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Resumen

Obijetivo:

Explorar las vivencias de la mujer con discapacidad visual que decide ser madre.
Describir como es el proceso desde que toma la decision de quedarse embarazada hasta
que se produce el parto y su experiencia durante puerperio.

Material y Método:

Investigacion cualitativa con enfoque fenomenoldgico.

Resultados y conclusiones:

Se ha puesto de manifiesto el desencuentro entre la figura materna definida por estas
mujeres; y las barreras, miedos y dificultades para el acompafiamiento por parte de
profesionales y de familiares durante todo el proceso de embarazo y crianza.

A través de las entrevistas realizadas, no se pueden extraer conclusiones que se puedan
extrapolar al colectivo de discapacitados visuales. Sin embargo, debe reconocerse que

se trata de un reto que requiere de un cambio cognitivo y actitudinal en el personal

1 Trabajo presentado como comunicacién oral en el I Congreso Internacional de Género, Etica y
Cuidado. Barcelona, 2014.
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sanitario, asi como de una mayor formacién y potenciacion de las actitudes de respeto.
Es importante disponer de una formacion especifica dirigida a los profesionales
sanitarios, para sensibilizarles y capacitarlos para atender a estas mujeres en sus

instituciones sanitarias.

Palabras clave: Embarazo, ceguera, discapacidad visual.

Abstract

Aim:

To explore the experiences of visually impaired woman who decides to become a
mother. Describe how the process since making the decision to get pregnant until labor
and experience in postpartum occurs.

Materials and Method:

Qualitative research through a phenomenological approach.

Results and Conclusions:

It has highlighted the mismatch between the mother figure by the perspective of these
women; and barriers, fears and difficulties for accompaniment by health professionals
and family for the whole process of pregnancy and parenting. Through interviews, they
cannot draw conclusions that can be extrapolated to the group of visually impaired.
However, this is a challenge that requires a cognitive shift in health care workers as well
as more training and encouragement of attitudes of respect. The challenge also involves
providing specific health professionals to sensitize them when they are training these

women in their health institutions.

Keywords: Pregnancy, blindness, visual impairment.
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Introduccion

Para sumergirnos en este proyecto sobre la ceguera y la maternidad, buscaremos las
diferencias que existen entre discapacidad y deficiencia, ya que ello contribuye a
establecer un marco de referencia sobre el cual desarrollaremos nuestro proyecto.

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud presentd la «International Classification
of Impairments, Disabilities and Handicaps. A Manual of Classification Relation to the
Consequences of Disease» publicada, en castellano, por el IMSERSO en 1983. Se
conoce con el nombre de Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM) y nacid con la finalidad de unificar los criterios para definir el
concepto de discapacidad a nivel mundial. Esta Clasificacion ha cambiado el concepto
de minusvalia, debido a su contenido peyorativo, y lo ha modificado por el de
discapacidad que engloba deficiencias, limitaciones en la actividad, o restricciones en la
participacion del individuo. Se presta también mas atencion a los factores contextuales,
ambientales o personales que interactian multifuncionalmente entre la persona y el
contexto socio ambiental en el que se desenvuelve. Es decir, entre las funciones y
estructuras alteradas del cuerpo, las actividades que puede realizar como persona, su
participacion real en las mismas y las interacciones con los factores externos que
puedan actuar como barreras o ayudas (Puba, 2004).

“Cuando hablamos en general de ceguera o deficiencia visual nos estamos refiriendo a
condiciones caracterizadas por una limitacion total o muy seria de la funcion visual.
Mas especificamente, hablamos de personas con ceguera para referirnos a aquellas que
no ven nada en absoluto o solamente tienen una ligera percepcion de luz (pueden ser
capaces de distinguir entre luz y oscuridad, pero no la forma de los objetos). Por otra
parte, cuando hablamos de personas con deficiencia visual queremos sefialar a aquellas
personas que, con la mejor correccién posible, podrian ver o distinguir, aunque con gran
dificultad, algunos objetos a una distancia muy corta. Esta pérdida grave de
funcionalidad de la vision se va a manifestar, por un lado, en limitaciones muy severas
de la persona para llevar a cabo, de forma autdnoma, sus desplazamientos, vida diaria o
el acceso a la informacion. Por otro, en restricciones para el acceso y la participacion de

la persona en sus diferentes entornos vitales: educacion, trabajo, ocio, etc. Y que
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adoptan la forma no solo de barreras fisicas, sino también sociales y actitudinales.”
(ONCE, 2012).

En Espafia, la acreditacion de la condicion de discapacidad visual vendria representada
por la afiliacion a la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE) que es quien,
en funcidn de las pruebas aportadas por personal especializado, define si existe ceguera
o discapacidad visual.

La condicion de mujer y de discapacitada confiere una doble discriminacion,
permaneciendo esta situacion tradicionalmente invisible (Moya, 2004).

Un estudio realizado en la Comunidad de Madrid a mujeres con discapacidad (Arnanz
2011) nos muestra que la mayoria de las mujeres entrevistadas, con discapacidad visual,
no tienen hijos/as. Este dato, estaria relacionado con la dificultad percibida y
manifestada por las mujeres para ejercer la maternidad, ya sea por la afectacion
funcional derivada de su discapacidad o por los escasos recursos de apoyo para el
ejercicio de la misma.

La maternidad ha sido negada a las mujeres ciegas durante un largo tiempo y sigue
siendo a menudo criticada o no entendida en un entorno muy exigente socialmente para
las futuras madres (Miller, 2005). De este modo, los estereotipos y prejuicios presentes
en el modelo de pensamiento occidental, configuran, condicionan, determinan vy
controlan nuestras percepciones. Asi como nuestras reacciones y nuestro modo de
comportarnos en las relaciones interpersonales con las mujeres con discapacidad
(Arnanz, 2011).

Dependiendo de la orientacion de un profesional de la salud, o de un familiar o amigo
con influencia en su vida, en un momento determinado, una madre puede sentirse
segura o insegura. Si ella estd tranquila, segura, reforzada en su papel, todos estos
obstaculos se van a ir superando con la ilusion y la confianza de que uno va encontrando
unos caminos adecuados, adaptados y posibles (Pelaez, 2009).

La justificacion de este estudio viene dada porque son escasas las investigaciones
cualitativas realizadas desde los servicios sanitarios respecto a este tema. El hallazgo de
declaraciones encontradas en blogs en la red, nos hizo plantearnos la necesidad de abrir
una linea de investigacion para saber como es la experiencia de estas mujeres y
explorar sus vivencias; ya que realmente disponemos de muy pocos trabajos en Espafia
de investigacion referentes a las necesidades, y experiencias particulares, de este

colectivo, en el proceso de embarazo, parto y puerperio. Es posible que, puesto que
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dicha discapacidad per se no afecta al embarazo, sea esta la razon por la que las

revistas cientificas carecen de informacion en este sentido.

Objetivos

Generales

Explorar las vivencias de la mujer con discapacidad visual que decide ser madre.
Describir como es el proceso, desde que toma la decision de quedarse embarazadas
hasta que se produce el parto y su experiencia durante puerperio.

Especifico

Identificar las necesidades especificas, que demanda este colectivo de mujeres, en
relacién con su maternidad, con los profesionales sanitarios y con la accesibilidad al

sistema sanitario.

Material y método

Investigacion cualitativa, utilizando un enfoque fenomenoldgico.

Los criterios de muestreo usados para la seleccion de las mujeres a entrevistar han sido:

v Madres con discapacidad visual segun los criterios de la ONCE:

1. Agudeza visual igual o inferior a 0,1 (1/10 de la escala de Wecker), obtenida con
la mejor correccion Optica posible.

2. Campo visual reducido a 10 grados 0 menos.

v Madres que hayan llevado su proceso de embarazo controlado dentro del sistema
sanitario de la Comunidad de Madrid.

v/ Madres con discapacidad visual presente en el proceso de embarazo,
independientemente del momento en el que le aparecio la misma.

v Mujeres mayores de 18 afios.

v  Toda mujer que haya estado embarazada con discapacidad visual

independientemente del resultado obstétrico obtenido.
Se han excluido aquellas mujeres con las siguientes caracteristicas:

Madres que, ademas de la discapacidad visual tengan otra discapacidad: tal como

discapacidad auditiva, psiquica o fisica.

37



Musas, 1(2016): 33 - 48. ISSN 2385-7005. DOI: 10.1344/musas2016.voll.num1.3

Asi como, mujeres cuyo nivel de castellano hablado no permita la comunicacién fluida.
Dado que no se trata de un fendmeno comdn, se han entrevistado, en profundidad, 3
mujeres con las siguientes caracteristicas:

Tabla 1.- Caracteristicas de las mujeres entrevistadas.

N° de informante Edad Nivel SE | Hijos previos | Pareja Discapacidad
M1 38 M-A No Si
M2 41 M-A Si Si
M3 42 M-B Si Si

Se utiliza la técnica de entrevista en profundidad, realizada por el propio investigador y
con ayuda de un guion de temas. Las entrevistas fueron grabadas y transcritas
literalmente para su posterior andlisis y codificacion. La duracion de la entrevistas fue a
demanda de las informantes, teniendo en cuenta la saturacion del discurso para su
finalizacion.

Dichas entrevistas fueron realizadas en los domicilios de las informantes. Se
propusieron, previamente, otros lugares para realizar las entrevistas (atendiendo a la
conveniencia de las propias mujeres y a criterios éticos, de calidad y de idoneidad), pero
las mujeres eligieron siempre sus domicilios. Las informantes elegian sus propios
domicilios, con mucha mas frecuencia que otros lugares, debido a que alli se sentian en
su zona de confianza y esto les daba seguridad tanto para comunicarse, como para
moverse.

La captacion de la primera informante fue realizada, por la investigadora principal, en el
Servicio de Urgencias de Maternidad del Hospital Gregorio Marafion de Madrid. A
través de esta informante nos pusimos en contacto con amigas o conocidas suyas en la
misma situacién. Esta forma de captacion facilité que en los tres casos, la pareja fuera
tambien invidente.

Cuando se comprobaba que la mujer propuesta cumplia los criterios de nuestro estudio,
se hacia una aproximacion, explicandole los motivos del estudio. Se le comentaba
también que se concertaria una cita con ella para facilitarle informacion mas completa y
obtener el consentimiento informado. Posteriormente, si estaban de acuerdo, se
procederia a la entrevista. El investigador se mostraba dispuesto a desplazarse donde lo
requiriese la informante para crear, de este modo, un clima seguro y de confianza para

ellas; aungue como se ha comentado, fue siempre el domicilio.
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Una vez transcritas las entrevistas, se procedio al analisis de las mismas. Se realizo un
andlisis de contenido de cada una de las entrevistas, relacionandolo con los objetivos
planteados en el estudio e intentando llegar al méximo grado de abstraccion. Del mismo
modo, se han ido relacionando las diferentes categorias emergentes de los temas que
iban surgiendo en las entrevistas. Las categorias han sido agrupadas en mapas
conceptuales y diagramas de prioridad.

Los encabezamientos, de los subtemas que se muestran en el apartado de resultados, se

han representado con los propios verbatines extraidos de las entrevistas.

Resultados

- Desencuentro con la figura materna: El deseo de ser madre, y de poder compartirlo,
con familiares y allegados era primordial para nuestras mujeres. De las tres
entrevistadas, dos de sus madres no tenian discapacidad visual. Segn nos dijeron las
informantes, estas “abuelas” con vision normal fueron extremadamente duras con sus
hijas, al conocer la noticia del embarazo. Sin embargo, y pese a las dificultades
encontradas, las informantes consideran importante que sus madres les acompafiaran en
esta nueva etapa de sus vidas, para compartir su experiencia, servir de apoyo y de

comprension en esta nueva vivencia.

M2: “Yo he vivido independiente desde muy jovencita pero siempre tienes la duda de
que si vas a ser capaz de hacer las cosas, entonces con el embarazo ella tuvo una
reaccion muy curiosa, en vez de ayudarme se aparto...y es que yo creo que und...,

>

como que las mujeres buscamos a nuestras madres.’

M3:”Nos quedamos embarazados y para mi familia fue como una muerte...le dije
“mami voy a tener un bebé”: silencio sepulcral... no se alegré nada y lo unico que
dijo fue: lo que es bueno para ti, serd bueno para mi. Mi hermana tampoco se alegré
nada “jolin gordi, porque te metes tU en estos lios, que necesidad tienes” y te echan

abajo toda tu ilusion.”
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- Barreras profesionales y socio familiares para la crianza: Manifestado por la
dificultad que encuentran tanto los profesionales como los propios familiares para
confiar en la autonomia e independencia de estas mujeres para el cuidado de sus hijos.

M1:’La enfermera nos dijo si ibamos a estar solos, que claro que no podiamos estar
solos, que tenia que estar alguien con nosotros y V decia: pero vamos a ver, que los que
tenemos que tener el bebé somos nosotros, que a lo mejor es verdad, pero no lo des por

>

hecho que no podemos...’

M2: “Todo el mundo te dice cosas y tU estas tan despistada que no sabes a quién hacer

’

caso...’

M3: “Pues vinimos aqui,... pues es todo nuevo, yo intentaba,...s vamos a cambiarle y
claro aqui los padres de J y me decian: es que asi no se hace...y claro entre que no
habia terminado de recuperarme, pues claro yo... me duele haberles dado esa voz y esa

contestacion de.... : Hala atenderle vosotros...”

M1: “Entonces, de repente, llega todo el mundo y te quiere organizar la vida y hubo un
momento en el que tuvimos que decir que no, nosotros necesitdbamos nuestro espacio...
La gente es por ayudar, pero lo que hacen es hacerlo ellos en vez de decirte: vamos a

intentar hacerlo de esta manera, que nosotros tenemos que hacerlo, no hacerlo ellos,

>

asi no estan ayudando, eso es hacérmelo, quitar el problema...’

- Miedo de los profesionales a como dirigirse y preguntar a la persona con
discapacidad visual: Una adecuada comunicacion entre las mujeres y los profesionales
de la salud, responsables de sus cuidados, contribuye de manera decisiva a que el
proceso de maternidad constituya para las mujeres y sus familias una experiencia

positiva.

M1: “Prefieren que vengas con alguien para preguntarle a él y que se lo cuenten a

>

esa persona y que ella me lo cuente a mi.’

M1: “Ella escribia y escribia, y yo como si no estuviera, no sé si a los medicos les

pasa con todos, o solo con las personas con discapacidad.”
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M1: “Y tratarnos como a una persona normal y corriente, es que hay veces que
piensas: no soy sorda, ni extranjera, ni nada, hablame bien, y si hay una tercera

persona dirigete a mi, a mi me molesta mucho eso...”

M3: “Que lo Unico que tenemos es una discapacidad visual, que ya es bastante, pero

’

que por lo demas somos normales.’

M2: “La gente cuando ve a alguien que no ve pues se corta mucho, le cuesta entrar,
yo qué se, no saben como tratarte, no saben como dirigirse a ti, incluso yo creo que
alguna coincidiendo con las revisiones, con la diabetes gestacional, nos daba la
charla,... la de la educacion, entonces venia mi padre conmigo...y eran largas, de 2
horas, y solia ir con mi padre y los maridos saludaban a mi padre; mi padre se llegé a
tomar café con algunos de ellos mientras nos daban las charlas... pero vamos, a mi

no me decian nada.”

MZ1: “Si nosotros sabemos que no podemos somos los primeros que pedimos la ayuda,
entonces el que directamente te digan que siempre tengas que ir con una ayuda y que
te lo estén solicitando, es para hablarles a ellos en vez de dirigirse a ti, te hacen sentir
mal..., y que llegues y te empiecen a hacer pruebas y no te lo cuenten, es que a mi no

se me olvidara nunca.”

- Acompafiamiento por parte de los profesionales durante el embarazo/parto y
puerperio: Disipar miedos y dudas, infundir seguridad, proporcionar una informacién
amplia y detallada, atender el bienestar fisico y emocional, estar disponible, mostrar
comprension, apoyo Y respeto contribuye, de manera decisiva, a la satisfaccion de las
mujeres con la atencion recibida por parte de los profesionales que se encuentran a lo

largo de su proceso de embarazo y parto.

M1: “El ginecologo nos taché de imprudentes en la consulta, que como nos

atreviamos a traer un hijo al mundo sabiendo que podia ser también discapacitado.”

M1: “Que si tenia una casa adaptada para un bebe y me daban ganas de decirla: y
todos los gitanos que viven aqui en el ruedo, tenéis el mismo...pero es que son
comentarios que te duelen, y llega un momento en el que lo tienes que decir...a mi me

lo planteais por mi discapacidad, pero a un gitano no le decis ¢(Como se te ocurre
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tener el octavo? Es verdad...es asi, ya por ser una persona con discapacidad te quitan
la opcion de decidir, no pueden pensar, lo han elegido ellos, estan concienciados,

saben lo que es...Pues no, te anulan en ese sentido y te pueden hacer mucho dario...”

M3: “No te reconocen...y es un esfuerzo, pero esfuerzo es algo obligado y esto no lo
es, nosotros lo que queremos, ademas de disfrutar del crio, que es lo que hacemos y
que no tiene precio, ademés lo valoramos porque nos demostramos a nosotros mismos

que no es tan dificil...”

M3:”Todavia hay gente que se pregunta: cémo dos ciegos tienen relaciones sexuales,
si, si te lo preguntan ¢Y t0 como lo haces? Y tu, pues oiga, y ¢Y Ud. como lo hace?, y
todavia hay gente que lo pregunta en pleno siglo XXI...”

- Percepcidn y actitud de los profesionales frente a la discapacidad visual: El hecho de
atender a personas que no ven sigue siendo un reto para el colectivo sanitario. La
presencia de esta discapacidad lastra el correcto trato y la comunicacién con las mujeres
ciegas o con discapacidad visual. Desde los organismos mas representativos, como la
ONCE, se dan pautas tanto de comunicacion escrita como verbal para enfrentarse a

estas situaciones y adaptarlas a estas mujeres.

M1: “Es que llegas alli, a la consulta y le preguntas al ecografo qué se ve y es que no,
es que ellos tienen la pantalla y ya estd, es que yo no veo , mi marido tampoco,
pueden ponerme el corazon para que lo oiga ... “Estd estropeado” bueno, y nos podia
contar un poquito lo que ve...y es que parece que les cuesta y es que no le estoy
pidiendo méas que un trato humano , no estoy pidiendo, creo nada del otro mundo,
creo, que es que le estoy diciendo que no lo veo y necesito que eso que esta viendo me
lo cuente a mi. Y entonces, yo lo Unico que pido es un poco de humanidad en ese

’

sentido...’

M1: “No vemos, es verdad, pero si tu me cuentas lo que se va a hacer, yo lo voy a
entender y si me vas anticipando las cosas pues a mi me ayudas, pues te voy a poner
una via..., pues ya estd, yo ya lo sé: que me vas a coger la mano, o el brazo, y lavas a
poner; no me cojas el brazo y me la pongas sin decirme nada, no; explicamelo,
porque todo el mundo te esta viendo, que estas viniendo con la jeringuilla,

explicamelo, vamos a hacer esto, un poco ponte en los ojos de estas personas y
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cuéntale lo que vas a hacer, pues monitores, o lo que sea que haya en el ecdgrafo, ir
verbalizando todo aquello que se ve, eso nos ayuda mucho, nos da mucha

tranquilidad.”

M3: “Cuando yo te diga tienes que levantarte, pero vamos a intentarlo, y yo nunca
habia visto esto de los potros y luego yo lo pensaba y decia: qué vergiienza toda la
“perola” aqui, de verdad, que te metian la mano, y me sentia como un guiso, como

’

cuando haces el pan...cuando metes la mano en la perola...’

M1: “Pues todas aquellas cosas que la gente sabe porque las ha visto, nosotros no lo
vemos, pues como cogerle para bafarle, para darle el biberén, como preparar el
biberén porque nadie te lo explica, a lo mejor viene en las instrucciones de la leche,

que no tengo ni idea...”

- Dificultad en la accesibilidad al sistema sanitario: Expresada a través de las barreras
arquitectonicas, tanto para el desarrollo de tramites o consultas, como a la hora de

moverse con sus hijos ya nacidos.

M2: “Incluso hay gente mayor que no Ve, entonces, que no ven los pantallas, eso no
piensan, en un sistema de sanidad no piensan en esas cosas...”

...Todo el mundo esta, estan como despistadisimos, no saben dénde tienen que ir y
vale...la gente que ve pues le indican, llega a tal y los ascensores..., donde esta, y van

porque lo ven, nosotros...”

M1: “Luego las consultas son pequefias, y a la hora de moverte, pues te tienen que

’

ayudar entonces, tienen un monton de cosas por medio y sin querer te das aunque...’

M2: “La habitacion estaba llena y ti para moverte, para cualquier cosa, jolin, pues te
cuesta y no ves, y encima todo el mundo pues te mira, te observa, pues yo me senti mal

y yo qué sé...”

M2: “Porque me apetecia salir y decia jJo! mira que dia mas soleado y no podia
sacar a la nifia, porque yo no puedo llevar un carrito...y me daba, entre que no me

atreviay decia: ¢Y cdmo salgo con el bebe? ¢Con el perro? ;Y si le doy a la pobre?”
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Discusion

En este trabajo se ponen de manifiesto las dificultades que encuentra este colectivo para
vivenciar su embarazo, parto y puerperio. A través de las entrevistas realizadas, no se
pueden extraer unas conclusiones extrapolables a todo el colectivo de discapacitados
visuales; pero si permiten evidenciar su discurso y sus vivencias, desde su propia
perspectiva.

Conseguir normalizar la atencion sanitaria durante embarazo, parto y puerperio, supone
un reto que requiere de un cambio cognitivo y actitudinal en el personal sanitario, asi
mismo se observa la necesidad de una mayor formacion en este campo, asi como una
potenciacion de las actitudes de respeto. También supone un reto, disponer de una
formacion especifica dirigida a los profesionales sanitarios, que incluya la
sensibilizacion hacia esta situacion y su capacitacion para dar una atencion sanitaria de
calidad cuando se encuentren con estas mujeres en sus instituciones sanitarias.

Desde el sistema sanitario publico se deberia trabajar en la elaboracion de protocolos de
atencion a las personas con discapacidad y adaptar nuestro sistema sanitario a las
necesidades especificas, tanto en relacion a la elaboracion de informes (letras, tamarios
y fuentes adecuadas), como a la atencion de estas mujeres (en las clases de preparacién
al parto, en las consultas, en los paritorios y en las habitaciones de las plantas de
puerperio) y a sus acompanantes.

Permitir una informacion defectuosa y unos cuidados sesgados o insuficientes, por su
discapacidad, deja en entredicho la profesionalidad de un colectivo, que se debe a un
cbdigo deontoldgico para el ejercicio de su profesion.

Somos conscientes de las limitaciones y vacios de nuestra investigacion. Debido a las
acotaciones temporales, a la poca frecuencia de la situacién, y a la precariedad de
recursos, la muestra lograda es escasa, por lo que creemos gue esta investigacion no
puede quedar cerrada. Por otro lado, y para finalizar, es posible que incluir a mujeres
cuya pareja fuera vidente nos hubiera dado algun resultado diferente; por lo tanto, es
necesario seguir investigando para poder llevar a cabo acciones de mejora dirigidas

especificamente a este colectivo.
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