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RESUMEN

Objetivo: este estudio analizd las historias de vida de mujeres con discapacidad fisica que experimentaron el embarazo y la
maternidad. Método: se realizé un estudio cualitativo con enfoque histérico-social, utilizando la técnica de historia oral. Se
entrevistd a quince mujeres con discapacidad fisica. El analisis tematico de contenido se llevo a cabo con el software Atlas.ti®,
desde la perspectiva del marco conceptual de la vulnerabilidad. Resultados: la discapacidad de cada mujer permite comprender
los obstaculos que enfrentan en lo que respecta a la accesibilidad, imagen e identidad, y vulnerabilidad durante el embarazo y
el posparto. Esto refuerza la importancia de la atencién para la salud, valorando el derecho a vivir el embarazo y la maternidad
de forma segura e inclusiva. Conclusién: la vulnerabilidad se manifesté en diferentes momentos de la vida de las mujeres con
discapacidad fisica, fue similar entre ellas y, a su vez, muy particular para cada una. Las historias de vida de estas mujeres reflejan
su manera de afrontar los obstaculos que les imponen la sociedad y su condicion fisica.

Descriptores: Enfermeria; Salud de la Mujer; Responsabilidad Parental; Vulnerabilidad en Salud; Personas con Discapacidad.

RESUMO

Objetivo: analisar a histéria de vida de mulheres com deficiéncia fisica que vivenciaram a gestagcdo e a maternidade. Método:
estudo qualitativo com abordagem histérico-social, realizado pela técnica de histéria oral de vida. Foram entrevistadas 15
mulheres com deficiéncia fisica. Realizada a andlise de conteudo tematica com auxilio do software Atlas.ti®, a luz do marco
conceitual da vulnerabilidade. Resultados: a deficiéncia de cada mulher, possibilita compreender os obstaculos enfrentados
pela acessibilidade, pela imagem e identidade, pela vulnerabilidade no periodo gravidico-puerperal. Isto reforga a importancia
da atengdo a saude, valorizando o direito de exercer a gestagdo e maternidade com seguranga e inclusdo. Conclusdo: a
vulnerabilidade foi retratada em diferentes momentos da vida das mulheres com deficiéncia fisica, sendo semelhantes entre
elas e ao mesmo tempo muito particulares para cada uma. A histéria de vida dessas mulheres reflete seu modo de enfrentar os
obstaculos impostos pela sociedade e pela condigdo fisica.

Descritores: Enfermagem; Saude da Mulher; Maternidade; Vulnerabilidade em Salde; Pessoa com Deficiéncia.

ABSTRACT

Obijective: to analyze the life trajectories of women with physical disabilities who experienced gestation and motherhood.
Method: qualitative study with a historical-social approach, conducted by means of the life oral history technique. Fifteen
women with physical disabilities were interviewed. Thematic content analysis was carried out with Atlas.ti® software, in light
of the conceptual framework of vulnerability. Results: each woman’s disability allows understanding of the obstacles faced
regarding accessibility, image and identity, and vulnerability throughout the gestational and puerperal period. This emphasizes
the significance of health care, valuing the right to experience gestation and motherhood with safety and inclusion. Conclusion:
vulnerability was portrayed at different moments in the lives of women with physical disabilities, being similar among them yet
distinctly unique for each one. These women’s life trajectories reflect their way of confronting the barriers imposed by society
and physical condition.

Descriptors: Nursing; Women's Health; Parenting; Health Vulnerability; Persons with Disabilities.

INTRODUCTION

Histéricamente, la sociedad ha considerado la discapacidad como una desventaja. Se trata de una condicidon de
desequilibrio cuando se compara a las personas con discapacidad con las que no la tienen. Por ello, podemos afirmar que
las interacciones y las relaciones de poder presentes entre las personas influyen en como una persona con discapacidad se
constituye en el mundo, no obstante, su condicidn clinica también requiere seguimiento®2.

Por lo tanto, segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, se considera
que el mejor modelo para clasificar la discapacidad es el biopsicosocial. Este modelo sintetiza los aspectos fundamentales
de los modelos médico y social. La discapacidad se concibe, por un lado, como una caracteristica de la persona, causada
directamente por una enfermedad (modelo médico) que requiere tratamiento médico, y por otro, como un problema
creado por la sociedad debido a la falta de inclusidn y de politicas sociales (modelo social). Este modelo de integracion entre
los enfoques médico y social aborda diferentes perspectivas de la salud: biolégica, individual y social®.

Este estudio fue financiado en parte por el Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico — Brasil (CNPq).
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Otro concepto abordado por la Organizacidn Panamericana de la Salud define a las personas con discapacidad
como un grupo de riesgo, con mayor probabilidad de contraer infecciones por diversos motivos. Entre los que se
encuentran las dificultades para acceder a la salud publica, implementar medidas basicas de higiene y mantener el
aislamiento social debido a que necesitan una red de apoyo”. En el caso de las mujeres, la discapacidad fisica suele
implicar renunciar a la feminidad, la sexualidad activa y la posibilidad de ser madre>’. Ademas, a menudo se las
caracteriza por las deficiencias funcionales en las extremidades que limitan su movilidad. Por consiguiente, muchas de
ellas experimentan vergiienza, baja autoestima e inseguridad?®.

Las mujeres con discapacidades fisicas que viven la maternidad enfrentan limitaciones en el acceso a los servicios
y apoyo reproductivo inadecuado. El acceso a los servicios de salud es limitado, debido a que no pueden acceder
fisicamente a las instalaciones, a la falta de sensibilidad y el conocimiento limitado sobre la discapacidad de los
profesionales de la salud®®.

Un estudio realizado en Australia con mujeres con discapacidad motora o sensorial reveld que, durante el
embarazo y el posparto, se percataron que el entorno era discriminatorio y que no confiaban en su capacidad para
desempeiiar el rol de madre. Ademas, denunciaron abuso verbal y emocional, lo que reflejaba la inseguridad de los
profesionales a la hora de abordar las necesidades especificas de dichas mujeres’.

Las personas con discapacidad se enfrentan a dificultades relacionadas con el género, mayores indices de pobreza
o desigualdad, estigma y discriminacion. Estos y otros factores externos generan vergiienza, asexualidad o
hipersexualizacion y falta de confianza. Las mujeres con discapacidad tienen mayor riesgo de sufrir violacidn, acoso y
violacién de sus derechos reproductivos. Lo que caracteriza a esta poblacién como un grupo vulnerable®°,

En Brasil, el sistema de salud para personas con discapacidad aun se caracteriza, en general, por la fragmentacion
y la discontinuidad en la asistencia sanitaria, producto de la falta de coordinacién entre los gestores y los equipos
profesionales que trabajan en la primera linea'l. Ademas, los profesionales de la salud tienen dificultades para
comprender las necesidades de las personas con discapacidad mas alld de sus limitaciones fisicas'*!2. A finales de la
década de 1980, en la Constitucion Federal de Salud de Brasil, las personas con discapacidad fueron reconocidas y
consideradas en los tres ambitos de gobierno: atencién y asistencia publica en salud, y proteccion y garantia de los
derechos de las personas con discapacidad®®. Posteriormente, se promulgaron otras leyes para asegurar la inclusién
social de las personas con discapacidad, como la Ley N.2 7.853 de 1989, que garantiza el acceso a los servicios de salud
en todos los niveles de complejidad; y la Ley N.2 10.098, que establece normas generales y criterios basicos para
promover la accesibilidad para las personas con discapacidad o movilidad reducida; y la Ley N.2 10.048, que establece
grupos prioritarios para la atencién, como adultos mayores, mujeres embarazadas y personas con discapacidad, e
incluye reservar asientos especificos en el transporte publico para dichos grupos**>.

Cabe mencionar que la Politica de Salud Brasilefia para Personas con Discapacidad busca revertir la fragmentacion
y la discontinuidad de la atencidn, y afirma que la asistencia a estas personas se basa en el supuesto de que, ademas de
la necesidad de atencién médica especifica relacionada con su condicién?®3, estos individuos también pueden verse
afectados por enfermedades y condiciones comunes, que requieren otro tipo de servicios de salud, ademas de los
relacionados estrictamente con su discapacidad, como, por ejemplo, las mujeres que atraviesan el embarazo y el
periodo posparto!.

Las politicas de salud que promueven la inclusion y la calidad de vida de las mujeres con discapacidad fisica durante
el embarazo y el puerperio, asi como los avances legislativos para lograr la igualdad de oportunidades y una interaccion
social positiva, son fundamentales. Sin embargo, se reconoce que la red de apoyo desempefia un papel esencial en este
proceso. Su funcion es brindar apoyo y acogida a las mujeres con discapacidad fisica para que se sientan empoderadas
y puedan superar las limitaciones y vulnerabilidades derivadas de la discapacidad y de las condiciones relacionadas con
el embarazo y la maternidad™®. La vulnerabilidad asociada a la falta de informacidn, de apoyo y la falta de confianza en
su capacidad para gestar, dar a luz y cuidar a un hijo pone en evidencia la fragilidad de las mujeres con discapacidad.
Para algunas, la maternidad les permite recuperar la identidad femenina que perdieron en la sociedad. Ademas,
enfrentan dificultades sociales como el acceso a los servicios de salud, la calidad y especializacion de la atencién, y a
una red de atencidn integrada y con derivaciones. Por lo tanto, se eligié el marco conceptual de la vulnerabilidad para
reflexionar sobre este tema?’.

Partiendo de la base de que las mujeres con discapacidad fisica se enfrentan a dificultades relacionadas con el
reconocimiento social como mujeres y madres, la falta de accesibilidad y de informacién, se puede afirmar que
presentan diferentes vulnerabilidades sociales.

Por ende, el objetivo fue analizar las historias de vida de mujeres con discapacidad fisica que experimentaron el
embarazo y la maternidad.

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2025; 33:90592

DoCe .


https://doi.org/10.12957/reuerj.2025.90592
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Vieira AN, Padilha M, Costa R, Wilhelm LA, Velho MB, Alves IFBO
Mujeres con discapacidad fisica
i Articulo de Investigacion
foomet Artigo de Pesquisa DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2025.90592
Research Article

METODO

Se trata de una investigacion histdrica con enfoque cualitativo, que comprende a los grupos humanos en su
espacio temporal y analiza diferentes aspectos sociales'®!°. Para garantizar la precision y el rigor metodoldgico se utilizé
el instrumento Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ) en todas las etapas de la elaboracion del
informe. El contexto del estudio para la recopilacion inicial de fuentes orales fue una Maternidad Publica Estadual del
sur de Brasil, centro de referencia para la atencion prenatal de alto riesgo.

Para la seleccidon de las participantes, se definieron los siguientes criterios de elegibilidad: mujeres con cualquier
tipo de discapacidad fisica, mayores de 18 afios, que hubieran estado embarazadas al menos una vez y que presentaran
una discapacidad fisica desde al menos un afio antes del embarazo. Se excluyé del estudio a quienes presentaran
cualquier tipo de discapacidad cognitiva o sensorial que pudiera dificultar la comunicacion entre la investigadora y la
participante.

Inicialmente se seleccionaron 25 participantes, una de las cuales aun estaba embarazada y, por lo tanto, no
cumplia con los criterios de inclusion ni con el periodo de recoleccion de datos. De las 24 participantes restantes, dos
no tenian informacién de contacto actualizada, cuatro no respondieron y tres abandonaron el estudio?.

La recoleccidon de datos fue realizada por la investigadora principal entre julio y diciembre de 2020, mediante un
cuestionario con preguntas sobre la infancia, la adolescencia, el embarazo, la autopercepcion, el acceso a la atencién
médica, el rol familiar y las limitaciones y el potencial autoevaluados por las mujeres con discapacidad fisica. El objetivo
era elaborar una linea de tiempo con los eventos informados. En ese momento, la investigadora principal trabajaba
como auxiliar de enfermeria en la institucion donde se realizo el estudio, lo que facilitd el acceso al servicio ambulatorio
donde las mujeres embarazadas recibian atencion prenatal.

El reclutamiento de las participantes comenzo con la consulta de los registros de atencion ambulatoria del servicio,
para encontrar a las mujeres que cumplieran con los criterios de inclusion del estudio, luego de obtener la autorizacién
del comité de ética de la institucion para acceder a dicha informacion. Posteriormente, se contacté telefénicamente a
las mujeres para invitarlas a reunirse con la investigadora y explicarles el objetivo y las etapas del estudio, y determinar
su interés en participar. A partir de ahi, se utilizé la técnica de bola de nieve!. Una vez concluida dicha etapa se inicié
la recoleccidn de datos.

Las entrevistas se realizaron de forma virtual debido a las restricciones sociales impuestas por la pandemia de
Covid-19 y se programaron segun la disponibilidad de las entrevistadas. Cada entrevista tuvo una duracién promedio
de entre 40 y 100 minutos, y fue grabada, transcrita y editada, para transformar el lenguaje coloquial en un lenguaje
formal.

Las entrevistas transcritas se revisaron minuciosamente para permitir el analisis de datos mediante anélisis
cualitativo de contenido tematico??. Esa etapa la llevd a cabo la autora principal y fue revisada por las demés autoras'
Para la organizacidn y sistematizacién de los datos se utilizé el software Atlas.ti 9® (Qualitative Research and Solutions).
Se les entregaron las entrevistas transcriptas a las participantes para obtener la validacion de la informacién y la
autorizacidn para el uso del contenido en la investigacion.

Las transcripciones se introdujeron en el software ATLAS.ti® como documento primario, se generaron codigos de
forma secuencial y, posteriormente, se realizaron asociaciones, divisiones o modificaciones de los mismos. Los cddigos
se identificaron mediante una cita, un parrafo o una palabra, segun el significado y tema correspondiente. Se elaboré
una descripcion para cada cédigo, lo que facilitd el proceso de agrupacion. Durante este proceso, también se crearon
notas en ATLAS.ti® para registrar las reflexiones de las investigadoras y contribuir al analisis de los datos.

El protocolo de investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion con Seres Humanos de la
universidad participante, a través de la Plataforma Brasil, en mayo de 2020. Todas las participantes recibieron un
Formulario de Consentimiento Libre e Informado digitalizado y manifestaron su consentimiento para participar en el
estudio de forma verbal o escrita antes del inicio de la recoleccidén de datos. En las transcripciones, se identificé a las
participantes con la letra E (entrevista) y el nimero secuencial de la entrevista, para garantizar su anonimato.

RESULTADOS

Participaron en el estudio quince mujeres identificadas con informaciéon sociodemogréfica relevante para el
desarrollo y la comprensidn de su historia de vida en el estudio, lo que facilitd la comprension de los resultados finales
del estudio y de los objetivos. Los datos se presentan en la Figura 1.

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2025; 33:90592

DoCe .


https://doi.org/10.12957/reuerj.2025.90592
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Uey
Nanmg
Joarml

Articulo de Investigacion

Artigo de Pesquisa
Research Article

Vieira AN, Padilha M, Costa R, Wilhelm LA, Velho MB, Alves IFBO
Mujeres con discapacidad fisica

DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2025.90592

Municipio de Tipo de

ID Edad | Educacién residencia Tipo de discapacidad fisica | Clasificacion | NV | parto (n) EC Ocup

E1l 39 Educacién Floriandpolis |Secuelas de la paralisis Congénita 3 Cesareas Casada J
secundaria cerebral (prematuridad) (3)
completa

Y2 30 |Educacién Paulo Lopes | Displasia diastrofica Congénita 1 | Cesdrea (1) | Soltera A
primaria (enanismo)
incompleta

Y3 52 | Educacion Floriandpolis |Secuelas de la paralisis Adquirida 1 | Cesédrea (1) | Soltera J
secundaria infantil
completa

E4 48 Educacién Floriandpolis | Lesion medular - paraplejia Adquirida 2 Cesarea Casada J
secundaria (accidente de trafico) gemelar (1)
completa

ES 50 | Educacidon Floriandpolis | Secuelas de la paralisis Adquirida 1 | Cesédrea (1) | Casada A
secundaria infantil
completa

E6 29 | Educacion Florianépolis | Secuelas de la paralisis Congénita 2 | Cesarea(2) | Soltera T+
secundaria cerebral (prematuridad)
completa

E7 25 | Educacién Floriandpolis | Lesion medular - paraplejia | Adquirida 1 | Cesédrea (1) | Casada A
secundaria (accidente de trafico)
incompleta

E8 50 | Educacion Curitiba Secuelas de la paralisis Adquirida 3 | Cesarea (2) | Divorciada| J*
secundaria infantil
completa

E9 50 |Educacién Curitiba Secuelas de la paralisis Adquirida 2 | Cesarea (2) | Casada J
primaria infantil
completa

E 10 61 |Educacién Florianépolis | Secuelas de la paralisis Adquirida 2 | Cesarea (2) Viuda J
primaria infantil
incompleta

E11 30 | Educacién Gov. Celso Ataxia de Friedreich Adquirida 1 Parto Casada A
secundaria Ramos vaginal (1)
completa

E12 42 | Estudios de Florianépolis |Lesidon medular - paraplejia | Adquirida 2 | Cesarea (2) | Casada A
posgrado (accidente de trafico)

E13 24 | Estudios de Sdo José Lesién medular - paraplejia | Adquirida 1 | Cesdrea (1) | Casada E
grado (accidente de trafico)

E14 38 |Estudios de Juazeiro Displasia diastrofica Congénita 1 | Cesédrea (1) | Casada THI
grado Norte (enanismo)

E 15 43 |Educacion Floriandpolis | Secuelas de la paralisis Adquirida 1 | Cesdrea (1) | Soltera A
primaria infantil
incompleta

Nota: ID — Identificacidn; NV — Nacimientos vivos; EC — Estado civil; Ocup — Ocupacion actual; J —Jubilada; A — Ama de casa; T — Trabaja; E — Estudiante;
*Recepcionista; *'Empleada administrativa; *"Atleta; *"Empleada bancaria
Figura 1: Perfil sociodemografico y personal de las participantes del estudio. Floriandpolis, SC, Brasil, 2020.

Los resultados de este estudio se dividieron en dos categorias tematicas para estudiar en mayor profundidad cada
punto y asi construir el conocimiento cientifico propuesto: “Nadie va a estar conmigo porque tengo una discapacidad”:
identidad y autoimagen de las mujeres que definen sus actitudes hacia la sociedad, y “Creo que piensan que las personas
en silla de ruedas, con discapacidad, no pueden ser madres”: |a falta de conocimiento de los profesionales de la salud y
la falta de accesibilidad institucional como factores limitantes.

“Nadie va a estar conmigo porque tengo una discapacidad”: identidad y autoimagen de las mujeres que definen sus
actitudes hacia la sociedad.

Esta categoria aborda aspectos de la imagen de las mujeres con discapacidad fisica, c6mo se ven a si mismas y
cémo las percibe la sociedad. Muchas no se aceptaban debido a sus diferencias, limitaciones y al temor a lo que los
demas pudieran pensar de ellas.
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La adolescencia fue dificil porque no me aceptaba. Pensaba que nadie iba a querer estar conmigo porque tengo una
discapacidad. (E1)

A los 18 afios empecé a salir mds, coqueteaba [...] Tenia prejuicios contra mi misma, sentia vergiienza. Pensaba que
nadie iba a querer estar de novio conmigo porque estaba en silla de ruedas, porque era discapacitada. (E8)
Pensaba que nunca tendria hijos, que nunca saldria con nadie, que nunca me casaria. Desde entonces, siempre he
tenido depresion [...]. No podia aceptarlo, lloraba, estaba desesperada. (E11)

Algunas mujeres mencionan que la inseguridad y la falta de aceptacion las han acompafiado durante afios y que,
por ello, muchas pensaban que no serian madres o que su pareja no las aceptaria. Sus relatos revelan cémo estas
mujeres se sienten diferentes de las demas y la dificultad que tienen para aceptarse a si mismas, para hablar sobre su
discapacidad e incluso para creer que la gente se interesara en ellas.

Fue muy paciente conmigo respecto a que yo era virgen antes de que empezdramos a salir, y él también. Existe todo
este tema de la vejiga y el intestino neurogénicos, que funcionan cuando no deberian. [...] y me ha pasado varias
veces que he tenido ganas de defecar durante el coito, lo cual es normal. Las personas que tienen la necesidad
pueden detenerse y aguantar, pero en mi caso, no podia. Me conoci a mi misma, me descubri a mi misma, y todo
estd bien. (E13)

En los relatos de las mujeres se observa una mezcla de sentimientos que indican autoaceptacién, sensacion de
incapacidad, falta de conocimiento y (re)descubrimiento de la sexualidad después de tener una discapacidad fisica.

"Creo que piensan que las personas en sillas de ruedas, con discapacidad, no pueden ser madres": la falta de
conocimiento entre los profesionales de la salud y la falta de accesibilidad institucional como factores limitantes.

Esta categoria aborda el descubrimiento de la maternidad por parte de mujeres con discapacidad, asi como el
embarazo, parto y puerperio. Los relatos revelan un mundo nuevo, algo a veces «inusual» a ojos de la sociedad, la falta
de accesibilidad en las instituciones de salud y la escasez de profesionales sanitarios capacitados para trabajar con
madres con discapacidad fisica.

Este embarazo fue mds complicado. Estaba viendo a otra médica. Terminé teniendo un embarazo de alto riesgo
porque se me desprendio la placenta; tuve que dejar la universidad, guardar reposo absoluto en casa y fue mucho
mds agotador. No podia hacer nada por mi misma. Pesaba mucho mds, estaba mucho mds cansada y necesitaba
ayuda para todo. Para el octavo mes, no podia ducharme sola, no podia moverme sola ni acostarme sola. Era muy
dependiente (E12).

Busqué el mejor ginecdlogo de la ciudad. Me veia cada dos semanas, y en el ultimo tramo del embarazo,
semanalmente. Me recomendd una dieta para que ni yo ni el bebé subiéramos de peso. Como tengo enanismo, mi
torso es mds corto, y dado que el bebé era de tamafio normal, mi barriga creceria mucho; cuanto mds pesara el
bebé, mds dificil seria. Yo era la primera mujer embarazada con enanismo que habia visto. (E14)

Para la mayoria de las mujeres con discapacidad, el embarazo se clasific6 como de alto riesgo y fueron
monitoreadas por médicos especialistas: ginecdlogos y obstetras. Sin embargo, algunas afirman que el embarazo fue de
alto riesgo, pero no necesariamente debido a la discapacidad, sino mas bien a otros factores como infecciones urinarias
recurrentes, hipertensién arterial o embarazo gemelar.

Todos se sorprendieron y se alegraron porque en aquel entonces nadie en silla de ruedas tenia hijos; yo misma creo
que no conocia a nadie en silla de ruedas con hijos y mucho menos con gemelos. Hoy en dia es bastante comun; he
conocido a varias personas en silla de ruedas que han tenido hijos, pero en aquel entonces no lo era, asi que todos
se sorprendieron. (E4)

Cuando me enteré fue terrible (rie), porque llevaba un mes saliendo con mi novio y mi padre estaba en la cdrcel. Mi
madre se puso furiosa, queria que abortara porque no podria hacerse cargo del bebé, pensaba que toda la
responsabilidad recaeria sobre ella. Cuando estaba a punto de tomar la pastilla abortiva, mi padre salié de la cdrcel
y dijo que no la tomara, que solo abortaria si el médico lo indicaba. Asi que no aborté. (E6)

El descubrimiento del embarazo fue una sorpresa para las mujeres, sus familias y la sociedad en general. Muchos
dudaban de la capacidad de una mujer con discapacidad fisica para gestar, dar a luz y cuidar al nifio, incluso ellas mismas.
En una de las conversaciones se menciond el aborto, argumentando que la responsabilidad recaeria sobre la familia
debido a la discapacidad fisica de la madre. Sin embargo, no se practico el procedimiento porque no existia ninguna
indicacion ni recomendacidn médica.

Cuando me enteré que estaba embarazada, empecé con el control prenatal, asi que ya sabia que estaba bien.
Cuando nacid, le hicieron pruebas y el médico dijo que era perfectamente normal. (ES)

La cesdrea era mi unica opcion porque no podia correr ningun riesgo; seria un riesgo para mi'y para mi hijo. No habia
otros médicos aqui [...] con experiencia en embarazos de personas con discapacidad. Asi que finalmente lo elegi'y lo

acepté. El médico me inspiré confianza por su trayectoria y todas las recomendaciones que me dio, asi que acepté lo
que me dijo. (E12)
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La cesarea fue el método de parto predominante, ya que, debido a la particularidad y las limitaciones fisicas de
cada mujer, era la opcidén mas segura segun el consejo médico. Cabe destacar que a ocho mujeres se les practicé una
ligadura de trompas, lo que significa que ya no pueden quedar embarazadas debido al riesgo gestacional.

La habitacion era la que estuviera disponible. Pero estaba el tema de tener una habitacién solo para mi, por mi

privacidad durante el examen y demds. También lo hicieron; nunca lo habian hecho antes, fue una peticion mia, y
me habilitaron una nueva en el hospital. (E13)

Estaba perdiendo peso. La médica programé el parto para una semana después, para que no naciera a las 34
semanas y tuviera que estar en una incubadora, y también para que sus pulmones pudieran madurar. (E14)

Tuve diabetes gestacional e hipertension. Nacio a los 7 meses; el parto se indujo a las 32 semanas. Estuve ingresada
en el hospital desde el quinto hasta el séptimo mes de gestacion. Pesaba 1,23 kg y media 38 centimetros cuando
nacio. (E15)

El periodo posparto se caracteriza por distintas fases, desde la maternidad en el posparto, donde la orientacidn
de los profesionales de la salud es fundamental para que tengan autonomia y autoconfianza, hasta la realizacion de las
tareas cotidianas en el hogar. La lactancia materna, segln la experiencia de las mujeres, fue un reto, ya que, ademas de
las dificultades fisicas, para algunas la nula o escasa red de apoyo dificulté ain mas el proceso.

Lo hacia asi: los agarraba, los ponia en la cuna y preparaba todo para el bafio, los bafiaba sobre una cama. Todo con
mucho cuidado. (E1)

Podia cambiarlo, pero tenia miedo porque no tengo mucha fuerza en los brazos y se me podia caer. (E9)

Al principio dormia con ella en la cuna, porque como no podia levantarme para calmarla y asi [el padre del bebé] no
se despertaba constantemente, dormia en la cuna porque cabia en ella. (E14)
Segun la descripcidn de las mujeres con discapacidad fisica, desarrollaron sus propias estrategias para poder cuidar
a sus hijos. Debido a sus limitaciones, procuraron realizar las tareas bdsicas de cuidado, como la lactancia y el bafio, de
una manera mas cémoda y segura, tanto para la madre como para el hijo.
En la sala de maternidad, todo estaba mal organizado. Habia un solo cubiculo y un solo bafio, pero no habia una silla
de ruedas que cupiera en el cubiculo para que pudiera bafiarme. Me bafiaba en el suelo, sentada sobre esas ldminas
de pldstico duro, como una lona. Entonces vieron que la incision de la cesdrea se habia abierto, dejando un agujero
enorme, y que salia liquido del estomago. Cuando la enfermera fue a revisarme, mi estémago estaba casi podrido.
[...] Luego quitaron el cubiculo del bafio y, finalmente, me consiguieron una silla de ruedas. Decian que yo discutia
demasiado, pero solo queria hacer valer mis derechos. El derecho a entrar y salir, solo porque estoy en silla de ruedas
no habia un lugar para mi, me sentia como un extraterrestre en la sala de maternidad. Fue un momento muy duro
en mi vida porque me costaba mucho moverme, Dios mio, cudnto sufri. (E15)
Las mujeres con discapacidad fisica a menudo han sido juzgadas y subestimadas en lo que respecta a su capacidad para
llevar un embarazo a término, ser madres y amamantar a sus hijos. Era algo extrafio para la sociedad y los profesionales de la
salud. Cabe destacar que muchas de estas ideas provenian de personas cercanas a ellas o de los mismos profesionales de la salud.

DISCUSION

En el ambito de la enfermeria, la vulnerabilidad y ser vulnerable se relaciona con la fragilidad de las personas en
grupos, comunidades y regiones, asi como con las enfermedades o los dafios derivados de desastres naturales. Dicha
condicion puede estar vinculada a los ciclos vitales y a situaciones sociales preexistentes, y variar segun la percepcion
individual del proceso salud-enfermedad y su capacidad de toma de decisién?.

Las personas con discapacidad también forman parte del grupo considerado vulnerable. La historia de Ila
discapacidad esta marcada por el aislamiento, la incapacidad, la institucionalizacidn, la inferioridad y la exclusién social.
Si bien Brasil ha formulado politicas y programas para la inclusidn social, la implementacidn sigue siendo ineficiente y la
sociedad no acoge ni incluye a las personas con discapacidad de forma igualitaria. La vulnerabilidad de las personas con
discapacidad se manifiesta en el contexto socioecondmico en el que viven, lo que puede generar vulnerabilidad de
diferentes maneras, debido a la forma injusta de inclusidn en la sociedad?*.

En este estudio se identificaron algunas barreras sociales que dificultan la vida de las personas con discapacidad y
derivan de la vulnerabilidad de las mismas, especialmente de las mujeres. Se entiende que el bajo nivel educativo,
debido a la desercion escolar por falta de accesibilidad, tanto en la escuela como en el transporte publico, puede resultar
en un desconocimiento sobre el acceso a la atencién médica y sus derechos como ciudadanas??. Ademas, se observa la
vulnerabilidad que hace a las mujeres mas fragiles y susceptibles al maltrato y la humillacién en ciertas relaciones.

En virtud de las definiciones y del contexto general de la vulnerabilidad, y la influencia que tiene sobre las mujeres y las
personas con discapacidad, incluso hoy en dia, se considera que las mujeres con discapacidad son doblemente vulnerables.
Las situaciones que experimentan las mujeres con discapacidad son invisibles para los servicios de salud debido a la dificultad
que tienen los profesionales para abordar a esas pacientes y la falta de reconocimiento de la identidad femenina?>.
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Esta doble vulnerabilidad ha provocado que las familias sobreprotejan o rechacen a las mujeres con discapacidad,
ya sea por las dificultades para acceder a los servicios de salud y a rehabilitacion o por la falta de recursos materiales
que fomenten su autonomia. La falta de autonomia se caracterizd por la falta de apoyo e inversion en la educacion y
formacidn profesional de las mismas, asi como también por entornos que descalifican a las mujeres y a las personas con
discapacidad.

En Brasil, las instituciones de salud donde las mujeres con discapacidad fisica recibieron atencién y vivieron sus
experiencias durante el embarazo y el posparto confirman lo sefialado anteriormente, ya que, en general, resultaron
insatisfactorias e inaccesibles para atender las diversas particularidades de cada mujer. Esto se debe, ademas, a que se
las ve con extrafieza cuando estan embarazadas y a que no se las reconoce como mujeres y madres debido a su
apariencia fisica y a los ideales de belleza.

Un estudio realizado en Camboya reveld que no se consideraba bellas a las mujeres con discapacidad fisica debido a normas
sociales negativas especificas relacionadas con el géneroy la discapacidad, y que los hombres no las veian atractivas ni deseables,
ni capaces de tener salud reproductiva y ejercer la maternidad®. Para las mujeres, el ideal estético suele construirse mediante la
publicidad y la sobreexposicion de un cuerpo bello y fértil. Estos estereotipos estan presentes en diversos ambitos cotidianos,
incluso en el seno familiar, y generan perspectivas diferentes sobre la sexualidad femenina y masculina?’.

La vulnerabilidad derivada de la falta de informacién, apoyo y el escepticismo sobre su capacidad para
relacionarse, ser atractivas y experimentar la maternidad hace que se desvalorice la identidad femenina de las mujeres
con discapacidad fisica. Ademds, tienen mayor probabilidad de sufrir abuso sexual, ofensas y agresiones®1%%, Hay
estudios que indican que invertir en educacion sexual y explicitar los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres
con discapacidad fisica beneficiaria a dicho grupo social y a los servicios de salud, que estarian mejor preparados y
comprenderian mejor esta realidad?62839,

Ademas, muchas mujeres con discapacidad fisica tienen un bajo nivel socioeconémico y dependen de los servicios
publicos para acceder a la atencién médica'>®16, La mayoria de las mujeres que participd en este estudio menciond que
acudia a los servicios de salud publica, ya sea para rehabilitacidn, atencién primaria o maternidad. Aquellas que optaron
por los servicios de salud privados o puede acceder a ellos tendian a tener un mayor nivel educativo.

La vulnerabilidad también esta vinculada a diferentes grupos sociales con sus diferentes condiciones y se analiza
en términos de minorias, dado que se los considera como grupos con menor dominio social, lo que tiene una gran
influencia en cémo se relacionan con los servicios de salud y viceversa3..

En Brasil, a pesar de que la Red de Atencion a la Discapacidad se establecié como politica publica desde 2012, adn
existen dificultades para integrar los equipos que trabajan en los distintos puntos de atencién, lo que revela que dicha
politica todavia carece de atencién e inversion, tanto en términos de infraestructura, en lo que respecta a mejores
tecnologias para brindar una atencion adecuada a esta poblacion, como en términos de capacitacion de los
profesionales de la salud para capacitarlos y concientizarlos sobre esas limitaciones'**2,

Ademas, la creencia social de que las mujeres con discapacidad son seres asexuales o sexualmente incompetentes,
incapaces de cuidar de si mismas o de los demas, es una confirmacién de que no pueden ser madres®1%28, Por otro lado,
para ellas, al casarse y tener hijos, cumplen una norma sociocultural como esposas y madres>2,

El estudio abordd diferentes aspectos de la maternidad en mujeres con discapacidad fisica, una experiencia que
resulta visiblemente «extrafia» para la sociedad e incluso para los profesionales de la salud, pero que deberia
normalizarse y respetarse. Esta percepcidn de que las mujeres con discapacidad no tienen una vida sexual activa muchas
veces se refleja en el acceso limitado a los servicios de salud sexual y reproductiva3*3*, Legalmente, las personas con
discapacidad tienen derecho a acceder a los servicios de salud con la misma calidad y facilidad; sin embargo, atin existen
barreras ambientales, actitudes sociales negativas y servicios que generan marginacion y exclusion social'®2%32,

El acceso a los servicios para personas con discapacidad fisica se ve obstaculizado por instalaciones inaccesibles,
profesionales de la salud con conocimientos limitados sobre discapacidad y limitaciones para adaptarse a las necesidades de
salud de cada individuo?>3>%_ Estas caracteristicas se identificaron en los resultados del estudio, lo que les dificulta aiin mas
el proceso de embarazo y parto, y les causa inseguridad, falta de autonomia y vergilienza en el ambito de la salud.

El embarazo es un proceso que provoca diversos cambios fisioldgicos y psicoldgicos en la mujer, y que requiere
una red de apoyo y el seguimiento de un profesional de la salud. Para las mujeres con discapacidad fisica, el embarazo
exige aln mas atencidn, incluso si se han adaptado bien a las exigencias de la maternidad y han dado a luz a bebés
sanos. Sin embargo, presentan altas tasas de aborto espontdneo y cesarea, y un bajo uso de anticonceptivos. También
se observa un mayor riesgo gestacional y resultados adversos en el embarazo, principalmente bebés con bajo peso al
nacer, generalmente debido a parto prematuro, o el desarrollo de comorbilidades como preeclampsia o un mayor riesgo
de trombosis, debido a la movilidad reducida®®. Por lo tanto, es fundamental que los profesionales de la salud estén
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cualificados para enfrentar diferentes tipos de situaciones y condiciones clinicas, que cuenten con la preparacion técnica
necesaria y estén libres de estigmas y discriminacion.

De forma similar, un estudio realizado en Vietnam sobre el acceso a los servicios de salud por parte de mujeres
con discapacidad fisica concluye que la informacién especializada sobre embarazo y parto para este grupo era limitada.
Ademas, las mujeres manifestaron que fueron influenciadas por las actitudes del personal de salud debido a su falta de
experiencia con este tipo de condicion clinica. También indicaron que algunos procedimientos resultaban confusos y
que las instalaciones de los centros de salud no eran adecuadas para las personas con discapacidad3,

La conducta de los profesionales de la salud, desde la atencidn prenatal hasta la maternidad, afecta directamente
el bienestar y la seguridad de los pacientes, ya sean médicos, enfermeros, parteros o cualquier otro profesional®. La
falta de preparacion y experiencia constituye una barrera generalizada para brindar atencién de calidad; sin embargo,
los profesionales de la salud consideran que la misma es insuficiente en todos los niveles de formacion, ya sea de grado,
residencia o posgrado. Los obstetras y enfermeras afirman que con frecuencia han brindado atenciéon a mujeres con
discapacidad fisica a peticion de otros compafieros sin contar con ninguna orientacidn técnica especifica. No obstante,
afirman que estas experiencias son muy gratificantes y enriquecedoras, y que deben escuchar los deseos y las
limitaciones de cada mujer, convirtiéndola en la protagonista de su propia vida334%:3741,

El temor al trabajo de parto y al parto también estaba presente, y mas aun cuando carecian de la informacion
necesaria, lo que aumentaba la inseguridad de las mujeres en ese momento. La mayoria de las mujeres con discapacidad
fisica sabia que el método de parto indicado era la cesarea, pero no se sentia parte del proceso de planificacidon y toma
de decisiones, y solamente aceptaba lo que se le imponia por temor a los riesgos gestacionales. Esto se observé en los
relatos de las mujeres, quienes informaron que sus obstetras les recomendaron una cesarea y les practicaron una
ligadura de trompas para prevenir un nuevo embarazo. Ademas, criticaron el tipo de anestesia, la falta de didlogo y
comunicacién, y que muchas de ellas fueron sometidas a anestesia total y no vieron el nacimiento de sus hijos®34.

Las experiencias posparto de las mujeres con discapacidad fisica se caracterizaron principalmente por las
dificultades de acceso a los centros de salud y para colocar al bebé en el pecho para amamantar. La existencia de una
red de apoyo también fue importante durante este periodo, tanto en el centro de salud como en el hogar. Los primeros
cuidados del bebé a menudo los realizaba una tercera persona debido a la inseguridad, las condiciones clinicas tras el
parto o alguna intervencién mas compleja con el recién nacido3®%. Esta idea coincide con los testimonios de mujeres
con discapacidad fisica, quienes también destacan que, debido a alguna complicacidn puerperal o a la salud del recién
nacido, permanecieron en la sala de maternidad durante muchos dias, lo que les ocasiond aun mayor sufrimiento y
representd un sacrificio debido a la falta de accesibilidad e inclusién®%42,

La vulnerabilidad de estas mujeres con discapacidad se puede ver en sus historias de vida, en las experiencias de
sobreproteccion o rechazo por parte de familiares y la falta de acceso a servicios de salud. Ademas, la falta de inversion y
acceso a su educacion, y a menudo vivir en un entorno familiar hostil, las priva de los recursos materiales necesarios para
adquirir equipos y tratamientos, lo que limita su autonomia>*2. Sin embargo, con el tiempo comienzan a abogar por si mismas,
a comprender y defender sus propias necesidades. Este fortalecimiento y la superacién de los desafios suelen estar asociados
con su red de apoyo, que contribuye a reducir el estrés que supone vivir con una discapacidad*®2,

Las contribuciones de este estudio a la practica de enfermeria radican en conocer la trayectoria de las mujeres con
discapacidad fisica durante el embarazo y el puerperio, destacando los aspectos positivos y negativos de la practica
clinica. Estos hallazgos permiten mejorar la atencion, reflexionar sobre la realidad actual y adaptar los servicios de salud
para incluir a las mujeres con discapacidad fisica.

Ademas, es necesario conocer e implementar las politicas de salud sexual y reproductiva, y brindar educacion para
la salud centrada en la planificacion familiar y la anticoncepciéon desde las carreras de grado de enfermeria v,
posteriormente, a través de la formacidon continua en los servicios de salud. Esto reducird las situaciones de
vulnerabilidad y permitira brindar una atencion integral, inclusiva y digna a dichas mujeres.

Limitaciones del estudio

Entre las limitaciones del estudio se encuentran las experiencias de la maternidad en diferentes momentos, con
diferentes politicas de salud e inclusidn social. Otra limitacion es la diversidad de discapacidades fisicas encontradas, ya
que, si bien algunas participantes comparten el mismo diagndstico, sus condiciones de salud, riesgos gestacionales y
redes de apoyo son particulares. Por ultimo, la recoleccién virtual de datos pudo haber creado una mayor distancia
entre la investigadora y las participantes, dificultando la creacion de un vinculo y, posiblemente, el intercambio de
informacion.
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CONCLUSION

Al analizar las historias de vida de mujeres con discapacidad fisica, recorremos un camino marcado por el estigma,
los prejuicios y la superacidon de desafios. La vulnerabilidad se manifiesta en diferentes etapas de sus vidas y esta
influenciada por factores sociales, bioldgicos y personales y, a su vez, es muy similar entre ellas y Unica para cada una.

El estudio también revela que las instituciones de salud no implementan practicas inclusivas ni estan preparadas para
atender a todo tipo de pacientes y sus necesidades especificas. La falta de preparacidn del personal de salud para brindar
atencion a estas mujeres pone de manifiesto la necesidad de abordar este problema desde la formacidn de grado, y en mayor
profundidad en la especializacidn en obstetricia y ginecologia, asi como en otras areas de la atencién para la salud.

Este estudio presenta una visién amplia y reflexiva sobre la organizacion de los servicios de salud y los flujos
asistenciales en Brasil, deja lagunas y abre nuevas perspectivas sobre la inclusidn y la atencién personalizada para cada
mujer con discapacidad fisica. La puerta de entrada a la atencidn para la salud debe acoger a estas mujeres y a sus
familias, ofrecerles asistencia adecuada, inclusion comunitaria, educacion en salud sexual y reproductiva y orientacion
sobre sus derechos sociales. Se espera que los resultados de este estudio contribuyan a garantizar un mejor acceso a
una atencidén en salud integral con un enfoque interdisciplinario. Dado que estos aspectos son esenciales para el proceso
de inclusién social de dichas personas, mas alla de su discapacidad.
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