637-915).

En cualquier caso, la vivienda les aporta una estabilidad crucial, no solo por evitar
relaciones toxicas con la familia, sino también al ofrecerles la tranquilidad de
tener un lugar seguro en el que vivir. Para muchas, esta estabilidad ha disipado
su incertidumbre, lo que les ha permitido concentrarse en otros aspectos
importantes de sus vidas, como el cuidado de sus hijos y su desarrollo personal.
Asi, la vivienda se convierte en un apoyo en si mismo que contribuye
significativamente al bienestar general de las participantes.

Si [estoy contenta viviendo aqui], es muy bonita la casa y tal. Sé que no
es para siempre y tengo que hacerme mas planning, pero la ofra casa
seguro que estara también bien, porque como estoy con ella. (...) Es una
casa super chula, (...) nunca he tenido una casa asi sola para mi...
(Entrevista a Carolina, parrafos 579-591).

Algo similar sucede en el ambito laboral. Ademas de proporcionar estabilidad en
la vivienda, las asociaciones desempefiaron un papel crucial en la empleabilidad
de estas mujeres. A algunas madres las ayudaron a formarse y a encontrar un
trabajo, mientras que a otras las contrataron en centros ocupacionales. Al igual
que con la vivienda, tener un empleo supuso un apoyo significativo para estas
mujeres, ya que les proporciond una rutina y una estructura diaria y les permitio
conocer a otras personas y evitar su aislamiento:

— Somos comparieras todas, nos llevamos todas muy bien aqui, todas
en el trabajo, muy bien. Nos echamos una mano la una a la otfra y todo,
bien, es lo que nos han enseriado. Algunas veces, por ejemplo, si vienes
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de mal humor, bueno, ya tengo 52 arios yo, no, 53, y ya se me esta
quitando la menstruacion, la menopausia y eso, y algunos dias estoy con
dolores y todo esto, y les digo, “mira, dejadme en paz, idos por ahi a
paseo”, luego se pasaba, y les digo, ‘tias, sabéis que eso...”. Y dicen,
“cqué te pasa? Cuéntanoslo”. Y digo, “esto y esto”. Y alguna vez se ha
muerto algun familiar, se ha muerto alguien y..., todas nos queremos
mucho.

— ¢Os apoyais?

— Muchisimo, unas a las otras (Entrevista a Remedios, parrafos 586-
592).

No obstante, no solo las asociaciones hacian de puente a la hora de encontrar
trabajo a las participantes. Algunas de ellas, como Fatima o Lourdes, sehalan
que amigos, familiares y vecinos las ayudaron en algunas ocasiones:

El primer ario que trabajé fue cuidando a una nifia, que la cogi con un afio
y la dejé con dos. Y porque me lo buscoé una pescadera que era muy
amiga de mi cufiada y me lo mostré ella. Pero si no, nada. (...) [Y] con una
amiga mia, la madre de una que me dio clase en su casa, vendi tabaco
con ella, que tenia una tabacalera, y a los 17 afios me iba con ella a vender
tabaco, y me dejaba ella dar el tabaco, cambiar el dinero, me decia, “muy
bien”, y yo estuve muy bien (Entrevista a Lourdes, parrafos 640-987).

Desde una perspectiva cefida a lo material, tener trabajo les permitio ganar
dinero, lo que les ayudd a sustentar la crianza de sus hijos y a tener mayor
independencia. En diversas entrevistas, mencionaron que la precariedad y la
falta de recursos econdmicos eran una de las mayores barreras para cuidar de
sus hijos como ellas hubieran querido, por lo que, tener vivienda, empleo y
sueldo, supone un apoyo inefable para ellas. Fatima refleja esta idea al explicar
lo que para ella significa tener trabajo, poder trabajar, no solo para tener
independencia, sino para sacar a su hijo adelante:

Tenia que sentar, no sé como se dice, sentar la cabeza, pero, segun iba
creciendo, tenias que mirar la ropa, los libros, la comida. Esas cosas. (...)
Si queria, por ejemplo, qué sé yo, comprarle unos caramelos sin pedir
dinero a nadie, lo tenia que trabajar. Y para comprarle ropa al crio y eso.
Empezabas a trabajar (...) [e] ibas saliendo poco a poco del bache
(Entrevista a Fatima, parrafos 1203-1581).

Ese apoyo también se recoge algunos de los biogramas, como los de Lourdes y
Alicia, que senalan el haber tenido trabajo (Lourdes cuidando de una nifia y Alicia
en una fabrica en el extranjero) como uno de los momentos mas felices antes de
sus embarazos.

2.3. La atencion de los servicios de salud

Si en las barreras se dejaba constancia de las experiencias negativas que
algunas de las madres tuvieron con los servicios de salud, aqui se presentan
algunos testimonios que reflejan otras vivencias. Varias de las participantes
mencionan haber recibido una atencion adecuada y cordial por parte del personal
sanitario en diferentes momentos, lo cual no supuso un apoyo determinante, pero
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ayudd a que se sintiesen mas tranquilas, especialmente con relacion a su
embarazo.

Algunas de ellas si ensalzan la labor de apoyo realizada por parte de los servicios
meédicos. El relato de Lourdes sobre su primera visita al médico tras saber que
estaba embarazada da ejemplo de ese apoyo y la importancia que tuvo para
desarrollar su maternidad:

Mi madre primero queria que abortase. Me llevaron al médico. Estaba asi
el médico [sefiala a la silla al otro lado de la mesa] y nosotras asi [indica
su lado de la mesa], mi cufiada, mi madre y yo. Y dice [el médico], “;tu
sabes a lo que venimos?”. Yo me puse asi [se encoge de hombros] y digo,
“ca que? ;A abortar?”. Dice él, “tu tranquila”, me dijo el médico, “tu
tranquila, td eres mayor de edad y de abortar, nada”. Y cuando bajamos
a la calle, me dijo mi marido, “yo te digo una cosa, que como abortes, me
cojo y me largo y ya esta”. (...) El médico me apoyd mucho, si (Entrevista
a Lourdes, parrafos 1047-1107).

El acompafamiento y seguimiento durante el embarazo fue mencionado por
alrededor de la mitad de ellas como algo positivo, destacando la experiencia de
Camino, quien también recibié palabras de apoyo de su médico al inicio del
embarazo y, debido a posibles complicaciones, tuvo un mayor seguimiento:

Fui al médico y me dijo que estaba de dos meses embarazada y que ya
no podia abortar ni nada. (...) Tenia veinticinco arios. (...) Fui yo sola. (...)
[El médico] me dijo que me cuidase muy bien, que tirase para adelante
con ella. nada mas me dijo eso, y a mi ya me conocia. [El bebé] tenia
problemas corazén y era de riesgo, y fui en ambulancia [hasta la otra
Comunidad] y todo, a toda leche, y me hicieron una prueba, eco o algo
asi se llama. (...) Se portaron bien conmigo los médicos, las enfermeras
de maravilla, que casi me les como a besos, porque se portaron muy bien
(Entrevista a Camino, parrafos 523-655).

También comparte cémo el médico le ayudd a comprender la enfermedad de su
hija, a “controlar la medicacidn, las revisiones, todas esas cosas que tiene que
hacer un médico” (Entrevista a Camino, parrafo 739). Esa tranquilidad de contar
con personal sanitario que resuelva sus dudas también la menciona Lidia, que
planted algunas dudas a la pediatra sobre los primeros cuidados que debia dar
a su hija, como la preparacién del bafo, la esterilizacion de los biberones y la
hora de dormir: “Me dijo la pediatra, «tu hazlo asi, a ver si la nifia te duerme
mejor». Y dormimos mejor asi” (Entrevista a Lidia, parrafo 1709).

Ademas de las cuestiones relacionadas con sus embarazos y la crianza de sus
hijos, algunas de las participantes elogian la preocupacion y el cuidado que sus
meédicos han demostrado hacia su salud en general, incluyendo condiciones
como la diabetes y la depresion. Este seguimiento adecuado ha repercutido
positivamente en su bienestar, permitiéndoles no solo despreocuparse en cierta
medida, sino también estar en mejores condiciones para cuidar de sus hijos
cuando estuvieron a su lado.
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2.4. La red de apoyo informal: familia y otras relaciones de mutualidad

Uno de los elementos que puede actuar como una barrera o un apoyo
determinante en funcién de cémo se estructure, es la red de personas que
conforman su entorno. En este apartado, analizaremos las diferentes relaciones
interpersonales que han servido de apoyo para las madres participantes.

La mayoria de las mujeres cont6 con la ayuda de algun miembro de su familia
en distintos momentos, siendo sus madres el apoyo mas recurrente dentro del
ambito familiar. Muchas mencionan como sus madres las apoyaron a lo largo de
su vida. Por ejemplo, Rocio resaltaba en su biograma la figura de su madre y lo
significativos que fueron para ella los momentos cotidianos a su lado antes de
su embarazo, como “jugar a las cartas y tomar café con [ella]” (Rocio). Ese apoyo
se hizo especialmente significativo durante los primeros meses de crianza,
cuando las ayudaron con las tareas del hogar, los cuidados basicos de sus hijos
y aportando lo que podian econdmicamente. Un ejemplo de ello es el relato de
Lidia, quien contd con el apoyo de su madre hasta que su hija cumplié quince
meses Yy, aun hoy, no puede evitar imaginar cdmo la ayudaria si estuviese
presente:

Mi madre ya queria traerme para aca [a su piso], decia, “;y yo cuando
disfruto de la nina?”. (...) Estaba muy emocionada. (...) Y si hubiera
[vivido], pues, que me habian dado una oferta de trabajo y, si estuviera mi
madre, ella es capaz de dejar ahi aparcado algo de casa y cuidar de la
nifia, para que pudiera ir yo a trabajar. Mi madre, si, si llega a vivir...
(Entrevista a Lidia, parrafos 973-1634).

Las siete madres que tuvieron a su lado a su familia nuclear durante su embarazo
lograron mantener la custodia de sus hijos (Lidia, Lourdes, Fatima, Alicia,
Andrea, Sandra y Camino). En contraste, cinco de las seis mujeres que no
contaron con ese apoyo familiar constante tuvieron que dar a sus hijos en
acogida (Marina, Remedios, Sol, Emma y Rocio). Carolina fue la unica que, sin
apoyo de la familia, mantuvo la custodia de su hija, en parte gracias al apoyo de
diferentes profesionales. Esta realidad se comprende mejor al conocer la historia
de Fatima, que cedid la custodia de su hijo a su hermana para evitar que le
apartasen de su lado.

La asistenta social me queria quitar [la custodia]. Claro, no tenia para
darle de comer, no tenia para nada. Digo, “pues antes de que me lo quiten,
le doy a mi hermana la custodia”. (...) Le di la custodia y cuando pude salir
adelante, la volvi [a solicitar], me la dieron y hasta ahora (Entrevista a
Fatima, parrafo 622).

Los hermanos y hermanas también aparecen en el relato de muchas de las
participantes y su apoyo fue muy diverso. En momentos criticos, apoyaron
econdmicamente, les daban comida o ropa para sus hijos, también las animaban
dejando que cuidaran de sus sobrinos y fueron confidentes cuando no sabian a
quién contar algo, como su embarazo.

Otro apoyo personal fue la pareja romantica, aunque se dio en menor medida.
Solo seis mujeres mencionaron haber tenido este tipo de apoyo, y de estas, dos
tienen parejas recientes que no son los padres de sus hijos, una pareja fallecio,
y otra mujer mantiene una relacioén intermitente con su pareja. Es decir, solo dos
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mujeres han tenido como pareja al padre de sus hijos y han mantenido la relacion
hasta ahora. No obstante, aunque es un apoyo menos frecuente entre estas
mujeres, cuando se da, resulta muy valioso para ellas. Esto se evidencia en
algunos de los biogramas, donde cinco de ellas o mencionaron de forma
especifica: “[lo mejor antes de mi embarazo fue] conocer a mi pareja” (Marina,
Remedios y Emma), “empezar a salir con mi pareja” (Camino y Lourdes) y “[mi
mejor recuerdo durante el embarazo fue] cuando me pidié matrimonio” (Emma).
Otro ejemplo de la importancia que una relacion de pareja con dinamicas
positivas (sanas y de reciprocidad) puede suponer para ellas es el relato que
comparte Sol en la entrevista:

Le dije [al director] que si podiamos estar en un piso y nos dijo que si, que
adelante. (...) Y con él he estado toda mi vida. Hasta que le dio el infarto.
(...) El ha reconocido a mi hija, vamos, como si fuese su padre, que no es
Su padre, porque yo le dije que tenia una hija, antes de salir con él (...) y
me dijo él, “a ver, cari, donde esta el carifio, no me importa. Yo la
reconozco, la reconoceré como si fuese mi hija”. (...) Para mi ha sido toda
mi vida (Entrevista a Sol, parrafos 67-1400).

En algunos casos, las mujeres participantes recibieron apoyo de otras relaciones
de mutualidad, como tias y tios, cufiadas, vecinos, miembros del clero,
companferas de piso o de trabajo y amigas. Estas personas les brindaron un
apoyo inestimable, fundamentalmente en el ambito emocional. Las madres que
mencionan el apoyo de sus amigas también explican que han perdido el contacto
con ellas después de tener hijos porque sus horarios son diferentes. Por eso
algunas de las participantes, como Lidia o Sandra, recuerdan en sus biogramas
lo importante que fue el apoyo de sus amigas antes del embarazo y echan de
menos ese tiempo en el que podian “salir con las amigas” (Sandra). Carolina,
quien no tuvo un entorno familiar estable, valora especialmente el apoyo que
recibid de sus amigas, que estuvieron presentes en momentos muy importantes
para ella:

Siempre he tenido a Clara, que he ido con ella desde primaria y somos
amigas desde siempre. Siempre se metian con nosotras las gitanas y nos
pegaban, pero bueno, siempre estabamos juntas (Entrevista a Carolina,
parrafo 807).

Vino mi amiga Verdnica [al hospital cuando estaba de parto], que eché a
mi amiga, la que me estuvo aguantando, porque Verdnica es como mi
mejor amiga, y menos mal que entro ella porque yo estaba gritando de
dolor (Entrevista a Carolina, parrafo 975).

2.5. La conviccioén de ser madres y la relacién con sus hijos

Este ultimo tipo de apoyo es inseparable de quiénes son, de su identidad
personal como mujeres con discapacidad intelectual atravesadas por otros
organizadores sociales. Es decir, aunque tiene un caracter intrinseco, esta muy
influenciado por situaciones externas, como los mensajes que reciben de las
personas de su entorno y de la sociedad en general, como madres y como
mujeres con discapacidad. No obstante, su deseo y conviccion de ser madres y
el vinculo que construyen con sus hijos se presentan como un apoyo
fundamental para las madres, brindandoles motivacion y fortaleza.
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A pesar de que muchas de ellas no habian planificado su embarazo y de que
solo una, Fatima, menciona en su biograma “la ilusién de ser madre” como su
mejor recuerdo o motivacion anterior al embarazo, ninguna de las participantes
tuvo grandes dudas sobre continuar con su embarazo una vez lo supieron.
Mostraron una gran determinacion, incluso en situaciones en las que no
contaban con ningun apoyo mas alla de su propia seguridad y decision. Muchas
de las mujeres mostraron una firme determinacion de llevar adelante su
embarazo desde el principio, sin cuestionar en ningun momento la decision de
tener a sus hijos. Esta firmeza se basa, en parte, en sus valores personales y en
la idea de responsabilidad hacia el ser que estaba por nacer, pero también en su
concepcion de la maternidad y de si mismas.

Yo siempre lo he dicho y siempre lo repetiré, que yo si me quedaba
embarazada, nunca iba a abortar, porque es como si me lo hubieran
hecho a mi. Digo, es un ejemplo, [como si] mi madre me lo hubiera hecho
a mi. Yo no quiero eso. Mi hija tiene que nacer, ;por qué la voy a echar?
Si yo, la culpa es mia, mi hija no tiene que pagar y abortar. (...) Yo
enseguida dije que si, que si, que seguia adelante y que, pasara lo que
pasara, que sequia. (...) He sido muy valiente para todo, para todo
(Entrevista a Lidia, parrafos 1288-1464).

Lidia, como muchas de las participantes, reconoce su propia fortaleza y
dedicacion como madre, lo cual la motiva profundamente. El amor hacia sus hijos
y los comentarios positivos que reciben de otras personas refuerzan su
determinacién y les proporcionan el impulso necesario para seguir adelante. Este
vinculo emocional no solo les ofrece un sentido de propdsito, sino que también
actua como un ancla en momentos de adversidad, recordandoles la importancia
de su papel como madres.

Esta visién de su maternidad como apoyo se refleja en los mensajes recogidos
en sus biogramas. Excepto Alicia y Emma, el resto de las participantes menciona
situaciones relacionadas con el embarazo en si como uno de sus mejores
recuerdos durante esos meses: sentir a su hijo moverse o dar patadas (Lidia,
Marina, Lourdes, Sol, Sandra, Carolina y Rocio), la ilusién de saber que estaban
embarazadas (Fatima y Camino) o el “presumir se barriguita” (Remedios), que
deja entrever la sensacion de orgullo que supuso la maternidad para ella.

En cuanto a los recuerdos que conformaron un apoyo o una motivacion tras su
embarazo, todas describen en su biograma experiencias y emociones
conectadas a ese vinculo con sus hijos y a la idea de ser madres (Tabla 3).
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Alicia Tener a mi hijo en brazos.
Lourdes Tenerles en brazos.
Emma El tener a mi hijo en brazos.
Marina Tenerle en brazos y ver lo chiquitito que era.
Rocio Pasear con mi hijo y mi pareja, que me cogiesen la mano.
Sol Tener a mi hija en brazos.
Andrea [Decidié no realizar el biograma]
Remedios La primera vez que la cogi en brazos.
Fatima La ilusién de haberlo tenido, la alegria, el reconocimiento de los demés.
Camino Cuando nacié mi hija.
Lidia Verla por primera vez.
Sandra Cuando le tuve en brazos.
Carolina [Sentirme] feliz.

Tabla 3. Respuestas de los biogramas sobre los apoyos (recuerdos positivos) después del parto.

Otra cualidad que muchas de ellas expresan, incluso en los grupos de discusion,
es su fuerte sentido de la justicia y la proteccion hacia los demas. Una de ellas,
Marina, lo deja claro al comienzo de su relato:

Contaria que soy buena persona, a veces ayudo a otras personas cuando
estan en un problema que ellos solos tampoco se pueden defender, me
pongo yo por medio. (...) Yo ya me veo como la tormenta que viene de
lejos. Asi me veo yo. (...) No es que sea mala, de por si, no soy mala,
pero si se meten conmigo o hacen algo a ofra persona, ahi estoy yo
(Entrevista a Marina, parrafos 13-26).

Algunas mujeres encuentran en su maternidad una forma de manifestar esos
valores, a los que hay que afiadir su dedicacién al trabajo con el propdsito de
lograr mayor independencia y proporcionar estabilidad a sus hijos, demostrando
su capacidad de adaptacion a diversas circunstancias:

Tengo un hijo que sacar adelante. Bueno, que he sacado a un hijo, sola,
adelante. Me fue mal en el matrimonio y me fui buscando la vida como
pude. (...) Le dije [a mi marido], “pues mira, tu te vas, haces con tu vida lo
que te dé la gana, que yo me marcho con el chaval. Antes de que me lo
quite la asistenta social, me mato a trabajar por él”. Y eso hice. (...) He
trabajado en la Guardia Civil, he estado trabajando en fabricas,
ganandome asi la vida, (...) de un lado a ofro. Estuve haciendo un curso
de ayuda a domicilio, lo saqué adelante. Estuve trabajando como un ario,
un arfio o asi en una residencia. Se me acabo el contrato y no me
renovaron. Y, luego ya tuve la suerte de entrar aqui [en la entidad]
(Entrevista a Fatima, parrafos 7-1611).
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Conclusiones

La maternidad, en si misma, constituye un constructo intrincado, una figura
poliédrica cuyas aristas interactian para modelarla, condicionarla y, en
ocasiones, limitarla. Es una experiencia encarnada, unica e individual, y al tiempo
un proceso social atravesado por condicionantes culturales, econémicos y
politicos. Su representacion en los medios de comunicacién y en el arte oscila
entre lo poético y lo perturbador, a menudo reduciéndola a un concepto
bidimensional en el que solo existen las “buenas madres” y las “malas madres”.
Esta construccion rigida y estereotipada excluye cualquier nocion de diversidad
y, especialmente, excluye las maternidades de mujeres con discapacidad
intelectual, cuya experiencia queda invisibilizada y fuera del marco de las
narrativas predominantes.

Asimismo, la simplificacion del constructo de maternidad a una dicotomia entre
‘buena” o “mala” madre desplaza el analisis hacia un ambito estrictamente
individual, centrandolo en el mérito personal y reduciendo la complejidad de la
experiencia materna al ignorar los factores estructurales que facilitan o dificultan
su desarrollo. Por supuesto, la maternidad incluye una dimension personal; la
decision de ser o no madre, por ejemplo, es intrinsecamente individual. Sin
embargo, la incidencia de esos factores externos hace que esa decision no se
tome de manera aislada ni libre, pues muchas mujeres deben enfrentarse a este
dilema en contextos de gran complejidad y, en ocasiones, vulnerabilidad.

Las condiciones sociales que rodean a las mujeres con discapacidad intelectual
estan marcadas por una perspectiva capacitista que las percibe como “eternas
nifas” y como incapaces (incapaces de trabajar, de vivir solas, de ser madres,
de decidir...), negandoles la posibilidad de construir sus propios proyectos de
vida. El paternalismo y la sobreproteccion que acompanan a esa perspectiva las
ha aislado socialmente, obstaculizando su participacion en diferentes espacios y
limitando su identidad. Las oportunidades de crear una red de apoyo informal y
establecer relaciones de mutualidad se diluyen y se acotan a unos contextos
supervisados, donde a menudo se les asigna un rol pasivo o de meras
receptoras, sin opcion a decidir sobre cuestiones que les afectan como las
actividades que realizan, la formacién que reciben o los espacios que habitan.

El enfoque capacitista intensifica la complejidad y vulnerabilidad de la situacion
que enfrentan las mujeres con discapacidad intelectual, ya que limita su acceso
a elementos fundamentales como la formacién y el empleo, perpetuando una
situacion econdomica precaria y sus consecuencias. Las personas con
discapacidad intelectual tienen una tasa de empleo tres veces menor que las
personas sin discapacidad y, como ocurre en otros ambitos, las dificultades para
acceder al mercado laboral son mayores en el caso de las mujeres con
discapacidad intelectual. Aquellas que estan vinculadas a las instituciones y los
servicios de apoyo especializados pueden recibir formacién para el empleo o
participar en talleres en los Centros Ocupacionales, pero son actividades mal (o
no) remuneradas y sin garantias de una incorporacion laboral futura. Muchas de
las mujeres con discapacidad intelectual se ven obligadas a trabajar dentro de la
economia sumergida, aumentando su desproteccidon y reduciendo sus
posibilidades de mejorar su situacién a largo plazo.

La precariedad econdmica derivada de esa falta de empleo estable convierte el
acceso a una vivienda ordinaria en un desafio para estas mujeres. Una vez mas,
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existen diferencias entre quienes participan en alguna institucion y aquellas que
estan fuera del circuito asociativo. Las primeras tienen la posibilidad de vivir en
algunos de los modelos habitacionales ofrecidos por las entidades
(principalmente residencias y pisos tutelados). Sin embargo, la mayoria de estas
opciones no estan disenadas para responder a sus necesidades concretas ni
garantizar sus derechos, pues tanto la eleccidon de con quién vivir como su
intimidad estan condicionadas por las decisiones que desde las diferentes
entidades se adoptan sin ellas.

Por otro lado, las mujeres que no estan vinculadas a ninguna entidad dependen
casi exclusivamente del apoyo informal, que generalmente se reduce a su
entorno familiar. Este tipo de apoyo, ademas de ser impredecible, suele estar
condicionado por los prejuicios capacitistas que persisten en la sociedad y que
también afectan a las dinamicas familiares, por lo que, una vez mas, sus
derechos no se garantizan plenamente, ya que, en muchos casos, son las
propias familias quienes toman decisiones fundamentales o determinan hasta
qué punto estas mujeres pueden vivir de manera mas o menos independiente y
construir sus propios proyectos de vida.

A la problematica de la inestabilidad de los apoyos, tanto formales como
informales, se suma la falta de coordinacion entre estos y dentro de los propios
sistemas de apoyo formal, especialmente en momentos criticos, como la
evaluacion de las necesidades de las madres con discapacidad intelectual para
conservar la custodia de sus hijos. En estas valoraciones, es frecuente que se
omitan las circunstancias estructurales, econdémicas y laborales que condicionan
sus vidas, asi como la invisibilidad social y las causas subyacentes que originan
dichas circunstancias. En lugar de analizar estas barreras contextuales, el
debate tiende a centrarse unicamente en su supuesta (in)capacidad para ejercer
la maternidad, sefalando cualquier error como irresponsabilidad y
etiquetandolas a ellas como negligentes. Este enfoque no solo perpetua el
estigma, sino que desvia la atencién de las responsabilidades estructurales y de
las carencias del sistema que las afectan de manera desproporcionada y que a
menudo podrian evitarse o solventarse con el apoyo adecuado.

Hablar de las condiciones sociales que enfrentan estas mujeres implica
reconocer que sus desafios no son el resultado de errores o capacidades
individuales, sino de estructuras que no estan disefiadas para incluirlas y que
hacen que sea necesario repensar las politicas publicas y las narrativas sociales.
Por eso, los testimonios de las madres participantes en esta investigacion son
ejercicios de resistencia ante un sistema social que las juzga y violenta desde
diferentes ambitos (judicial, médico, familiar y socioeducativo) y que las
cuestiona como “buenas madres”. Sus experiencias desmontan esa imagen
estereotipada de “eterna nifa”, de “mujer negligente” o “mala madre” y muestran
a madres preocupadas, cuidadoras, responsables, madres que quieren un futuro
mejor para sus hijos e hijas, y mujeres que, como cualquier madre, saben que
solas no pueden. Sus relatos también sefalan los obstaculos encontrados para
desarrollar su maternidad, muchos de los cuales derivan de las actitudes de otras
personas y se concretan en situaciones muy diversas. Ejemplos de ello incluyen
el mal trato recibido por parte de algunos médicos, lo que provoca que dejen de
acudir a las citas médicas y dificulta un seguimiento adecuado durante el
embarazo, o los prejuicios de potenciales empleadores, que limitan sus
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oportunidades de obtener un trabajo estable y, con ello, una economia mas
segura.

A pesar de todas las dificultades enfrentadas, las experiencias compartidas por
las madres participantes en esta investigacion han demostrado que, cuando
cuentan con apoyos formales e informales, su maternidad puede desarrollarse
de manera positiva y convertirse en un punto de inflexion en sus vidas que la
mayoria define con expresiones como “lo mejor de mi vida” o “lo mas bonito que
me ha pasado”. Por eso ponen en valor la importancia de visibilizar su realidad
y garantizar su derecho a elegir ser madres.

Si bien los avances legales recientes son significativos y han contribuido a iniciar
este debate, las participantes reivindican cambios en diversos ambitos que
trasciendan el marco normativo. Estas demandas incluyen (1) la mejora de la
educacion mediante la incorporacion de informacion afectivo-sexual y
oportunidades de formacion continua; (2) la creacion de mas y mejores
oportunidades laborales; (3) la mejora de la atencion sanitaria; (4) una mayor
coordinaciéon entre los servicios sociales y los destinados a personas con
discapacidad; y, finalmente, (5) un cambio en la mirada social hacia este
colectivo. Este cambio generalizado en la percepcion tendria un impacto
transversal en todos los ambitos, desde el sistema judicial hasta el trato cotidiano
recibido por ellas o sus hijos, por ejemplo, en la escuela.

Lograr que las reivindicaciones de las mujeres con discapacidad intelectual sean
recogidas y reconocidas requiere de espacios de encuentro donde sus voces
sean escuchadas, donde compartir sus inquietudes y revisitar sus experiencias.
Esto demanda un enfoque de investigacion inclusiva que coloque a las personas
con discapacidad intelectual en el centro, acompafiandolas y trabajando desde
su perspectiva. La investigacion debe convertirse en una herramienta para
denunciar las circunstancias que las afectan y visibilizar sus demandas,
empleando otros lenguajes y adaptando los ritmos del proceso a las necesidades
y posibilidades de las protagonistas.

Ajustar nuestra investigacion a esos principios éticos y metodoldgicos ha
permitido que las madres con discapacidad intelectual participantes en esta
investigacion hiciesen un analisis profundo de diferentes ambitos vitales y, como
hemos visto a lo largo de la discusion de los resultados, planteasen propuestas
transformadoras. Para tratar de resumir sus principales reivindicaciones, se ha
elaborado la Figura 3, que recoge unicamente un esbozo de cada uno de los
ambitos abordados.
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Mejorar la educacion:

incorporar informacion
afectivo-sexual y mas
formacion general

Crear mas y mejores
oportunidades laborales

Cambiar la mirada e
imagen social que se
tiene de ellas

Mejorar la
atencion sanitaria

Mayor coordinacion entre los
servicios sociales y los destinados
a personas con discapacidad

Figura 3. Resumen de las reivindicaciones realizadas por las madres con discapacidad
intelectual.
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Anexos

Anexo |. Figuras-resumen del marco normativo sobre los derechos de las
personas con discapacidad

Resumen de los principales documentos previos.

Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental y Declaracion de
1971 % los Derechos de los Impedidos

OO o Introdujeron un marco normativo inicial para proteger a las personas con
1 975 MNA discapacidad, priorizando la atencidn tutelar y la asistencia especializada,

aunque sin incorporar principios de autodeterminacion ni inclusién.
% accesibilidad universal y la vida independiente, reconociendo la
discapacidad como resultado de la interaccion con el entorno vy

‘ desarrollando medidas de accidn positiva y discriminacion inversa.

Ley 13/1982 de integracion social de los minusvalidos (LISMI)
Promovid la integracidon social mediante medidas educativas, laborales,
culturales y sociales e incluye medidas para facilitar las condiciones
necesarias que incrementen la autonomia de las personas con
discapacidad, posibilitando el acceso a la informacion y a los servicios de
orientacién y planificacion familiar (art. 9.3 y 51.1).

1982

Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminacién y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad
(LIONDAU)

Avanzd hacia el modelo social al priorizar la eliminacion de barreras, la

2003

Ley 51/39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la

autonomia personal y atenciéon a las personas en situacion de
2006 dependencia (LEPA)

Retrocedié hacia un modelo asistencial achacando la situacion de

dependencia a las limitaciones individuales y no del contexto, restringiendo

la figura del asistente personal al ambito de cuidados basicos y reduciendo
las oportunidades de vida independiente de las personas con discapacidad.

Documentos actuales de referencia.

2021 - . 2006
Ley 8/2021: Cambic el modelo de ’ ! . 4] CDPD: Reconodd el derecho
sustitucion por uno de apovo en la = > A ;Rg a la vida independiente (art.
toma de decisiones, garantizando la ~ . “\ 19) v el derecho a formar
capacidad juridica plenay respetando ! » < \ I una familia (art. 23)
la voluntad y preferenaas 1'_ - ! L - = =1
PR 1Y~ 7T PR
’ A [ . - = L o i i
1 \. ’I' ’ A=

2020 -+ .0 v TN 2013

= LIN \
Ley Organica 2/2020: - [ L \ o} RD 1/2013: Actualize
Y o .. - .
Erradicd la esterilizacidn ﬁ I N _ =T m leyes promoviendo
forzada de personas con e e - - - - ‘/' -~ g - - "_ - inclusian, accesibilidad
discapacidad en Esparna i ~, Il ! v participacion soaal
\ L. s i
\ \ - - B
N - ,\ 7 = -

2015.

Agenda 2030 y Objetivos de Desarrollo Sostenible:
Introdujeron metas parala inclusidn educativa, sodaly
laboral de las personas con discapacidad
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Anexo |l. Presentacion de la investigacion a las profesionales

PRESENTACION DE LA INVESTIGACION

La investigacién que yo, Ana Maria Rio Poncela, desarrollo bajo la direccién de la Dra.
Susana Rojas Pernia se titula “Subjetividades y maternidad en mujeres con discapacidad
intelectual. Reflexiones en didlogo a través de una investigacion inclusiva”, y se enmarca
dentro del Programa Interuniversitario de Doctorado en Equidad e Innovacién Educativa de
la UC.

¢ QUE QUEREMOS CONSEGUIR CON ESTA INVESTIGACION?

El proyecto pretende conocer la experiencia que tienen las mujeres con discapacidad
intelectual (DI) sobre la maternidad y lo que la rodea (su situacién habitacional, su relacién
con las personas de su entorno, etc.) para intentar que, a partir de lo que nos cuenten,
identificar los apoyos que han tenido y también qué cosas echan en falta. Es decir, la
investigacion pretende reconocer a las mujeres con discapacidad intelectual e
incorporarlas a la investigacién, de manera que lo que ellas digan sirva para plantear
mejoras.

Ademas, tanto por el tema a tratar como por la forma en la que se hara, la investigacion
busca ser un espacio de reflexion compartido en el que puedan saberse acompafadas.
Finalmente, esperamos que, al lograr un mayor conocimiento de un conjunto de realidades
habitualmente silenciadas y visibilizar determinadas practicas, ello pueda contribuir a un
desarrollo social y comunitario mas inclusivo.

¢ DE DONDE PARTIMOS?

Este trabajo plantea la conjuncién de algunos conceptos y colectivos tradicionalmente
excluidos o relegados al ambito privado, como son las mujeres, las personas con
discapacidad intelectual y la maternidad, cuya imagen suele diferir en cada culturay en el
imaginario de cada persona dependiendo de sus propias experiencias. El peso vivencial en
la construcciodn de esos significados concuerda con nuestro objetivo de investigaciony en
laforma en la que lo abordamos, pues trataremos de conocer aquello que las mujeres con
discapacidad intelectual quieran contarnos sobre la maternidad.

¢ CUAL ES EL ENFOQUE DE LA INVESTIGACION?

Se trata de una investigacion participativa e inclusiva, es decir, las mujeres con
discapacidad intelectual soninvitadas a participaren el proceso en su conjunto: en latoma
de decisiones, en el desarrollo de los instrumentos, en la elaboracién y el disefio de los
resultados, etc. Siempre en la medida que sus posibilidades y disponibilidad lo permitany
con la garantia de poder cesar su participacién en cualquier momento.

¢ COMO SERA EL PROCESO DE TRABAJO?

Inicialmente, realizaremos un primer encuentro con cada mujer que acepte participar en
la investigacion para conocernos, explicarles la investigaciéon y su proceso, las
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implicaciones de participar en ella, asi como para aclarar las dudas iniciales que puedan
tener. A ese primer encuentro informal le seguira otro, también individual, pero mas
estructurado, ya que su objetivo es que ellas comiencen a compartir la informacidon que
abordaremos en la investigacion. Asi, en ese segundo encuentro le pediremos que se
presente y haremos una entrevista que apoyaremos con elementos visuales. Mediante esa
entrevista pretendemos que nos sitlen en su realidad, que nos cuenten como viven su dia
a dia, como fue su bagaje, cdmo son sus relaciones con las personas de su entorno
(familia, amigos, companeros de trabajo, etc.) y sobre aspectos centrados en la
maternidad.

Posteriormente, realizaremos otros encuentros para que conozcan lo que nos han contado
otras mujeres, para pensar conjuntamente en los instrumentos que utilizaremos para
seguir con la recogida de informacién con otras personas, para tomar decisiones sobre
coémo sera la divulgacion del trabajo realizado o para revisar o solventar dudas siempre que
sea necesario.

Por supuesto, antes de cada encuentro, explicariamos las actividades a realizar, su
dinamicay objetivos. Ademas, para facilitar el andlisis de la informacion, estos encuentros
seran grabados en audio, pero se garantiza la confidencialidad en todo momento.
Igualmente, si se toman fotografias o se graban imagenes, estas solo se usaran con fines
académicosy no mostraran elrostro de ninguna de las personas entrevistadas ni nada que
pueda facilitar su identificacion. De hecho, las participantes estaran presentes en la toma
de decisiones sobre los resultados, sobre el disefio, formatoy publico a quien sera dirigido.

DATOS DE CONTACTO

Lo que aqui hemos recogido es un resumen del proceso de investigacién que esperamos
sirva para asentar las bases sobre las que construir una colaboraciéon. No obstante, somos
conscientes de que, a lo largo del proceso, pueden surgir retos que impliquen adaptarnos
a situaciones diversas y dudas que nos obliguen a repensar y matizar algunas cuestiones.
Por ello, si requiere mas informacion, o desea comunicarse por cualquier motivo
relacionado con esta investigacién, puede contactar tanto con la doctoranda de esta tesis,
Ana Maria Rio Poncela, como con su Directora, la Dra. Susana Rojas Pernia.
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Anexo Ill. Resumen de la Entrevista en Lectura Facil

uc Escudg @ Doctorado Interuniversitario

Eaere]  de Doctorado en Equidad e Innovacion en Educacion
DE CANTABRIA

Entrevista

Como ya sabes, estamos haciendo un trabajo sobre maternidad.
Queremos saber como viven la maternidad

algunas mujeres con discapacidad intelectual.

Para eso, queremos que nos ayudes.

En este documento vamos a explicar lo que haremos hoy,

pero si estas cansada o quieres parar, podemos seguir otro dia.

Hoy hablaremos de ti y de lo que has vivido,
de tu experiencia y tus recuerdos.

Primero queremos que te presentes

y nos cuentes lo que quieras sobre ti.

Tu decides lo que es mas importante,

lo que quieres que la gente conozca sobre ti.

Por ejemplo: qué cosas te gustan, qué te molesta de otras personas...

También vamos a hablar del lugar en el que vives.
Dibujaremos un plano de las habitaciones, el salén o el bafio.
y colocaremos algunos muebles en cada habitacion.
Hablaremos de lo que haces cuando estas en casa,

de quién cocina o limpia, quién viene a verte...

Después hablaremos de tres momentos de tu vida:
e Antes de tu embarazo.
e Durante tu embarazo.

e Después de tu embarazo o después del parto.

De antes de tu embarazo te haremos algunas preguntas, por ejemplo:

— ¢ddnde vivias y con quién?

51



Subjetividades y Maternidad en Mujeres con Discapacidad Intelectual. Reflexiones en Didlogo a través de una
Investigacion Inclusiva

— ¢ pasabas mas tiempo con tu familia o con tus amigos?
- ¢te imaginabas tener un bebé?
De cuando estabas embarazada queremos que nos cuentes
como recuerdas esos dias.
Para nosotras, es importante saber como te sentias,

y si cambiarias algo.

De después de tu embarazo también hablaremos de lo que recuerdes.
Por ejemplo, quién estuvo contigo

o0 como fueron los primeros momentos.

Terminaremos hablando sobre qué es ser madre.
Queremos saber lo que tu piensas,

si ser madre te parece facil o dificil.

También queremos saber si se te ocurren ideas

para cambiar las situaciones en las que te sentiste mal.
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Anexo V. Hoja informativa
Doctorado Interuniversitario
Escuela de Doctorado Ecvidad e T & e
en ql.ll ad @ Lnnovacion an ucacion
HOJA INFORMATIVA

Mediante este documento se le invita a participar en la investigacién “Subjetividades y
maternidad en mujeres con discapacidad intelectual. Reflexiones en dialogo a través de
una investigacion inclusiva”, realizada por la doctoranda Ana Maria Rio Poncela y dirigida
por la Dra. Susana Rojas Pernia.

El proyecto (aprobado por la Comisién Académica del Programa de Doctorado en Equidad
e Innovacién en Educacién y por Comité de Etica de Proyectos de Investigacién de la UC),
pretende identificar y comprender los supuestos, creencias y normas implicitas que
influyen en las subjetividades y el ejercicio de la maternidad de las mujeres con
discapacidad intelectual (DI) en nuestro contexto socialy, especificamente, en su contexto
mas proximo apoyandose en el uso de metodologia inclusiva.

Concretamente, el proyecto busca:

a) Conocer las vivencias (experiencias, respuestas y estrategias) de madres con
discapacidad intelectual, asi como los obstaculos y barreras que encuentran en su
quehacer como madres.

b) Identificar como las mujeres con discapacidad intelectual construyen su identidad
y las relaciones de mutualidad.

c) Conocereldiscurso que sobre eltematienen las personas que participan de lavida
de mujeres con discapacidad intelectual y/o trabajan con ellas.

Para decidir si quiere participar en esta investigacion, es importante que considere la
siguiente informacion y nos plantee cualquier duda al respecto:

PARTICIPACION: La propia naturaleza de la propuesta investigadora le invita a colaborar e
implicarse en las distintas fases del proyecto (disefio, desarrollo y difusién). No obstante,
su grado de participacion dependera de sus posibilidades y de su disponibilidad el tiempo
que este dure.

La principal técnica de recogida de informacion sera la entrevista, pero es posible que se
utilicen otros instrumentos en los que se abordaran cuestiones relacionadas con asuntos
que le preocupan e importan (el analisis de imagenes, por ejemplo). En cada actividad, se
le explicaran los objetivos de la misma, el proceso a seguiry se le recordara que esta puede
ser grabada.

Asi, para facilitar la recogida y andlisis de la informacién, la informacién sera registrada en
audio. Adema3s, le pedimos que nos permita tomar fotografias y/o grabar imagenes durante
el proceso de trabajo conjunto. Se evitara cualquier imagen que permita identificar a las
participantes. Las imagenes obtenidas, seran utilizadas siempre con fines educativos y de
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divulgacioén deltrabajo de investigacion. Es decir, en ninglin caso los resultados tendran un
uso comercial o empresarial.

Debe conocer ademas que, aunque sus datos se recogeran al completo, en el estudio no
figuraran sus datos personales, puesto que les someteremos a un proceso de
anonimizacion de manera que nadie externo al proyecto pueda relacionarla con el mismo.

RIESGOS: La investigacion no supone ningun riesgo para usted, ni para otras personas.

BENEFICIOS: La participacion en este proyecto no conlleva ningun beneficio directo, ni
recompensa econdmica alguna. Sin embargo, su colaboracién nos sera de gran ayuda para
los fines de esta investigacién que esperamos revierta en un mejor conocimiento de un
conjunto de realidades habitualmente silenciadas, visibilizando practicas que contribuyen
a un desarrollo social y comunitario ético e inclusivo.

VOLUNTARIEDAD: Su participacion es totalmente voluntaria. Tendra la libertad de contestar
alas preguntas que desee, de implicarse en la medida que le sea posible en las actividades
que se desarrollen y también de detener su participaciéon en cualquier momento. Esto no
implicara ningln perjuicio para usted.

CONFIDENCIALIDAD Y TRATAMIENTO DE LOS DATOS: Todas sus opiniones seran confidenciales.
En las presentaciones y publicaciones que de esta investigacion surjan, taly como se ha
mencionado anteriormente, su nombre no aparecerd o se utilizard un pseuddénimo.
Asimismo, en el caso de las fotografias o grabaciones realizadas, como explicabamos
anteriormente, en ningun caso se captara informacidn que pueda derivar en su

identificacién y, ademas, estara presente en la toma de decisiones sobre el material y
formato a utilizar para la divulgacion, pudiendo solicitar la eliminacién de lasimagenes que
considere.

Los datos de identificacién personal que se obtengan seran confidencialesy lainformacion
sera utilizada unicamente por la doctoranda y la directora de la tesis con fines formativos
o de investigacion. Los datos se guardaran siempre en un lugar seguro de tal manera que
ninguna persona ajena pueda acceder a esta informacién y atendiendo a un estricto
cumplimiento de la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales.

CONOCIMIENTO DE LOS RESULTADOS: Usted tiene derecho a conocer los resultados de esta
investigacion. Para ello, se le enviaran antes de la defensa de la tesis doctoral, permitiendo

incorporar las apreciaciones que estime pertinentes.

DATOS DE CONTACTO: Si requiere mas informacioén, o comunicarse por cualquier motivo

relacionado con esta investigacién, puede contactar tanto con la doctoranda de esta tesis,
Ana Maria Rio Poncela, como con su Directora, la Dra. Susana Rojas Pernia.

54



Subjetividades y Maternidad en Mujeres con Discapacidad Intelectual. Reflexiones en Didlogo a través de una

Investigacién Inclusiva

Anexo V. Declaracion de consentimiento informado

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proyecto de investigacién: Subjetividades y maternidad en mujeres con discapacidad

intelectu

Yo,

al. Reflexiones en dialogo a través de una investigacion inclusiva.

(Nombre y apellidos)

Declaro que:

- He leido (o se me ha leido) y (he) comprendido las condiciones de mi participacién en
este estudio recogidas en la Hoja Informativa anexa.

- He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido respondidas. No tengo

dudas al respecto.

- He recibido informaciéon adecuada y suficiente por la investigadora abajo indicada
sobre:

(0]

O
O
O

Los objetivos del estudio y sus procedimientos.

Los beneficios e inconvenientes del proceso.

Que mi participacion es voluntaria y altruista

Que en cualquier momento puedo revocar mi consentimiento (sin necesidad de
explicar el motivo) y solicitar la eliminacion de mis datos personales.

Que tengo derecho de acceso y rectificacion a mis datos personales.

El procedimiento y la finalidad con que se utilizaran mis datos personales y las
garantias de cumplimiento de la legalidad vigente.

Consiento:

Participar en el Proyecto de Investigacidon “Subjetividades y maternidad en mujeres con
discapacidad intelectual. Reflexiones en didlogo a través de una investigacion inclusiva”,
realizada por la doctoranda Ana Maria Rio Poncela y dirigida por la Dra. Susana Rojas
Pernia, profesora de la Facultad de Educacién de la Universidad de Cantabria.

Y para dejar constancia de ello, firmo a continuacion:

Firma Participante Firma Investigadora Responsable

=] o PRt I JO [0 TN de 2021

Este documento se firma en dos ejemplares, quedando una copia en cada parte.
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Anexo VI. Ejemplo de Cartografia de la vivienda de Carolina
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Anexo VII. Ejemplo de Historia de vida

11. Lidia

11.1. Identidad

Espero a Lidia en una de las salas de su lugar de trabajo. Al llegar, se presenta y, antes de
sentarse, limpia su silla. Le inquieta la situacion sanitaria y resalta que en su trabajo ha
supuesto un sobresfuerzo, puesto que la limpieza de cada cosa ha de hacerse en
profundidad. Esa es su carta de presentacion, su trabajo, y a medida que avanza su relato
nos deja entrever los nexos que este tiene con el resto de sus preocupaciones vitales.

Para Lidia, el trabajo es la base de su independencia y la de su hija: “yo quiero mi dinero,
(sabes? No quiero depender de nadie” (parrafo 937), pero a su vez, al no contar con
apoyos suficientes, es una barrera para la crianza de su hija: “;quién me cuida a la nifia?
Como no me la lleve aqui montada (sefiala a sus hombros), ;cémo lo hago? Porque yo si
quiero trabajar y quiero ganarme una némina de mi dinero, pero es que asi, ;/como lo
hago?” (parrafo 919). Esa cadena de doble direccion entre la necesidad de trabajar y criar
a su hija estd presente en ella en todo momento y la explica con pequefios ejemplos
vinculados a la economia doméstica o los gastos que pueden derivarse del desarrollo
educativo de su hija:

No es igual en comparacion con lo de antes. Igual que ir a comprar, si compras
cuatro cosas y dices, “;como me he gastado tanto? Si llevo lo mas necesario, si
no llevas caprichos”, y se te va volando (...). Si yo llevaba y traia mas dinero a
casa yendo de fiesta y todo (...), pero es que ahora no (...), es que ahora con la

nifia tienes que mirar mucho, porque no te puedes gastar como antes (parrafos

863-874).

Ahora dicen que en el colegio van a tener que usar un ordenador. Pero digo yo
que me tendran que dar alguna ayuda, porque yo no tengo dinero para pagar
tanto dinero. Es que es mucho dinero (...). Dicen que ahora lo estan pidiendo,
eso, para que lo lleven a la clase porque ahora no va a utilizase la pizarra ni
nada, que ahora va a ser todo por ordenadores y toda esta historia. Es que los
tiempos estan cambiando, madre mia, si es que, como he dicho yo, digo, si nunca
hemos hecho eso (parrafos 1030-1036).

Al hablar de ese pasado en el que la economia le parecia menos problemadtica, el trabajo
sigue siendo algo muy presente para ella:

No paraba, porque como trabajaba, me iba desde por la maniana y hasta por la
noche ya no regresaba a casa (...). estuve en una casa limpiando, luego me iba a

planchar, de la plancha, me iba a cuidar a una niia por la noche. No paraba
(parrafos 839-844).

Cuando se quedd embarazada, sigui6 trabajando muchos meses y, entre otros trabajos,
acepto uno en el sector de la construccion, reparando un tejado:

— Me llamaron del Ayuntamiento y ya sabes que yo los trabajos no los renuncio,
vo digo “si, si”. Yo no tenia todavia a la nifia, la carga esa la tenia en la tripa,
pero no carga de tenerla. Yo tenia que seguir adelante, maja. Yo no me rend;.
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Fotografia contraportada:
Madres adolescentes (1988-1989). En su antologia Lo Que Se Ve (2013).
Autora: Adriana Lestido.



