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PRESENTACION

Con esta publicacion, el Instituto Nacional de Derechos Humanos (INDH) da a conocer la obra ganadora de la segunda version
del concurso “Cuenta tu tesis en derechos humanos”, titulada Andlisis del significado de las ocupaciones atribuidas a ser
mujer y madre para un grupo de mujeres con discapacidad intelectual en la ciudad de Punta Arenas, de las autoras Maria
Constanza Dehays Pinochet, Melissa Hichins Arismendi y Vanessa Vidal Castillo, terapeutas ocupacionales de la Universidad
de Magallanes.

Para la segunda version del concurso se recibieron 59 postulaciones validamente inscritas, con la presencia de 25 universidades
pertenecientes a 7 regiones, entre ellas, las Regiones Metropolitana de Santiago, Valparaiso, Biobio, Atacama, Coquimbo,
Los Lagos y Magallanes. EI concurso cuenta, en su version 2013, con 21 disciplinas representadas, entre las que destacan
Derecho, Sociologia, Periodismo, Historia, Ciencia Politica y Trabajo Social.

La obra ganadora fue elegida entre diez semifinalistas por un jurado constituido por: Cecilia Medina Quiroga, Pilar Rodriguez
Birrell, Verénica Gubbins Foxley, Elizabeth Lira Kornfeld, Alejandro Guajardo Cérdova, Marcelo Lépez Campillay, y los
consejeros del Instituto Nacional de Derechos Humanos, Carolina Carrera Ferrer y Manuel NUfiez Poblete.

Bajo la supervision y guia del profesor Wilson Verdugo Huenuman, la tesis ganadora fue destacada por develar la triple
discriminacion que sufren mujeres—madres con discapacidad intelectual de la ciudad de Punta Arenas, expresada en las
limitaciones de participacién que las sitian en un lugar desventajoso respecto del resto de la poblacion, y que las tesistas han
denominado como “injusticia ocupacional”. Desde esta perspectiva, para las autoras, la violacion a los derechos humanos de
estas mujeres no solo implica una transgresion de género, sino también una discriminacion por su condicion de discapacidad

intelectual.

Por otra parte, el jurado también valord el hecho de que el trabajo de titulacion proviniera de una carrera profesional que
usualmente no ha estado vinculada de modo mas visible al campo de los derechos humanos. Del mismo modo, se aprecid la
superacion de las barreras geograficas que involucra el desarrollo de un trabajo como este, desarrollado en el extremo sur del
pais, y las barreras metodoldgicas que implico el trabajo investigativo con mujeres que presentan discapacidad intelectual.



El concurso “Cuenta tu tesis en derechos humanos”, version 2013, invité a la presentacion de trabajos provenientes de todas
las areas de formacion universitaria de pregrado, incluyendo Artes, Ciencias y Humanidades, ademas de las escuelas matrices
de las Fuerzas Armadas y de Orden y Seguridad Publica. Esta iniciativa se inscribe en el mandato que la Ley 20.405 le asigna
al INDH, en relacion con promover y proteger los derechos humanos de todas las personas que habiten el territorio de Chile,
con la obligacion de difundir el conocimiento de los derechos humanos y favorecer su ensefianza en todos los niveles del
sistema educacional, incluida la Educacion Superior, y con la facultad de otorgar premios y llevar a cabo todo aquello que
propenda a consolidar una cultura de respeto a los derechos humanos.

El Instituto también tuvo a la vista lo establecido en el articulo 2° de la Ley General de Educacion, que reconoce las distintas
etapas de la vida de las personas, cuya finalidad es alcanzar su desarrollo espiritual, ético, moral, afectivo, intelectual, artistico
y fisico, mediante la transmision y el cultivo de valores, conocimientos y destrezas. De esta forma, tanto esta como otras
iniciativas impulsadas por el INDH se basan en los criterios fundados en el respeto y valoracién de los derechos humanos y de
las libertades fundamentales, de la diversidad multicultural y de la paz, y de nuestra identidad nacional. En este sentido, tanto
las instituciones de Educacion Superior, como las escuelas matrices de las Fuerzas Armadas, de Orden y Seguridad Publica,
son actores claves para impulsar una mayor igualdad e inclusion social, ampliar los horizontes democraticos y promover una
convivencia que erradique toda forma de discriminacion y asegure la plena vigencia de los derechos humanos.

Con este concurso, el INDH quiere dar una sefial en el sentido de que los derechos humanos son un componente indispensable
de la formacién y el ejercicio de todas las profesiones, difundiendo y estimulando las iniciativas en el campo de los derechos
humanos de quienes estan concluyendo su formacion profesional.

Lorena Fries Monledn
Directora Instituto Nacional de Derechos Humanos
Santiago, 2013
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RESUMEN

RESUMEN

La presente investigacion se centra en temas relacionados con los derechos humanos, discapacidad, maternidad, género y
significados, especificamente en relacion con la maternidad en mujeres con discapacidad intelectual. Asimismo, la investigacion
se funda en la falta de evidencia acerca de los temas sefialados, tanto a nivel regional como nacional.

El estudio tiene como objeto dar a conocer los significados que las mujeres con discapacidad intelectual le brindan a
las experiencias de ser mujer y madre, junto con los factores que facilitan y obstaculizan este proceso. Para abordar la
investigacion se utilizd una metodologia cualitativa, a partir del paradigma interpretativo con un enfoque metodoldgico
descriptivo-exploratorio. El disefio utilizado corresponde al interaccionismo simbolico, sobre la base del estudio de caso, en el
cual la muestra esta compuesta por tres mujeres con discapacidad intelectual. El analisis de los resultados de la investigacion
se baso en la teoria fundamentada.

La principal conclusion obtenida en el presente estudio establece que el grupo de mujeres estudiadas, producto de su
condicién, asociada a un coeficiente intelectual inferior al normal, pueden ser consideradas como vulnerables tanto a una
transgresion de género como a la violacion de sus derechos humanos mas basicos. La conclusion se basa en el hecho de
que estas mujeres no ejercen ocupaciones significativas, lo que las expone a la condicion de victimas de una situacion de
apartheid ocupacional e injusticia ocupacional.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, mujer, significados, maternidad.
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RESUMEN .

ABSTRACT

This research focuses on issues related to human rights, disability, maternity, gender and meanings. While there are research
regarding to these issues separately, there is no evidence of research related only to motherhood in women with intellectual
disabilities, and this is what this study addresses, because this issue has not been studied both regional and national level.

This research aims to show what are the meanings that women with intellectual disabilities give to the experiences of being
a woman and mother, alongside with the factors that facilitate and hinder this process. A qualitative methodology from the
perspective of the interpretive paradigm was used, with a descriptive-exploratory methodological approach, the type of
design that was used is symbolic interactionism, based on case study, where the sample is composed of three women with
intellectual disabilities and the results were analyzed according to grounded theory.

The main conclusion obtained in this research is that this group of women studied, product of having an IQ lower than
normal, are vulnerable to gender transgression as well as a violation of basic human rights in their daily life, being victims of

a situation of apartheid occupational and occupational injustice.

Keywords: Intellectual Disability, Women, Maternity.
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Actualmente, la cifra de discapacidad en el mundo abarca el 10 % de la poblacién total. A nivel nacional, la discapacidad
corresponde a un 12,9 %, del cual el 9 % pertenece a la discapacidad intelectual, cifra que en la Region de Magallanes
alcanza un 0,73 % de la poblacion. Estas cifras demuestran que la discapacidad es un tema de importancia mundial. En
efecto, esta poblacion adquiere cada vez mayor relevancia en diferentes ambitos, especialmente en lo que dice relacion con
el derecho a ser madre. La presente investigacion nace precisamente de la preocupacion por los escasos antecedentes en
relacion con la tematica de la maternidad en mujeres con discapacidad intelectual en Chile, especificamente en la ciudad de
Punta Arenas.

Desde la vision de la terapia ocupacional es importante tener en cuenta la ocupacién de las personas. En el caso de esta
investigacion, se trata de un asunto de especial importancia, razon por la cual analizamos el significado que el grupo en
estudio asigna al hecho de ser mujer y madre, teniendo como antecedente la relevancia que las mujeres en general le otorgan,
a su vez, a la maternidad.

Existen diversas fuentes que sustentan esta investigacion y que provienen de organizaciones, leyes, diversos
ensayos y ponencias de autores tanto nacionales como internacionales. Si bien estas fuentes no hablan
directamente de la maternidad en mujeres con discapacidad intelectual, si hacen referencia a los temas que se
vinculan con esta problemética, como los enfoques de género, la discapacidad, la maternidad, la sexualidad,
la legislacion sobre asuntos de género y de la mujer, los roles y la perspectiva de la Terapia Ocupacional y las
Ciencias de la Ocupacion.

El principal objetivo de esta investigacién es, entonces, analizar el significado de la ocupacion de ser mujer y madre para un
grupo de muijeres con discapacidad intelectual, y determinar como influye el contexto en el desempefio de las ocupaciones,
ademas del ejercicio de los roles para el grupo-estudio. Para lograr el objetivo principal se utiliza la metodologia cualitativa
segln Taylor y Bogdan, desde la mirada del paradigma interpretativo, a partir de un enfoque descriptivo-exploratorio.
Recurrimos para ello al enfoque del interaccionismo simbélico -con el objeto de comprender el significado y la importancia de
los roles que desempefian estas mujeres, como constructos sociales-, centrado en estudios de caso de Ottenberger, segun la
teoria fundamentada de Glaser y Strauss.

Esta investigacion se organiza de acuerdo al siguiente esquema:

En el capitulo | se establece la base en la que se sustenta la investigacion y se explica el planteamiento del problema que da
origen a la misma. Ademas, se exponen en profundidad los enfoques de género, derechos humanos, discapacidad, mujer y
maternidad, y se presentan los objetivos generales y especificos. Por dltimo, se incluyen las preguntas directrices del estudio.

El capitulo Il profundiza en las tematicas que ayudaran a entender mejor esta investigacion, incluyendo derechos humanos,
normas y leyes en relacion con la maternidad, tanto a nivel nacional como internacional.

En el capitulo Ill se presenta el marco metodoldgico de la investigacion, y se explica el tipo de metodologia utilizada y los
conceptos teoricos en los que esta se sustenta.

El capitulo IV analiza los datos recogidos de las entrevistas realizadas al grupo-estudio, en relacién con el significado que las
entrevistadas otorgan al hecho de ser mujer y madre.

En el capitulo V se exponen las conclusiones establecidas sobre la base del andlisis realizado en la investigacion, y se aportan
criterios y propuestas para futuras investigaciones.
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1.1 ANTECEDENTES GENERALES DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

El disefio de la presente investigacion se centra en el ambito de la salud mental y la psiquiatria desde un enfoque de género,
a partir del andlisis del significado de ser mujer y madre para un grupo de mujeres con discapacidad intelectual.

Desde la perspectiva de la terapia ocupacional, es importante tener en cuenta la ocupacion, caracterizada por el valor y el
significado que la persona le otorga a esta. En consecuencia, el enfoque considera las ocupaciones de ser madre y mujer como
actividades importantes, dependiendo del significado que cada muijer en particular le otorgue a tales ocupaciones.

Segun lo anterior:

“El significado de la ocupacion se refiere a la experiencia subjetiva de la participacion en ocupaciones. Las personas
comunican a las ocupaciones el significado o el valor personal. Mas aun, las ocupaciones estan simbdlicamente constituidas
en una cultura y son interpretadas en el contexto de las historias vitales de cada individuo” (Crepeau, Cohn, Schell, 2005,

p. 17).

Tal como se explica en la cita, los significados que se asignan a las ocupaciones son diferentes, de lo cual se deduce que para
los hombres no tiene el mismo valor el ser padre, como para las mujeres el ser madre, ya que ambos viven procesos diferentes.
Desde algo tan simple como ser padres surge una diferencia considerable en relacion con la igualdad y equidad de género.

Se habla de equidad de género como un asunto que atafie a las mujeres, sin embargo, es un concepto mucho mas amplio que
alude a la desigualdad de trato y oportunidades entre hombres y mujeres. Segun el Instituto de las Mujeres de la Ciudad de
México, el concepto de género se entiende como un “conjunto de caracteristicas sociales y culturales asignadas a las personas
en funcion de su sexo” (Directorios de unidades delegacionales, p. 5). A partir de esta afirmacion, queda en evidencia que
las personas han sido determinadas o les han sido asignados roles que no han sido definidos por ellas mismas, sino por un
pensamiento colectivo que no necesariamente las representa y que, claramente, no hace justicia a lo que ellas quieren ser o
hacer libremente.

Las diferencias de género surgen debido a que cada cultura elabora una cosmovision diferente sobre este concepto. Es por
esto que cada pueblo, cuidad o pais, y cada grupo de personas, tiene un concepto de género basado en su propia cultura, en
las tradiciones populares, creencias y valores que conforman una identidad cultural Unica.

A nivel nacional, desde que se cred el Servicio Nacional de la Muijer (Sernam)' en 1991, los distintos gobiernos han impulsado
diversas estrategias para avanzar hacia la equidad entre hombres y mujeres. Entre ellas, la transversalizacion de la perspectiva
de género ha ido adquiriendo cada vez mayor importancia.

Segun el documento “Transversalizacion de la perspectiva de género en Chile: en la busqueda de la equidad”, se define
género como:

1. Servicio Nacional de la Mujer: tiene como mision disefiar, proponer y coordinar politicas, planes, medidas y reformas legales conducentes a la igualdad de derechos
y oportunidades entre hombres y mujeres; y a disminuir practicas discriminatorias en el proceso de desarrollo politico, social, econémico y cultural del pais.
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CAPITULO 1: ANTECEDENTES GENERALES

"Conjunto de actitudes, sentimientos, valores, conductas y actividades que a través de un proceso de construccion social diferencian a
los hombres y a las mujeres. Esta construccion encierra una jerarquizacion, de manera que la diferenciacion que establece entre hombres
y mujeres implica valoraciones que atribuyen mayor importancia y valor a las caracteristicas y actividades asociadas preferentemente a

lo masculino” (Guerrero, 2005, p. 2).

La transversalizacién de género enfrenta distintas dificultades de acuerdo a lo mencionado en el documento anterior; por un
lado se encuentran aquellas referidas a la comprensién misma de la perspectiva de género, y por otro, las que se refieren a la
necesidad de lograr que el Estado chileno garantice un trato igualitario para todas las personas y, a la vez, asegure que estas
cuenten con los mismos beneficios.

El estudio realizado por Pilar Gonzélez Rams, Las mujeres con discapacidad y sus multiples desigualdades; un colectivo
todavia invisibilizado en los Estados latinoamericanos y en las agencias de cooperacion internacional, menciona lo siguiente:

“El género y discapacidad interacttan colocando a las mujeres con diversidad funcional (discapacidad) en una posicién
desigual respecto de los hombres y de las personas sin discapacidad. Por lo tanto, ellas sufren un mayor indice de marginacion

y exclusion social que desemboca en una violacion de los derechos humanos mas basicos” (Gonzalez, 2010, p. 6).

Si bien la discapacidad puede ser innata o adquirida, transitoria 0 permanente, partimos de la base de que se trata de un
problema social (Horton y Leslie, 1978), es decir, no exclusivo de la persona y su familia, sino de toda la comunidad.

Existen diversas definiciones de discapacidad, pero la mas actual y reconocida universalmente es aquella creada por la
Clasificacién Internacional de Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), promulgada por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS)? y la Organizacion Panamericana de la Salud (OMS-OPS, 2001). Segun dicha clasificacién, realizada por
Ega y Sarabia (2001), la discapacidad “engloba las deficiencias, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion”.

De acuerdo a la Ley 20.4223 sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de personas con discapacidad, se pueden
distinguir tres tipos de discapacidad:

| Discapacidad fisica
| Discapacidad mental (psiquica o intelectual)

| Discapacidad sensorial

En la presente investigacion se estudio de forma exhaustiva la discapacidad intelectual, ya que se trata de la caracteristica
principal del grupo—estudio. La discapacidad intelectual se caracteriza por un coeficiente intelectual menor al promedio—que
corresponde a un coeficiente intelectual (Cl) de 70, y se clasifica como leve, moderada, severa y profunda.

2. OMS, Organizacion Mundial de la Salud: organismo de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) especializado en gestionar politicas de prevencion, promocion
e intervencion en salud a nivel mundial. Inicialmente fue organizada por el Consejo Econdmico y Social de las Naciones Unidas, que impulsé la redaccion de los
primeros estatutos de la OMS.

3. Ley 20.422: entré en vigencia el 27 de mayo del 2011. El objeto de esta ley es asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad,
con el fin de obtener su plena inclusion social, asegurando el disfrute de sus derechos y eliminando cualquier forma de discriminacion fundada en la discapacidad.
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El retraso mental es definido en el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-IV)* como:

“Capacidad intelectual general significativamente inferior al promedio que se acompafia de limitaciones significativas
de la actividad adaptativa propia de por lo menos dos de las siguientes areas de habilidades: Comunicacién, cuidado s
mismo, vida doméstica, habilidades sociales/interpersonales, utilizacion de recursos comunitarios, autocontrol, habilidades
académicas funcionales, trabajo, ocio, salud y sequridad. Su inicio debe ser anterior a los 18 afios de edad” (First, Frances,
Pincus, 1995, pp. 42y 43).

En la actualidad se utiliza el término “discapacidad intelectual” en lugar de “retraso mental”, concepto en proceso de
actualizacién en el manual DSM-V.

Teniendo en cuenta la cantidad de mujeres que poseen algun tipo de discapacidad, tanto a nivel mundial como nacional,
se hace evidente que estas tienen menos posibilidades de desenvolverse o desarrollarse de forma apropiada, debido a que
sufren constantemente discriminacion.

Se sabe y reconoce que las mujeres con discapacidad experimentan mdltiples desventajas, y que son objeto de exclusion
debido a su género y a su condicién de discapacidad, por lo que deben sobrellevar una doble discriminacion. Por esa razon,
la Convencion de los Derechos de la Personas con Discapacidad (2006) ha promulgado diversas normas que debieran cumplir
los Estados partes, como se puede observar en su articulo 16.

En dicho articulo, referido a la proteccién contra la explotacion, la violencia y el abuso, se puede reflejar lo siguiente:

“Los Estados partes adoptaran todas las medidas de caracter legislativo, administrativo, social, educativo y de otra indole,
que sean pertinentes para proteger a las personas con discapacidad, tanto en el seno del hogar como fuera de él, contra
todas las formas de exploracion, violencia y abuso, incluidos los aspectos relacionados con el género” (ONU, 2006, p. 13).

Por su parte, el estudio La discriminacion por motivos de discapacidad, define discriminacién del siguiente modo:

“Accion de otorgar un trato de inferioridad dentro de un grupo, a algunos de sus miembros, por un motivo determinado, ya
se trate de la raza, la religion, el sexo o, para el caso que nos ocupa, la discapacidad (...) En primer término, debe quedar
muy claro que la discriminacion existe en tanto en cuanto alguien se siente discriminado; sin la percepcion por parte de quien
la padece, no se puede hablar de discriminacion” (Jiménez y Huete, 2002, p. 4).

Se entiende, entonces, que la discriminacién esta dada por el contexto en el que se desenvuelve la persona, y también por los
factores favorecedores y obstaculizadores del mismo, y no necesariamente por las caracteristicas o la condicion de la persona
en cuestion, es decir, algun tipo de discapacidad, ya sea fisica, intelectual o sensorial.

Las mujeres y las nifias con discapacidad son particularmente vulnerables al abuso:

“Segun una pequefia encuesta realizada en Orissa (India), practicamente todas las mujeres y las nifias con discapacidad

4. DSM-IV: manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la American Psychiatric Association. Tiene por objetivo servir de guia Util para la practica
clinica, ademas de facilitar la investigacion y mejorar la comunicacién entre los/as clinicos/as y los/as investigadores/as.
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eran objeto de maltrato en el hogar, el 25 % de las mujeres con discapacidad intelectual habian sido violadas y el 6 %
de las mujeres con discapacidad habfan sido esterilizadas por la fuerza” (Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad, ONU, 2006).

Los estudios comparativos sobre la legislacion en materia de discapacidad indican que solo 45 paises cuentan con leyes contra
la discriminacion y otro tipo de leyes especificas a ese respecto.

La Convencién mencionada propone lo siguiente en su articulo 6:

“Los Estados partes reconocen que las mujeres y nifias con discapacidad estan sujetas a multiples formas de discriminacion
y, a ese respecto, adoptaran medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad de condiciones de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales” (ONU, 2006, p. 8).

El ser mujer engloba una serie de caracteristicas Unicas que marcan diferencias respecto de los hombres; una de ellas es la
concepcion, capacidad fundamental que posee toda mujer y que le otorga el derecho de ser madre, de vivir la experiencia de
la maternidad, y la responsabilidad que esto entrafia tiene un especial significado para las madres con discapacidad.

Al profundizar en temas éticos y bioéticos, se tiene la certeza de que las mujeres con discapacidad estan siendo frecuentemente
discriminadas en el mundo. Muchas mujeres con discapacidad intelectual son sometidas a esterilizacién sin su consentimiento
o sin ser informadas sobre las consecuencias de esa intervencion quirdrgica. Segun el libro Maternidad y discapacidad, la
poblacion tiene el prejuicio de que estas mujeres no estan en condiciones de ser madres. Esta opinion infundada acerca de
que una madre con discapacidad no puede o tiene menos posibilidades de educar y criar a sus hijos o hijas, expresa el sentir
de un amplio sector de la sociedad.

Desde hace mucho tiempo se han ido creando organizaciones y dictando leyes y decretos que velan por el derecho a la
igualdad y que en este momento respaldan los derechos de esas personas. A continuacién se mencionan algunos de ellos.

EI 10 de diciembre de 1948 fue aprobada y proclamada la Declaracion Universal de los Derechos Humanos por la Asamblea
General de las Naciones Unidas (ONU)°. Esta hace referencia al ideal comun por el que todos los pueblos y naciones deben
esforzarse, a fin de que tanto los individuos como las instituciones, inspirdndose constantemente en ella, promuevan, mediante
la educacion, el respeto a estos derechos y libertades. Asimismo, se busca asegurar, sobre la base de medidas progresivas
de caracter nacional e internacional, el reconocimiento y aplicacion universal y efectiva de estos derechos, tanto entre los
pueblos de los Estados miembros como entre los territorios que se encuentran bajo su jurisdiccion. Estos propdsitos se basan
en la conviccién de que tales derechos fueron creados para todas las personas sin distincién de sexo, edad, raza, posicion
politica, creencias religiosas u otro tipo de consideraciones.

Por otra parte, la Asamblea General de las Naciones Unidas aprobé la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad el 13 de diciembre de 2006, y se abri6 a la firma de este convenio el 30 de marzo de 2007. Esta Convencion tiene
como proposito “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos

5. ONU: organizacién internacional fundada en 1945, tras la Segunda Guerra Mundial, por 51 paises que se comprometieron a mantener la paz y la seguridad
internacional, fomentar entre las naciones relaciones de amistad y promover el progreso social, la mejora del nivel de vida y los derechos humanos.
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y libertades fundamentales para todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”
(Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006).

De acuerdo a los antecedentes generales presentados en las Normas Uniformes, el 4 de marzo de 1994, en todas partes del
mundo y en todos los niveles de cada sociedad existen personas con discapacidad. Segun la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, la discapacidad en el mundo conforma la minoria mas numerosa, representada por el 10
% de la poblacién total. Es decir, 650 millones de personas viven con algun tipo de discapacidad, cifra que va, por lo demas,
en aumento.

El Banco Mundial estima que el 20 % de las personas mas pobres del mundo poseen algun tipo de discapacidad, y tienden a
ser considerados dentro de sus propias comunidades como las personas en situacion mas desventajosa.

Segun el Estudio Nacional sobre la Discapacidad en Chile (Endisc), un 12,9 % representa a la poblacién con discapacidad, lo
que corresponde a 2.068.072 de chilenos y chilenas en esa condicion. Es decir, uno de cada ocho chilenos o chilenas tiene
algun tipo de discapacidad. Dentro de este rango, 1.150.133 de personas posee una discapacidad en un grado leve. Segln
el sexo, los hombres corresponden a un 41,8 % y las mujeres, a un 58,2 %, lo que significa que una de cada siete mujeres
en Chile tiene algun tipo de discapacidad. A su vez, la discapacidad intelectual corresponde al 9 % de las discapacidades en
general. En la Region de Magallanes y la Antartica Chilena, el 6,9 % de los y las habitantes tiene algun tipo de discapacidad.
En cuanto a la discapacidad intelectual en la misma region, la cifra alcanza a un 0,73 % (Endisc, 2004).

La posibilidad de contar con estadisticas permite que los paises y las instituciones puedan planificar y focalizar de mejor
manera las acciones tendientes a contribuir a la inclusion social de las personas con discapacidad.

A partir de los antecedentes revisados, y considerando la escasez de investigacion en el pais y en la comuna de Punta Arenas
sobre el fenémeno de la maternidad en mujeres con discapacidad intelectual, surge la necesidad de investigar sobre los
significados que las mujeres con discapacidad intelectual atribuyen a la experiencia de ser mujer y madre en la sociedad actual
y, a su vez, el impacto de estas vivencias en sus ocupaciones.

En funcién de lo anterior, la presente investigacion plantea la siguiente pregunta: ;Qué caracteristicas tienen los significados
atribuidos a la vivencia de ser mujer y madre en mujeres con discapacidad intelectual?

1.2. OBJETIVO GENERAL
Analizar los significados atribuidos a la experiencia de ser mujer y madre en un grupo de mujeres con discapacidad intelectual.
1.3. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Conocer los significados atribuidos a ser muijer, desde la perspectiva de las mujeres con discapacidad intelectual.

2. Conocer significados atribuidos a ser madre, desde la perspectiva de mujeres con discapacidad intelectual.

3. Identificar los factores facilitadores que influyen en el desempefio de las ocupaciones en relacién con el hecho de ser madre.
4. |dentificar los factores obstaculizadores que influyen en el desempefio de las ocupaciones en relacion con el hecho de ser
madre.
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1.4. PREGUNTAS DIRECTRICES DE INVESTIGACION

1. ¢Qué significados se asocian al ser mujer, desde la perspectiva del grupo de muijeres estudiadas?

2. ;{Qué significados le son atribuidos al ser madre desde el punto de vista de las mujeres con discapacidad intelectual?

3. ¢Qué factores facilitadores identifican las mujeres como influyentes en el desempefio de las ocupaciones, en relacion con
el hecho de ser madre?

4. ;Qué factores obstaculizadores influyen en el desempefio de las ocupaciones en relacién con el hecho de ser madre?
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Traer un hijo o hija al mundo no es solo una experiencia fisica sino, especialmente, una experiencia personal, intima, interna:
el ser madre brinda a la mujer una nueva identidad que nace de ciertas preguntas que es posible plantearse desde un enfoque
de género. ;Como surge esta identidad en cada mujer?, ;como se vive este proceso? Una madre con discapacidad, ;esta
en las mismas condiciones de vivir esta experiencia?, ;es capaz de vivirla en las mismas circunstancias que otras mujeres o
representa una mayor dificultad? La presente investigacion propone una reflexién orientada a la maternidad y discapacidad,
ofreciendo un bosquejo general sobre el significado que un grupo de mujeres con discapacidad intelectual le asigna a los roles
asociados al ser mujer y madre en la sociedad actual, y cémo esto influye en su desempefio ocupacional.

2.1. PERSPECTIVA DE LA TERAPIA OCUPACIONAL

Dia a dia las personas realizan diversas actividades a lo largo de su jornada laboral y escolar, sin dimensionar la importancia
que dichas actividades representan para sus vidas. En el ambito de la terapia ocupacional, estas actividades se denominan
“ocupacion”. Las ocupaciones estan centradas en la identidad de las personas y en su sentido de competencia, cuyo significado
adquiere para cada una un valor particular. En el texto Marco de trabajo para la practica de terapia ocupacional: dominio y
proceso, se entregan diversas definiciones acerca de la ocupacion, una de las cuales es la siguiente:

“Actividades de la vida diaria, nombradas, organizadas y dadas por un valor y significado por los individuos y la cultura.
La ocupacion es todo lo que la gente hace para ocuparse incluyendo mirar més alla de ellos (...), disfrutar de la vida (...) y
contribuir al sostén econémico y social de sus comunidades” (Law, Polatajko, Baptiste y Townsend, 1997, p. 32).

Otro exponente de la terapia ocupacional es Wilcock, cuya definicion es recogida por la doctora Erna Navarrete en su paper
“Ciencia de la Ocupacion: caminos y perspectivas”:

“Las ocupaciones son procesos dindmicos en los que interviene la cultura a la que pertenece una persona. Esa cultura asigna
significados a lo que la persona hace; interviene también sus creencias y valores: emociones; y por supuesto, el sustrato
neurobioldgico que es la base de las habilidades. Ademas, las ocupaciones, tanto en el transcurso como en el producto,
tienen un potencial de crecimiento personal y de transformacion tanto en su contexto como en el orden sociocultural. La
ocupacion es una sintesis de ser, hacer y llegar a ser” (Navarrete, 2010, p. 37).

La ocupacion puede ser realizada de forma individual o en compafiia de otros u otras. A menudo la ocupacién es compartida
por més de una persona y puede realizarse en diferentes lugares. Los contrastes individuales en la manera en que las personas
ven sus ocupaciones reflejan la complejidad y la multidimensionalidad de cada ocupacion. La perspectiva de la persona de
cdmo una ocupacion es categorizada varia dependiendo de sus necesidades e intereses.

Segun Carlson y Clark (2001):
“(...) las ocupaciones tienden a ser significativas dentro del contexto de la vida de una persona y pueden contribuir a la
formacion de su identidad. Las personas representan sus ocupaciones con cierto sentido de propoésito, sin embargo, estas
ocupaciones varian en su significado: algunas pueden ser ocupaciones “por defecto”, que tienen significado bajo (...)
mientras que otras reflejan nuestras pasiones (...) y tienen mayor significancia” (Crepeau y otros, 2005, p. 16).

La terapia ocupacional se funda en una visién holistica de la persona, es decir, engloba todos los aspectos que guian y
determinan la vida de esa persona. Segun esa vision:
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"El ser humano se ve como una realidad fisica, emocional, cognitiva, social y cultural. Esta es una caracteristica fundamental
de la filosofia de la Terapia Ocupacional desde sus principios. El concepto de holismo resalta no sélo la existencia de una
relacion de causa- efecto, sino también, la relacién con un orden mayor de funcionamiento” (Polonio, 2001, p. 59).

La vision holistica de la persona entiende al ser humano como ser Unico y se refiere a las caracteristicas propias de cada
persona. Estas caracteristicas se pueden ver afectadas por la presencia o ausencia de enfermedad, la privacion, la discapacidad
y el entorno o contexto en el que esa persona se desenvuelve.

Segun Gary Kielhofner, tal y como expone en el Modelo de ocupacion humana (MOHO), la terapia ocupacional se relaciona
con actividades efectuadas por razones personales que sirven a la necesidad basica de exploracién y dominio del entorno.

Desde esta perspectiva, la ocupacion en si misma constituye una entidad que promueve y favorece la adaptacién al medio,
en tanto que sostiene la integracion y participacion activa del individuo en el entramado social y cultural al que pertenece.
Por tanto, las ocupaciones que una persona aprende y es capaz de realizar condicionan el grado en que el individuo es capaz
de adaptarse.

Por otro lado, la participacién del ser humano en ocupaciones contribuye a la organizacion temporal de adaptacién al
medio. Los patrones ocupacionales determinados culturalmente regulan y organizan el tiempo: estructurando el transcurso
del dia, la semana y el afio en torno a esquemas regulados por la ocupacion; delimitando periodos de actividad y descanso,
vacaciones, esparcimiento o celebracion. Asimismo, estructuran y organizan el quehacer humano a lo largo de la sucesién de
los estadios del ciclo vital. Asi, en general, la nifiez se caracteriza por el juego, la madurez por el trabajo y la vejez por el ocio
o la dedicacién a la familia.

Las personas tienden a elegir aquellas actividades que consideran significativas y evitan aquellas que, por el contrario, no
consideran de ese modo. Es importante que las posibilidades de ocupacién ofertadas tengan sentido para el individuo. Al
respecto, Kielhofner (2001) dice:

“(...) la experiencia y la participacién de un individuo en el entorno origina la construccién de ciertas imagenes sobre

distintas actividades y ocupaciones, las cuales son muy personales y evocan fuertes emociones”.

Es decir, tienen un significado para cada persona, entendiendo el significado como la experiencia subjetiva de la participacion
en determinadas ocupaciones:

“Las personas comunican a las ocupaciones el significado o el valor personal; mas atn, las ocupaciones estan simbdlicamente
construidas en una cultura y son interpretadas en el contexto de las historias vitales del individuo” (Crepeau y otros, 2005,
p. 16).

Pero, tanto o mas importante que el propésito del hacer, desde el punto de vista de la terapia ocupacional y de la ciencia de
la ocupacion, es el hecho de que la ejecucién de esta actividad tiene, ademds, un significado que la convierte en Unica para
quien la realiza, porque implica una interpretacion personal de la misma. Asi, los individuos evaltan su hacer de acuerdo al
significado que cada uno le otorga a este, que esta determinado por sus gustos, su historia personal, y por la creencia de
que lo que se hace en determinadas circunstancias es lo correcto. De este modo, desde la perspectiva de la ciencia de la

ocupacion, si al realizar cualquier tipo de actividad se tiene un propdsito y un significado, esta se transforma en ocupacion.
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2.2 CIENCIA DE LA OCUPACION

La ciencia de la ocupacion ha instalado un nuevo paradigma que esta impulsando el desarrollo de la terapia ocupacional, lo
que ha venido a ampliar la mirada acerca de las personas como sujetos bioldgicos, psicoldgicos, espirituales y sociales. Desde
esta mirada, cada ser humano es definido hoy como un “ser ocupacional”.

La premisa de la ciencia de la ocupacién se basa en el conocimiento de la forma, la funcién y el significado de las ocupaciones
dentro y fuera de los contextos terapéuticos y clinicos, lo cual permite comprender a las personas como “sujetos ocupacionales”
e intervenir en su contexto fisico, emocional, espiritual y social para favorecer su equilibrio de vida y bienestar.

Como se menciond anteriormente, la ciencia de la ocupacion tiene forma, funcion y significado. A continuacion se explica esto
de acuerdo a lo expuesto en la 10° edicion del libro de Willard y Spackman, Terapia ocupacional, a saber:

— La forma de la ocupacion se refiere a los aspectos directamente observables de las ocupaciones.

— La funcién de la ocupacion se refiere a las formas en que esta influye en el desarrollo, la adaptacion, la salud y la calidad
de vida.

— El significado se refiere a la experiencia subjetiva de la participacién en ocupaciones, que como ya se dijo, implica una
interpretacién personal. Por lo tanto, también puede variar notablemente de una persona a otra. Esto implica que diferentes
personas pueden estar realizando una misma actividad, y que sus ocupaciones tienen, para cada una, un sentido diferente.

En el significado que cada cual le asigna a su propio “hacer” o al hacer de otras personas, influyen diferentes circunstancias:
fisicas (donde), sociales (con quién) o culturales (para qué). También influyen creencias, experiencias, capacidades, habilidades,
simbolismos; y de manera importante, la afectividad, ya que cualquier ocupacion pasa necesariamente por un tamiz mas o
menos fino de agrado o desagrado, aceptacién o rechazo, recuerdos de situaciones anteriores, etc.

Todo lo anterior hace que las personas, como seres integrales, interpreten el proceso del hacer mediante un didlogo interno
sobre este suceso y sus repercusiones. En tal sentido, el significado es unico para cada persona, y estd muy unido al
compromiso que la ayuda a organizar coherentemente sus patrones de vida. La pérdida de significado en sus ocupaciones
diarias, la conviccion de que su aporte no es necesario, que no contribuye a nada en el bienestar de su familia o su comunidad,
puede llevar a las personas a severas crisis existenciales.

De este modo, a lo largo de su vida, las personas escogen, indagan y dominan su entorno. Por lo tanto, las decisiones
relacionadas con el ambiente que exploran son el resultado de una combinacién de factores y circunstancias, tanto intrinsecas
como extrinsecas, que determinan su desempefio ocupacional. Segin el modelo canadiense de terapia ocupacional, el
desempefio ocupacional se define como la “capacidad de elegir, organizar y desempefiar de manera satisfactoria ocupaciones
significativas” (Kielhofner, 2004, p. 105), la cual se ve influenciada y determinada por el contexto social, familiar, politico y
cultural, y la forma en que este facilita o dificulta el ejercicio de sus ocupaciones.

Segun el marco de trabajo de la Asociacion Americana de Terapeutas Ocupacionales (AOTA), el desempefio ocupacional se
define como:
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“La accién de hacer y completar una actividad o una ocupacién seleccionada como resultado de una transaccion dindmica
entre el cliente, el contexto/entorno y la actividad. Mejorar o capacitar en habilidades y patrones en el desempefio ocupacional
conduce al compromiso con las ocupaciones o actividades. (Adaptado de Law y otros, 1996, p. 16).

El desempefio ocupacional no es un proceso estatico sino dinamico, como se ve reflejado en su representacion, entre la
persona, el medio y las ocupaciones. La persona esta conectada con el medio, y de esta interaccion nace la ocupacion, que
requiere ser culturalmente aceptada de acuerdo al rol que cumpla esa persona en la sociedad. Al respecto, los roles se definen
como el “conjunto de comportamientos de la organizacion esperados por la sociedad, moldeados por la cultura y que pueden
ser conceptualizados y definidos posteriormente por el cliente” (AOTA, 2007, p. 26).

En el desempefio ocupacional los roles pueden guiar la seleccidén de las ocupaciones o pueden conducir a patrones de
participacion estereotipados y limitados. Los roles organizan las acciones en tres formas principales:

“Primero, influyen en la forma y el contenido de nuestras acciones. El transito de un rol a otro a menudo est4 demarcado
por cambios como el modo en que nos vestimos, nuestra forma de hablar y nuestra forma de relacionarnos con los otros.
Segundo, cada rol conlleva una gama de acciones que forman el rol. En consecuencia, los roles dan forma a los tipos de
cosas que hacemos. Por ejemplo, se espera que un estudiante asista a clases, tome notas, haga preguntas, lea articulos o
libros, complete tareas, estudie y dé exdmenes. Las acciones esperadas para un rol estan claramente definidas por algunos
grupos sociales. Tercero, los roles dividen nuestros ciclos diarios y semanales en horarios en que ocupamos ciertos roles. El

curso de cada dia habitualmente comprende una sucesién de roles y roles superpuestos. (Kielhofner, 2002, p. 83).

Cada persona cumple distintos roles a lo largo de su vida. Durante la infancia, se percibe que los otros llenan posiciones
que todos dan por supuestas. Las personas que ocupan esas posiciones, como madres, maestros y nifieras, tienden a
comportarse en forma predecible, respondiendo a las expectativas sociales, segun las cuales las personas actlan de cierta
forma dependiendo del rol que le corresponda cumplir.

Las personas con discapacidad pueden verse excluidas de los roles ocupacionales, debido a dificultades que estos planteen
para su desempefio o a la falta de oportunidades para aprenderlos o para ser aceptados en ellos. Ademés, a causa de su
discapacidad pueden verse obligados a aceptar roles limitados y no deseados. En consecuencia, vivir con una discapacidad
impone una cantidad de desafios para ocupar roles.

Ao largo de la historia es posible apreciar la coexistencia de diversos procesos sociales multiples y heterogéneos, de caracter
étnico, cultural, sexual, de género, etario, entre otros.

2.3. PERSPECTIVA DE GENERO
Es importante explicar y definir la perspectiva de género para contextualizar la orientacién de esta investigacion.
La OMS define la perspectiva de género como:

“la utilizacién para describir las caracteristicas de hombres y mujeres, que estan basadas en factores sociales; mientras que

el sexo se refiere a las caracteristicas que vienen determinadas bioldgicamente. Las personas nacen con sexo masculino
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o femenino, pero aprenden a ser nifios y nifias que se convierten en hombres y mujeres. Este comportamiento aprendido

compone la identidad de género y determina los papeles de los géneros” (OMS, 2002, p. 5).

Los roles estan directamente relacionados con los estereotipos, ya que estos “contribuyen a mantener los roles de género
modelando ideas sobre las tareas para las que los hombres y las mujeres estan naturalmente hechos” (Calhoun, 2000).

El enfoque de género como identidad individual o sexual hace referencia a los procesos psicoldgicos que tienen lugar
en los primeros afios de vida, donde se forma la personalidad o se constituye el sujeto psiquico. En términos generales,
esta perspectiva agrega un caracter relacional, es decir, la conformacién de una (mujer) frente al otro (vardn), como en un
juego de espejos, se reacomoda en sucesivos momentos. De este modo, el género se refiere a los sentimientos, actitudes,
representaciones subjetivas y autorrepresentaciones del sujeto sobre si mismo y el otro u otra.

Cabe destacar la diferencia entre sexo y género, ya que cominmente se tiende a confundir ambas nociones. Segun el Instituto
de Mujeres de la Ciudad de México, estos términos se definen de la siguiente forma:

| Sexo: Diferencias y caracteristicas bioldgicas, anatdmicas, fisioldgicas y cromosdmicas de los seres humanos, que los
definen como mujeres u hombres. Se nace con esas caracteristicas, son universales e inmodificables.

[ | Género: Conjunto de ideas, creencias y atribuciones sociales, construidas en cada cultura y momento historico,
tomando como base la diferencia sexual; a partir de ello se construyen los conceptos de “masculinidad” y “feminidad”, los
cuales determinan el comportamiento, las funciones, oportunidades, valoracion y las relaciones entre mujeres y hombres. Son
construcciones socioculturales que pueden modificarse dado que han sido aprendidas.

En el enfoque de género también se habla de desigualdad social y relaciones jerarquicas de poder, las cuales, considerando el
contexto social e histérico especifico, nos llevan a preguntarnos e intentar comprender cdmo y por qué se establecen relaciones
desiguales entre hombres y mujeres. Ademas, ello supone un eje de diferenciacién social que constituye un entramado de
relaciones interpersonales e institucionales de poder.

Socialmente se les atribuye ciertos roles a las personas, en funcién de su género. Asi, los hombres, desde el comienzo de la
historia, han dominado y ejercido ciertos roles que los posicionan en un nivel superior a las mujeres, como por ejemplo, llevar
el sustento de la casa, vestirse de determinada manera, tener mas y mejores oportunidades para acceder a algun trabajo,
asi como también recibir una mayor remuneracién por la misma labor. Por otra parte, a las mujeres les han sido asignados
algunos roles especificos, entre los que se encuentran, por ejemplo, responsabilidades reproductivas, trabajo doméstico,
el cuidado y la educacién de los hijos e hijas, mantenimiento del hogar y relaciones familiares. Entre las responsabilidades
productivas, como la elaboracién y comercializacion de bienes, servicios y recursos para su propio sustento y el de su familia,
se encuentran la docencia y la enfermeria.

Asi también, teniendo como antecedente la desigualdad entre hombres y mujeres, se encuentra una marcada diferencia entre
las propias mujeres, factor relevante que apunta a dilucidar las formas en que las construcciones culturales y subjetivas de la
masculinidad/feminidad, entretejidas con otras determinantes sociales, reproducen el acceso desigual a los derechos sexuales
y reproductivos de las mujeres con discapacidad.
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Segun la ONU, las mujeres con discapacidad enfrentan dificultades mucho més graves tanto en la esfera publica como
privada. De este modo, deben hacer frente, por ejemplo, a obstaculos en el acceso a una vivienda adecuada, asi como a los
servicios de salud, educacion, formacién profesional y empleo. Por otra parte, tienen mas posibilidades de ser internadas
en instituciones. Las mujeres con discapacidad también sufren desigualdades en la contratacion, las tasas de ascenso, la
remuneracion por igual trabajo, el acceso a actividades de capacitacion y reciclaje profesional, el crédito y otros recursos
productivos, y rara vez participan en los procesos de toma de decisiones econdmicas.

El estudio Situacion de la mujer con discapacidad en Chile muestra que existen diferencias respecto de la situacién de hombres
y mujeres con discapacidad en relacion con diferentes variables, como por ejemplo, la educacion. En este ambito, el 61,3 %
de las mujeres no tiene estudios o solo ha cursado la Educacion Basica incompleta, a diferencia del porcentaje de hombres
en la misma condicion, que alcanza solo un 39,3 %. En relacion con el empleo, las mujeres tienen menos probabilidades que
los hombres de obtenerlo. El 51,9 % de las mujeres con discapacidad no tiene empleo remunerado, frente a un 37,8 % de
hombres con discapacidad que tiene empleo, y el 20,3 %, que no tiene empleo remunerado. (Blazquez y otros, 2001).

De alguna manera, el estudio mencionado muestra algunas discriminaciones de género en el caso de las mujeres con
discapacidad a nivel nacional, lo que sefiala la importancia de realizar otras investigaciones de mayor especificidad, que
muestren, a su vez, la realidad a nivel local.

Las mujeres y las nifias con discapacidad experimentan una discriminacion por partida doble: se encuentran mas expuestas a
la violencia por motivos de género, a los abusos sexuales, el abandono, los malos tratos y la explotacion.

2.4. DISCAPACIDAD

La discapacidad® es una condicion que puede afectar tanto a hombres como a muijeres, sin importar la edad, sexo, condicion
socioeconémica, cultura o religion. La discapacidad es, en efecto, una realidad humana que ha sido percibida de manera
diferente en distintos periodos histéricos y civilizaciones. A lo largo del siglo XX, ha estado vinculada a una condicion o
funcion deteriorada respecto del estandar general de un individuo o de su grupo. El término, de uso frecuente, se refiere al
funcionamiento individual, incluyendo la discapacidad fisica, la discapacidad sensorial, la discapacidad intelectual y varios
tipos de enfermedades crénicas. Esta vision se asocia a un modelo médico de la discapacidad, concepto que ha evolucionado
a medida que ha sido abordado por diversos estudios, pues la discapacidad es considerada una de las problematicas de salud
mas importantes a nivel mundial.

6. En esta seccion constatamos diversas definiciones que han caracterizado la discapacidad o las discapacidades. La tradicion semantica y juridica refleja la importante
influencia que el modelo biolégico o médico ha tenido sobre estas conceptualizaciones, las cuales usualmente se centran en la enfermedad o carencia de una persona.
A diferencia de esta vision, un concepto mas integrador y mas respetuoso de los derechos humanos de las personas con discapacidad, con el cual se trabaja en
esta tesis, es el que se desprende del enfoque socioecoldgico o social, que pone su atencion en la interaccion de la persona con el contexto directo en el que esta
interactla, y que depende en gran parte de los apoyos que reciba del medio.

Es por esto que el concepto de discapacidad intelectual con el que se ha trabajado en esta investigacion se enfoca en un modelo segtn el cual las caracteristicas
individuales de cada persona se relacionan con las demandas del ambiente y el nivel de apoyo que necesitan para desempefiar de forma dptima sus actividades.

De esta manera, ya no solo se utiliza el Cl para la clasificacion de la discapacidad intelectual, sino que se entiende como una clasificacion multidimensional
segun el modelo socioecoldgico enfocado en los siguientes items, que seran desarrollados posteriormente en este trabajo: Dimension: habilidades intelectuales,
conducta adaptativa, salud, evaluacion etiolégica, participacion, contexto, apoyos. (Fuentes: Ultimos avances en el enfoque y concepcidn acerca de las personas
con discapacidad intelectual, Miguel Angel Verdugo Alonso. Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad. Universidad de Salamanca, Robert L. Schalock
Hastings College, Nebraska, EE. UU. Revista espafiola sobre discapacidad intelectual. La nueva definicidn de discapacidad intelectual, apoyos individuales y resultados
personales. Robert L. Schalock Hastings College, Nebraska, EE. UU. Revista espafiola sobre discapacidad intelectual).
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Asi, la OMS la define como:

“Término general que abarca las deficiencias, limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades
para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para participar en situaciones vitales.
Por consiguiente, la discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del organismo
humano y las caracteristicas de la sociedad en la que este vive" (OMS, 2001).

Como se menciond anteriormente, la discapacidad no solo constituye un problema de indole social, sino que se vincula
directamente con dificultades econémicas asociadas habitualmente a la pobreza.

Por su parte, el Banco Mundial (2004) también establece este criterio en su definicion de discapacidad:

“La discapacidad es el resultado de la interaccion entre personas con diferentes niveles de funcionamiento y un entorno
que no toma en cuenta tales diferencias. Dicho de otra manera, las personas con limitaciones fisicas, sensoriales o mentales
suelen ser discapacitadas no debido a afecciones diagnosticadas, sino a causa de la exclusion de las oportunidades
educativas, laborares y de los servicios publicos. Esta exclusién se traduce en pobreza y esta pobreza, en lo que constituye
un circulo vicioso, aumenta la discapacidad por cuanto incrementa la vulnerabilidad de las personas ante problemas como
la desnutricion, las enfermedades y las condiciones de vida y trabajo poco seguras”.

Existen tres tipos de discapacidad segun la Ley 20.422 sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con
discapacidad: fisica, sensorial e intelectual. Cada uno de estos tipos puede manifestarse en distintos grados, y una persona
puede tener varios tipos de discapacidades al mismo tiempo, con lo cual encontramos en Chile un amplio abanico de personas
con discapacidad.

Es importante para esta investigacion indagar y profundizar en detalle sobre la discapacidad intelectual. Anteriormente
conocida como retraso mental, la discapacidad suele referirse a las personas que tienen un coeficiente intelectual inferior al
considerado normal, y dificultades en el desarrollo de destrezas como aquellas relacionadas con la comunicacién y el cuidado
personal y social. Estas dificultades propician un desarrollo mas lento del aprendizaje y el desempefio social respecto de las
personas consideradas normales.

La principal razén para sugerir un cambio en la terminologia se deriva del caracter peyorativo de la expresion (retraso mental)
que, ademas, reduce la comprension de las personas con limitaciones intelectuales a una categoria diagndstica surgida de
una perspectiva psicopatoldgica. Por tal razon, incluso la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AAMR)’ considera la
posibilidad de modificar su nombre remplazéandolo por el de Asociacion Americana sobre Discapacidad Intelectual.

Seglin la AAMR, Luckasson y Cols. (2002, p. 8) definen el retraso mental como:

7. AAMR: esta asociacion goza de un prestigio en el mundo de la discapacidad, alcanzado luego de mas de un siglo de trabajo en tareas de investigacion relacionadas
con el retraso mental. Desde su fundacion en 1876, una de sus principales preocupaciones ha sido conseguir una delimitacion clara y no discriminatoria de la condicion
de las personas con retraso mental. Su heterogénea composicion, en la que se incluyen profesionales provenientes de distintos campos como la salud, la psicologia, la
educacion, el trabajo social, la legislacion, la administracion, etc., ha hecho de esta organizacion un punto referencial para todos aquellos que por motivos personales
o profesionales se ven relacionados con personas que presentan deficiencias en lo que entendemos como inteligencia.
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“(...) una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa
tal como se ha manifestado en habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad es diagnosticada antes de

los 18 afios.

En rigor, la discapacidad no debe entenderse como un elemento propio de quien presenta esta condicion. En efecto, debemos
considerar la discapacidad como una expresion de la interaccion entre la persona y el entorno. Asi, en la actualidad esta
condicién se comienza a entender como un estado de funcionamiento, y no como una caracteristica de la persona, ya que tal
condicién no es permanente o inamovible y puede variar significativamente en funcién de los apoyos que la persona reciba.

Actualmente, la discapacidad intelectual se aborda desde un enfoque multidimensional que comprende cinco dimensiones
importantes:

1. Capacidades intelectuales
2. Conductas adaptativas

3. Participacion e interaccion
4. Roles sociales

5. Salud y contexto

Estas dimensiones se encuentran en estrecha relacion y contacto con el entorno, del cual cada persona con discapacidad
intelectual reciben el apoyo necesario para mejorar su funcionamiento individual. A continuacién se presenta un esquema
representativo que explica lo sefialado anteriormente:

Esquema 1
Modelo tedrico de discapacidad intelectual

APOYO

| capacidades
intelectuales

Il conducta
adaptativa

|
\

Il participacion,
interacciones y
roles sociales

Funcionamiento
individual

IV salud

V contexto

APOYO

Fuente: Dehays, Hichins y Vidal, 2012.
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La discapacidad intelectual debe concebirse hoy desde un enfoque que, en primer lugar, entienda a la persona con discapacidad
como a cualquier otro individuo de nuestra sociedad.
El campo de la discapacidad intelectual se encuentra hoy en permanente cambio, no solo respecto de una comprension
mas plena de esta condicion, sino también en cuanto al lenguaje y el proceso empleado en su denominacion, definicion y
clasificacion.

2.4.1. Clasificacion de la discapacidad intelectual

La discapacidad intelectual se clasifica de la siguiente forma segun el DSM IV:

Retraso mental leve: Cl entre 50-55 y 70, aproximadamente.
Retraso mental moderado: Cl entre 35-40 y 50-55.
Retraso mental grave: Cl entre 20-25y 35-40.

Retraso mental profundo: Cl inferior a 20 o 25.

Es importante explicar con mas detalle el retraso mental leve, ya que se trata de una de las caracteristicas de la muestra (el
85 % se ubica en esta condicion). Entenderemos que tales personas suelen desarrollar habilidades sociales y de comunicacion
durante los afios de preescolaridad, y presentan insuficiencias minimas en las areas sensomotoras. Con frecuencia no son
distinguibles de otras personas sin retraso mental hasta edades posteriores. Durante los ltimos afios de su adolescencia,
pueden adquirir conocimientos académicos que les sitdian aproximadamente en un sexto afio de Educacién Basica. Durante
su vida adulta suelen adquirir habilidades sociales y laborales adecuadas para una autonomia minima, pero pueden necesitar
supervision, orientacion y asistencia, especialmente en situaciones de estrés social o econémico desusado. Contando con
apoyos adecuados, los sujetos con retraso mental leve acostumbran a vivir satisfactoriamente en la comunidad, ya sea
independientemente o en establecimientos supervisados. (DSM 1V, First, Frances, Pincus, 1995, p. 42).

El retraso mental moderado equivale aproximadamente al 10 % de la poblacion total con retraso mental. La mayoria de los
individuos con este nivel de retraso mental adquieren habilidades de comunicacién durante los primeros afios de la nifiez.
Es improbable que progresen mas alla de un segundo nivel en materias escolares. Alcanzada la etapa adulta, en su mayoria
son capaces de realizar trabajos no cualificados o semicualificados, siempre con supervision, en talleres protegidos o en el
mercado general del trabajo. Se adaptan bien a la vida en comunidad, usualmente en instituciones con supervision. (DSM 1V,
1995, p. 43).

El grupo de personas con retraso mental grave incluye entre el 3 % y el 4 % de los individuos con retraso mental. Durante
los primeros afios de la nifiez adquieren un lenguaje comunicativo escaso o nulo. Durante la edad escolar pueden aprender a
hablar y pueden ser adiestrados/as en habilidades elementales de cuidado personal. En la edad adulta pueden ser capaces de
realizar tareas simples estrechamente supervisadas en instituciones. En su mayoria se adaptan bien a la vida en la comunidad,
ya sea en hogares colectivos o con sus familias, a no ser que sufran alguna discapacidad asociada que requiera cuidados
especializados o cualquier otro tipo de asistencia. (DSM 1V, 1995, p. 43).
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El grupo afectado con retraso mental profundo incluye aproximadamente al 1 % o0 2 % de las personas con retraso mental.
La mayoria de los individuos con este diagndstico presentan una enfermedad neurolégica identificada que explica su retraso
mental. Durante los primeros afios de la nifiez desarrollan considerables alteraciones del funcionamiento sensorio motor.
Algunos de ellos llegan a realizar tareas simples en instituciones protegidas y estrechamente supervisados. (DSM 1V, 1995,
p. 43).

Las causas de la discapacidad intelectual pueden ser variadas, comenzando por los factores genéticos, como en el caso del
sindrome de Down o trisomia del cromosoma 21; errores congénitos del metabolismo, como la fenilcetonuria; alteraciones del
desarrollo embrionario, entre las que se incluyen las lesiones prenatales, problemas perinatales, relacionados con el momento
del parto; enfermedades infantiles, desde una infeccion grave a un traumatismo; graves déficits ambientales, en los que no
existen condiciones adecuadas para el desarrollo cognitivo, personal y social; accidentes de transito, accidentes laborales y
enfermedades profesionales.

2.4.2. Derechos reproductivos

Independientemente de las causas de la discapacidad intelectual, la mujer que la padezca presentard dificultades en su
desarrollo, muchas veces derivados del entorno, producto de lo cual se veran vulnerados sus derechos mas fundamentales.

El abordaje de los derechos reproductivos de las mujeres con discapacidad muestra la preocupacion por los grandes vacios al
respecto. Tomando como referencia lo sefialado anteriormente, existen muchas fuentes y autores que sustentan el derecho de
reproduccion de todas las personas, incluidas las mujeres con discapacidad intelectual. El principal precursor de este tdpico
es la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, cuya premisa principal es que todas las personas del mundo poseen
derechos tanto civiles como politicos, econémicos, sociales y culturales. La primera parte de estos derechos hace referencia
al derecho a la vida, a la libertad, al matrimonio, a formar una familia, a la libertad de conciencia y religion; a la libertad
de opinién y expresién, de organizacién y participacion, entre otros, con el fin de que las personas vivan su vida plena sin
barreras que impidan su desarrollo en forma auténoma. Los esfuerzos de algunas organizaciones y Estados han destacado
que en los procesos de integracion social de las personas con discapacidad, para eliminar las barreras fisicas, sociales,
psicoldgicas, como por ejemplo, los aspectos referidos a su sexualidad, placer y reproduccion se han minimizado o no se han
difundido. Es por ello que la comunidad internacional exhibe avances en la Declaracién de los Derechos de las Personas con
Discapacidad, asi como en lo que dice relacion con los derechos reproductivos de las mujeres en general.

La OMS explica que la discapacidad afecta directamente a un 10 % de la poblacién mundial. Un documento del Centro
Legal para Derechos Reproductivos y Politicas Pablicas (CRLP)® sefiala que, aproximadamente, 300 millones de mujeres en el
mundo tienen discapacidades mentales o fisicas, y que las mujeres representan las tres cuartas partes de las personas con
discapacidad en los paises de ingresos bajos y medios. Asimismo, entre el 65 % y el 70 % de esas mujeres vive en areas
rurales, sin embargo su salud reproductiva y sus derechos no suelen ser tomados en cuenta.

Los antecedentes revisados en Alternativas de la diversidad social: las personas con discapacidad (Dell’Anno, Corbacho y
Serrat, 2004), dan a conocer cifras globales de discapacidad a nivel latinoamericano, representadas en el siguiente grafico.

8. CRLP: Centro Legal para Derechos Reproductivos y Politicas publicas. Organizacion sin animo de lucro, dedicada a promover la igualdad de las mujeres en todo
el mundo garantizando sus derechos reproductivos y sus derechos humanos. El CRLP ofrece informacion acerca de una variedad de aspectos pertinentes a la
anticoncepcion y a la salud de las mujeres.
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Grafico 1: Estadistica de Latinoamérica.
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Fuente: Dehays, Hichins y Vidal, 2012.

Mediante el establecimiento de normas y criterios internacionales, la comunidad internacional reconoce que la perspectiva de
género y el empoderamiento de la mujer con discapacidad son condiciones necesarias para lograr la igualdad en el disfrute
de los derechos humanos y el desarrollo para todos y todas, incluidas las personas con discapacidad

Las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad presentan apartados que
avalan la libertad de reproduccién de las personas con discapacidad. Asi, el articulo 9, cuyo titulo es “Vida en familia e
integridad personal”, tiene la siguiente premisa central:

Punto 1:

“Los Estados deben promover la plena participacion de las personas con discapacidad en la vida en familia. También
deben promover su derecho a la integridad personal y velar por que la legislacion no establezca discriminaciones contra las
personas con discapacidad en lo que se refiere a las “relaciones sexuales, el matrimonio y la procreacion”.

Punto 2:

“Las personas con discapacidad no deben ser privadas de la oportunidad de experimentar su sexualidad, tener relaciones
sexuales o tener hijos. Teniendo en cuenta que las personas con discapacidad pueden tropezar con dificultades para casarse
y para fundar una familia, los Estados deben promover el establecimiento de servicios de orientacidn apropiados. Las
personas con discapacidad deben tener el mismo acceso que las demas a los métodos de planificacién de la familia, asi como

a informacion accesible sobre el funcionamiento sexual de su cuerpo”.

Punto 3:
“Los Estados deben promover medidas encaminadas a modificar las actitudes negativas ante el matrimonio, la sexualidad y
la paternidad o maternidad de las personas con discapacidad, en especial de las jovenes y las mujeres con discapacidad, que

siguen prevaleciendo en la sociedad. Se debe exhortar a los medios de informacion a que desempefien un papel importante
en la eliminacién de las mencionadas actitudes negativas”.
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Chile forma parte de los Estados participantes de las Normas Uniformes. Ademas, como ya se ha sefialado, la ley 20.422 sobre
discapacidad tiene como propésito asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad,
con el fin de obtener su plena inclusién social, asegurando el disfrute de sus derechos y eliminando cualquier forma de
discriminacién fundada en su condicion.

En Chile, en las ultimas décadas se han producido avances legislativos en relacion con la igualdad de género, lo que implica
el reconocimiento de los derechos de la mujer. Estos avances se centran en la eliminacién de las discriminaciones que afectan
a las mujeres y en la promocién de la igualdad de oportunidades, lo que se ve reflejado en los cambios realizados tanto en el
Codigo del Trabajo como en las leyes de divorcio y de filiacion.

Hemos mencionado también que los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad, a los cuales se
alude en la presente investigacion, no son derechos especiales, sino que corresponden a la libertad que deben ejercer las
personas para tomar sus propias decisiones.

Esta claro que la discriminacion y la injusticia contra las mujeres han existido desde los inicios de la historia. Recién en las
décadas del 60 y 70 nacen los primeros movimientos feministas que se hacen cargo de esta injusticia luchando por los
derechos de las mujeres y levantando las banderas de la igualdad. Las diferencias de género se pueden apreciar tanto en
la desigualdad social y las relaciones de poder, como en los derechos en general, incluidos los derechos vinculados a la
sexualidad.

2.4.3. Sexualidad

A finales de los afios 80, por iniciativa de los grupos feministas, se intenta promover el concepto de derechos sexuales y
reproductivos, y asi favorecer el reconocimiento del derecho de las mujeres a decidir libremente sobre su maternidad y la
oportunidad que elijan para ello, los métodos de anticoncepcion segura, eficaz y sin coacciones, como también un aborto
sin riesgos.

En el afio 1979 se realiz6 la Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer (CEDAW)?,
que establecio los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres y sefial6, ademas, el derecho a obtener material informativo
que favorezca su salud y bienestar, incluida la planificacion familiar.

La salud sexual y reproductiva se define como un “estado general de bienestar fisico, mental y social en todos los aspectos
relacionados con el sistema reproductivo, sus funciones y procesos, puntualizando que no implica la mera ausencia de
enfermedades y dolencias” (Peldez, 2009, p. 6).

Aln hoy existen mitos y prejuicios acerca de la sexualidad de las mujeres con discapacidad. Al respecto, en el afio 2009 en
Espafia, Maya Moya (2009) desarroll su investigacion “La sexualidad de las mujeres con Discapacidad. Perfil de su doble
discriminacion”, en la que sefiala la invisibilidad del desarrollo pleno de las mujeres con discapacidad, especialmente en lo

9. CEDAW: fue aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 18 de diciembre de 1979 y tiene como objetivo eliminar efectivamente todas las formas
de discriminacion contra la mujer, obligando a los Estados a reformar para ese fin las leyes vigentes.
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que se refiere a la sexualidad. Esto, debido a la visién de la sociedad que plantea la ausencia de necesidades sexuales de las
personas con discapacidad, sefialandolas como no aptas para vivir en pareja y formar una familia.

Por otro lado, las familias favorecen la percepcion errénea de la mujer con discapacidad acerca de su sexualidad y afectividad.
Muchas veces en sus propios hogares se asume que las mujeres con discapacidad son personas asexuadas y no comprenden
que también manifiestan necesidades afectivas y sexuales. Segun Maya Moya (2009):

“Las nifias, jovenes y mujeres con discapacidad necesitan tener acceso a la educacion afectivo-sexual para poder vivirla
saludablemente. Deben alcanzar conocimientos sobre el funcionamiento del cuerpo, cdmo se produce un embarazo y cémo
se puede evitar, como hacer que la relacién sexual sea mas comunicativa y placentera, como oponerse a practicas que no
se desean, como evitar enfermedades de transmision sexual... Privarlas de educacion sexual es exponerlas a una mayor
vulnerabilidad”.

Actualmente las mujeres viven inmersas en una sociedad en la que, aun en el siglo XXI, la mayoria de las desigualdades
de género son impuestas por esquemas socioculturales. Con el paso del tiempo, la mujer se ha ido incorporando al mundo
laboral y politico, y legitimandose en la sociedad civil de una manera activa. De esta forma ha participado de manera
progresiva en diferentes actividades desempefiando variados roles, como el de madre, esposa, profesional, etc. A pesar de
esto, sigue siendo objeto de discriminacion y prejuicios.

2.4.4. Maternidad

Existen normas y leyes que avalan el derecho a la maternidad, pero se conoce que en la practica estos derechos se ven
sobrepasados y estan lejos de conseguirse. Ser madre tiene una significativa importancia para las mujeres. Segun el libro
Maternidad y discapacidad, esta es una experiencia profunda y sobre todo intima, que se va desarrollando a lo largo de la
vida. No obstante, es bien sabido que con la ayuda del ndcleo familiar y de las y los profesionales capacitados, las mujeres
con discapacidad logran desarrollar las habilidades necesarias para ejercer la maternidad y el cuidado de sus hijos e hijas sin
mayor dificultad, logrando con el tiempo la autonomia para tomar decisiones en el cuidado y la crianza.

La maternidad en mujeres con discapacidad es un tema que exige multiples enfoques (juridico, ético, cientifico, social, entre
otros). Los expertos y expertas coinciden en la conveniencia de tener en cuenta una perspectiva individualizada y no caer
en el error de establecer enunciados genéricos que engloben a todas las mujeres con discapacidad intelectual, puesto que
cada caso es Unico. La maternidad responsable supone prestar atencion, entre otros aspectos, a las condiciones fisicas,
economicas, psicologicas y sociales de cada individuo. Uno de los aspectos que suele generar debate se refiere a la capacidad
de la madre para cuidar y educar a su hijo o hija, ya que no son pocas las ocasiones en que los abuelos y abuelas deben
asumir el cuidado de sus propios nietos y nietas. Otro asunto es el conflicto que puede generar el hecho de tener un padre o
una madre con discapacidad intelectual. Un sequndo punto de reflexion lleva a considerar si realmente, en todos los casos, la
mujer con discapacidad intelectual percibe la posibilidad de ser madre como proyecto de vida compartido con otra persona,
con la responsabilidad y consecuencias que ello conlleva. Lo mismo ocurre respecto de su grado o nivel de discapacidad.

Un enfoque distinto se refiere a las posibilidades de apoyo que pudiera brindar el entorno en estos casos. Efectivamente, es
posible observar cada vez con més frecuencia situaciones en las que el entorno se hace cargo del cuidado del nifio o nifia en
el caso de una madre o pareja con discapacidad intelectual. También es preciso tener en cuenta el riesgo de que esta situacion
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se institucionalice y se crien hijos o hijas de las instituciones en lugar de nifios o nifias a cargo de sus verdaderos padres y
madres. Por otra parte, habria que evitar la sobreproteccidn por parte de la familia o de la propia institucion, ya que esto no
favoreceria el ejercicio de la maternidad. Finalmente, es importante destacar el apoyo que reciban de su entorno cercano.

El libro Maternidad y reproduccion sefiala:

“Ser madre cuando se tiene discapacidad es una tarea ardua y complicada que pasa por muchos momentos diferentes;
algunos de ellos comunes, sin duda, al resto de madres; otros, sin embargo, distintos, muy diferentes. Llegar a casa por
primera vez desde el hospital, dar el pecho al bebé, cogerlo, acostarlo en su cuna o cambiarle los pafiales puede ser
muy frustrante para una madre sin formacion ni experiencia previa; mas aun, cuando se siente controlada y evaluada por
quienes la acompafan en ese momento. La situacion puede ser, incluso, mas dificil si, ademas, el hijo o hija también tiene
discapacidad o si, de manera puntual, muestra algin problema de salud que requiera de tratamiento médico. Si en ese
instante critico no se cuenta con recursos basicos (alguien que te ensefie, te diga, te oriente y apoye (...), la experiencia
puede ser terrible. (Peldez, 2009, p. 13).

La autora recalca la importancia de la educacion en relacion con la maternidad. En tal sentido, se requiere del apoyo tanto
de la familia como de un equipo multidisciplinario, el mismo que debe asegurar que la mujer desarrolle las capacidades y
habilidades basicas necesarias para cumplir el rol de madre, y certificar que el futuro hijo o hija no correra ningun riesgo.

La prevalencia de las representaciones sociales negativas acerca de las mujeres con discapacidad en relacion con la maternidad,
unida a la falta de provision de servicios publicos y privados de apoyo a la autonomia personal e independencia de estas
mujeres, sigue excluyéndolas de la posibilidad de ser madres. O, si llegan a serlo, en el mejor de los casos delegan las
responsabilidades relativas al cuidado de sus hijos o hijas en personas de su confianza.

Al'mismo tiempo, existe una diferencia entre los derechos sexuales y los derechos reproductivos. Los derechos sexuales tienen
directa relacion con la libertad sexual, la autonomia, la privacidad, el respeto al cuerpo, la salud sexual y el placer. En cambio,
los derechos reproductivos se basan en la libertad que tienen las mujeres para ejercer el control sobre su propio cuerpo, la
capacidad de decidir su maternidad y todo lo que ello implica. Como hemos dicho, la falta de posibilidades de las mujeres con
discapacidad para cumplir el rol de madre se basa en la falsa creencia de que no cuentan con las capacidades necesarias para
ejercer este derecho. El libro Maternidad y discapacidad, publicado el afio 2009 en Espafia, también refiere la experiencia de
varias mujeres con discapacidad y como estas sobrepasan los limites impuestos por la sociedad y sus familias ejerciendo su
rol de madres y criando de manera satisfactoria a sus hijos.

Actualmente, las barreras son impuestas en primer lugar por la familia, en segundo lugar por los equipos médicos, y en
tercer lugar por la sociedad. El principal obstaculo que presenta este grupo de mujeres es la falta de control sobre su propio
cuerpo, lo que les impide tomar decisiones libres y responsables—especialmente el ser madres- y reconocer en si mismas las
capacidades necesarias para ejercer la maternidad.

A pesar de todos los grandes y pequefios logros relacionados con esta problematica, ain queda mucho por hacer en cuanto

a la formulacion de leyes, politicas y programas que abarquen estas necesidades de grupos especificos, particularmente las
mujeres con discapacidad intelectual, quienes presentan caracteristicas que las diferencian del resto de las mujeres.
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3.1. ENFOQUE METODOLOGICO Y TIPO DE DISENO ADOPTADO EN LA INVESTIGACION

Esta investigacion da a conocer la vision de tres mujeres con discapacidad intelectual de la ciudad de Punta Arenas, rescatando
asi el significado que ellas mismas atribuyen a su rol como mujeres y madres, en el ejercicio de sus ocupaciones.

Para ello se utiliza la metodologia cualitativa de Taylor y Bogdan (1987), segun la cual “la investigacion (...) produce datos
descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta observable”.

La metodologia cualitativa presenta las siguientes caracteristicas:

1. Es inductiva.

2. El o la investigadora observa desde una perspectiva holistica: las personas y los escenarios o los grupos observados
no son reducidos a variables independientes, sino considerados como un todo.

3. La o las personas que realizan la investigacion adoptan la perspectiva y el marco de referencia de las y los sujetos
observados.

4. El investigador o investigadora cualitativa suspende o aparta sus propias creencias, perspectivas y predisposiciones.
5. Para la investigadora o investigador cualitativo todas las personas son valiosas.
6. Es humanista.

7. Para la investigadora o investigador cualitativo todos los escenarios y las personas son dignas de estudio.

Tomando como referencia las caracteristicas sefialadas, la investigacién intenta comprender la perspectiva integral de la
persona en relacion con sus roles de mujer y madre, el desempefio de sus ocupaciones y cémo estas repercuten en sus vidas.

Segun Olabuénaga (2003), los métodos cualitativos parten del supuesto basico de que el mundo social esta construido
de significados y simbolos culturales, lo que implica la necesaria busqueda de esta construccion y la comprension de tales
significados.

Esta investigacion adscribe al paradigma interpretativo, segun el cual las personas atribuyen significados a su propia
realidad. Es decir, lo que las personas hacen o dicen es producto de cémo estas personas comprenden y definen su mundo,
Taylor y Bogdan, (1986). Segun lo anterior, la realidad social se construye a partir de estos significados.

El enfoque de la metodologia brinda una visién descriptiva-exploratoria, ya que permite descubrir ideas, apreciaciones y datos
desde nuevas perspectivas que amplien las ya existentes. Ademas, permite conocer con mayor profundidad los relatos de vida
sin interferir el espacio ni la vision de las personas que son objeto de la investigacion, tomando en cuenta sus caracteristicas
y sus propias experiencias como mujeres y madres con discapacidad intelectual.

El caracter exploratorio del estudio nos permitird acercarnos a un problema que no ha sido abordado en la Regién de
Magallanes. En efecto, no existen investigaciones anteriores al respecto, por lo cual el anélisis de la situacion, del contexto
y las caracteristicas de la muestra constituyen la primera instancia de aproximacion al significado que las mujeres con
discapacidad intelectual atribuyen a ser mujeres y madres en la ciudad de Punta Arenas. Segun Sampieri (1998), los estudios
exploratorios se efectlian cuando el objeto a examinar constituye un tema o problema poco estudiado, o que atn no ha
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sido abordado. Ademas, los estudios exploratorios sirven para familiarizarse con fenémenos relativamente desconocidos y
obtener informacién sobre la posibilidad de llevar a cabo una investigacién mas completa en un contexto particular. Por otra
parte, el enfoque de las investigadoras tiene caracter descriptivo, ya que busca identificar y describir la realidad a partir de la
experiencia y percepcion de las mismas actoras respecto de los roles y ocupaciones que estas desempefan.

El disefio de investigacion seleccionado se denomina interaccionismo simbolico, y se centra en la importancia del significado
e interpretacion como procesos humanos esenciales, segun los cuales las personas crean significados compartidos a través
de su interaccion, y estos significados devienen en su realidad. (Mella, 2003, p. 67).

El significado de una conducta se construye en la interaccidn social. Su resultado es un sistema de significados intersubjetivos,
un conjunto de simbolos en cuya decodificacidn participan los propios actores. El contenido del significado no es mas que la
reaccion de los actores ante hechos o vivencias determinadas. La conciencia sobre la existencia propia se adquiere del mismo
modo que se adquiere la conciencia sobre otros objetos, es decir, ambos son resultado de la interaccion social.

El interaccionismo simbdlico aborda las perspectivas particulares de los miembros de la sociedad. Este enfoque propone el
estudio de la vida social tal como sucede, como es concebida por y para los miembros de la sociedad. Al mismo tiempo, rechaza
cualquier intento de forzar el entendimiento de la realidad social mediante el uso de modelos tedricos predeterminados.
Segun Herbert Blumer (£/ interaccionismo simbdlico, perspectiva y método, 1969), el interaccionismo simbdlico se basa en
tres premisas bésicas fundamentales. La primera premisa sefiala que las personas orientan sus actos hacia las cosas segun lo
que estas significan para ellas. La sequnda premisa propone que estos significados son un producto social, y que surgen de y
a través de la interaccion entre las personas. La tercera premisa sefiala que las personas interpretan el significado de las cosas
de acuerdo a la situacion, lo que hace que dicho significado varie tantas veces como situaciones deba enfrentar.

Segun lo anterior, el énfasis de este disefio se centra en el significado y la importancia de los roles como constructos sociales,
en como estos repercuten en la vida de las mujeres con discapacidad intelectual en su interaccion con el medio, a través de
los simbolos impuestos por la sociedad, y cdmo estas mujeres desempefian sus roles significativos.

Por Ultimo, la investigacion se basa en el estudio de caso. Segun Ottenberger (2000), el principal objetivo es conocer los
procesos relacionados con acciones sociales tipicas o pautas de comportamiento social que dan sentido a la accion humana.
Esta perspectiva proporciona informacién a partir de un nimero especifico de fuentes y sobre un periodo determinado de
tiempo, lo que permite un estudio méas complejo de las redes sociales y de la accion y sus significados culturales. En sintesis,
se trata de rescatar los hechos tal como ocurren en la realidad, procurando no interferir en las conductas de las personas ni
en el medio en que estas se desenvuelven.

La eleccion del estudio de caso para esta investigacion se orienta a una perspectiva mas individual en relacion con la
experiencia de ser mujer y madre, y el significado que tiene para estas el ejercicio de sus diversas ocupaciones significativas.

3.2. IDENTIFICACION Y DESCRIPCION DE LA ESTRATEGIA DE MUESTREO

La estrategia elegida para la presente investigacion corresponde al muestreo no probabilistico de tipo tedrico o intencionado,
el cual se define como un proceso de recoleccion de datos para generar una teoria por medio de la cual el analista selecciona,
codifica y analiza la informacion. Asi, el investigador decide qué informacion escoger y dénde encontrarla para desarrollar su
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teoria, tal como sugiere Glaser y Strauss (1967). La estrategia de muestreo permite seleccionar a la poblacion que cumple con
los requisitos de la investigacion para obtener los resultados.

3.3. IDENTIFICACION Y SELECCION DE LOS LUGARES EN QUE SE OBSERVO EL FENOMENO

Los lugares en los cuales se observo la muestra corresponden a los domicilios de las mujeres. Actualmente dos de ellas no
asisten a ningun centro de capacitacion y son exalumnas de la Union de Padres y Amigos de Personas con Discapacidad
Mental (Unpade); y la tercera entrevistada asiste reqularmente al centro diurno de esta institucion.

3.4. CONFIABILIDAD Y VALIDEZ

La validacion de la entrevista se realizd con una persona que cumple con todos los criterios de inclusion de la muestra, excepto
la discapacidad intelectual, debido a la escasez de bases de datos de mujeres con discapacidad intelectual en la comuna de
Punta Arenas. En total, la muestra corresponde a tres mujeres con discapacidad intelectual.

3.5. DENTIFICACION Y DESCRIPCION DE LAS PARTICIPANTES EN LA INVESTIGACION
3.5.1 Criterios de inclusion
Las participantes de la investigacion fueron seleccionadas de acuerdo a los siguientes criterios de inclusion:

Ser mujer

Ser madre

Poseer discapacidad intelectual diagnosticada
Ser mayor de 18 afios

Ser residente en la ciudad de Punta Arenas

Los criterios de exclusion de la muestra corresponden a aquellos casos que no cumplen con las caracteristicas especificas
sefialadas.

3.5.2 Caracterizacion de la muestra

Para una mayor comprensién de la muestra estudiada, se presenta a continuacion un cuadro resumen con las caracteristicas
mas importantes.
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Cuadro 1: Caracterizacion de la muestra

Informante Actividades Nucleo familiar Vinculacion
hijos/as
69 1 39

Participar en Dos hermanas Asiste a centro
N°1 . ) No .
centro diurno e hijo diurno
Labores
. domésticas y . . Ex alumna de
N°2 28 2 78 3m : Padres e hijos Si
cuidado de sus UNPADE
hijos
Labores
domésticas y Madre, Ex alumna de
N°3 21 1 Tm , . No
cuidado de sus | padrastro e hija UNPADE
hijas

Fuente: Dehays, Hichins y Vidal, (2012)

3.6. IDENTIFICACION DE TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS

El desarrollo de la investigacion y la obtencidn de la informacion se realizaron a partir de entrevistas en profundidad
semiestructuradas, debido a la complejidad del tema y a la importancia que adquieren las respuestas al momento de
la entrevista. Segun Taylor y Bogdan (1986), las entrevistas cualitativas son flexibles y dindmicas, no estructuradas, no
estandarizadas y abiertas.

Para facilitar la comprensién del estudio, se entenderd entrevista cualitativa en profundidad como:
“(...) reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, dirigidos hacia la comprension de las
perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas, y experiencias o situaciones, tal como las expresan en sus

propias palabras” (Taylor y Bogan, 1986, p. 101).

Segun lo anterior, la entrevista semiestructurada se basara en la elaboracién de una guia realizada y validada por las
investigadoras, que detalle un conjunto de preguntas cuyas respuestas permitan aportar a los objetivos de esta investigacion.

3.7. MODELO DE ANALISIS DE DATOS
El proceso de andlisis de datos recopilados en la presente investigacion tuvo como directriz la teoria fundamentada de Glaser
y Strauss (1967), segun la cual el investigador no debe asumir el rol secundario de verificar las grandes teorias, sino también

generarlas, puesto que, en definitiva, una teoria solo puede ser remplazada por otra teoria.

En el texto , se sefiala lo siguiente:
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“La teorfa fundamentada se centra en el analisis de la informacion, abarca la fase de recogida de datos, dada la estrecha
conexion y el proceso continuo que los resultados iniciales del analisis tienen para la seleccion de nuevos informadores y de
un modo general, en la produccién de nueva informacion relevante en el campo de estudio.” (Trinidad, Carrero, Soriano,
2006, p.16).

La metodologia teoréticamente fundada utiliza la observacion participante y la entrevista semiestructurada como método
de recoleccion de datos, por lo que se asienta basicamente en el interaccionismo simbdlico, que permite captar significados
a partir de la interaccién social. Desde esta perspectiva, el método sefialado conecta perfectamente con el resultado de las
entrevistas y el andlisis cualitativo de los datos recogidos. (Kielhofner, G., 2002).

El método de Andlisis de datos presenta tres etapas que se detallan a continuacion:
3.7.1 Etapa I: Codificacion abierta

Una vez que el dato ha sido encontrado, se trata de crear categorias a través de un proceso de codificacion. Es un proceso
intensivo donde, palabra por palabra, linea por linea, pérrafo por parrafo, se analiza el material empirico.

En definitiva, la metodologia teoréticamente fundamentada representa un camino cualitativo que se apoya decisivamente
en el dato empirico, sin caer en el exceso de empirismo. Implica fundamentalmente un camino para generar teorias a partir
de observaciones cualitativas que, mediante un proceso intensivo de codificacion, permiten el incremento del acervo tedrico.

Asi, la teoria fundamentada, como un método de analisis inductivo general, propone un andlisis cualitativo con el objeto
de elaborar propuestas tedricas fundadas en los datos empiricos. De esta forma, constituye una metodologia de anélisis
que permite establecer sistematicamente una transformacion progresiva de los datos en el estudio de los procesos sociales.
(Trinidad, Carrero, Soriano, 2006).

Para el andlisis de los datos obtenidos en la investigacion se utilizd la codificacion abierta. Esta considera todas las operaciones
en las cuales los datos son fragmentados, conceptualizados y luego articulados analiticamente de una manera diferente. Estos
nuevos conceptos y categorias generados a través de la codificacién adoptan la forma de hipdtesis, y luego son comparados
con posterioridad al analisis.

Codificacion de resultados

Para la transcripcién de las entrevistas se utilizé la codificacion indicada en el siguiente ejemplo, de manera de ordenar la
informacion y resquardar la identidad de las mujeres entrevistadas:

E: Entrevistada
69a: Edad
p: Pérrafo
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Ejemplo:
“Soy muy inmadura pa’ mis cosas, no soy mujer mujer. No me gusta nada, ni arreglarme ni esas cosas (...) A los hombres
no les complican muchas cosas, tienen que trabajar para su casa, mantener a su familia, en cambio las mujeres tienen que

preocuparse de sus hijos”. (E3, 21a, p39).

Esquema 2: Codificacion de resultados

(E3, 21a, p39)

N° entrevistada Edad N° de linea de la
entrevista

Fuente: Dehays, Hichins, Vidal (2012)
3.7.2 Etapa lI: Codificacion axial

La estrategia aplicada a los datos codificados obtenidos se centra en la comparacion permanente. Los resultados se van
generando a partir de las comparaciones, y se registran graficamente en fragmentos de texto que se van desarrollando e
integrando a medida que avanza la investigacion.

3.7.3 Etapa llI: Codificacion selectiva

En funcion de lo anterior, los conceptos e hipotesis generados a partir de los primeros datos son comparados con aquellos
obtenidos posteriormente, y son corregidos sobre la base de la nueva evidencia. De este analisis de nuevos resultados surgen
conceptos que son utilizados, a su vez, para la continuacion del muestreo, la recoleccion de nuevos datos y, por consiguiente,
un nuevo analisis. (Trinidad, Carrero, Soriano, 2006).

La presente investigacion, basada en la teoria fundamentada, se centr en la percepcion de las ocupaciones atribuidas al ser
mujer y madre, desde un enfoque de género, sin alterar el contexto en el que se sitdan las mujeres consideradas en la muestra.

3.8. ASPECTOS ETICOS

Desde una perspectiva mas profunda sobre cuestiones éticas y bioéticas en relacién con la informacién y los datos recogidos
durante las entrevistas, estos son conocidos solo por las investigadoras, quienes mantienen la confidencialidad respecto de
las identidades y las historias de vida de las participantes y sus familias. Por otra parte, estas Ultimas accedieron a firmar una
carta de consentimiento informado para efectos de esta investigacion.
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Del mismo modo, el estudio se rige por principios éticos basicos, como la beneficencia, la no maleficencia, la autonomia y
justicia, con el objeto de proteger la muestra y, sobre todo, no alterar el contexto en el que se sitlan las mujeres entrevistadas.

En efecto, el principio de beneficencia se utilizo para resguardar la identidad y la informacién brindada por las entrevistadas,
la que fue utilizada solo para los fines establecidos en esta investigacion.

La no maleficencia enfatiza la obligacion ética de no hacer dafio, es decir, omitir actos que puedan causar dafio o perjuicio.
El principio de autonomia considera las decisiones que las participantes tomaron al momento de la entrevista; en primer lugar,
acceder voluntariamente a esta investigacion y aprobar sin inconveniente la grabacion de su voz; y en sequndo lugar, el hecho

de responder con libertad las preguntas de la entrevista.

El principio de justicia tuvo en cuenta la elaboracién de la entrevista, con el objeto de no alterar el equilibrio emocional de las
entrevistadas y mantener el criterio de asertividad para no incidir en sus opiniones, ideas o sentimientos.
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En este estudio se analizaron los significados atribuidos a la experiencia de ser mujer asociada a la maternidad en mujeres con
discapacidad intelectual, poniendo énfasis en el significado de la ocupacién como tal, y en cdmo este influye en su desempefio
ocupacional.

Con los datos obtenidos en la presente investigacion se busca aportar una base cientifica que sirva de referencia y apoyo a
futuras investigaciones sobre esta problematica en la Region de Magallanes y la Antartica Chilena.

4.1, ETAPA 1: CODIFICACION ABIERTA
4.1.1 Significados asociados al rol de mujer

En el discurso de las mujeres entrevistadas se observé que el significado atribuido a ser mujer se agrupa en dos grandes
categorias: tareas domésticas y feminidad.

Se entienden como tareas domésticas todas las actividades necesarias para el mantenimiento y reproduccién de la familia y
el hogar. Esta labor es una parte importante de la vida cotidiana de muchas mujeres, que implica tiempo para cocinar, lavar
ropa, hacer la limpieza del hogar, ir de compras, entre otras actividades. Las mujeres con discapacidad intelectual asocian el
rol de mujer y atribuyen un significado especial a las tareas domésticas. Algunas entrevistadas como por ejemplo, la N° 1y
N° 2 (E1y E2, respectivamente) expresan lo siguiente: “Nada mas... hago chocolate, eeeh... hago el aseo, limpio el bafio..."
(E1, 69%, p4); “En la casa no mas trabajo, cocino, plancho, cosas de la casa no mas” (E2, 28a, p12).

El sequndo concepto identificado con el rol de muijer se refiere a las caracteristicas consideradas propias de una mujer o que
esta deberia tener; son categorias culturales establecidas por la sociedad, por ejemplo, “la mujer debe ser delicada, educada,
bien vestida, con buenos modales”. Lo anterior hace referencia a la feminidad, concepto asociado al enfoque de género. Las
mujeres entrevistadas también hacen referencia a la feminidad desde su perspectiva, indicando conceptos como “arreglarse”
y “usar mufiequeras”. Asi, la entrevistada N° 1 responde de la siguiente manera:

Entrevistadora: ;Las mujeres son femeninas?

E1: Si, son femeninas (...) esto... femeninas...

Entrevistadora: ;Qué otra cosa puede ser?
E1: Que usan mufiequeras, pulseras...

(E1, 69a, p14).

Otra de las entrevistadas explica de la siguiente forma el significado muijer y feminidad:

“Soy muy inmadura pa' mis cosas, no soy mujer—mujer. No me gusta nada, ni arreglarme ni esas cosas (...). A los hombres
no les complican muchas cosas, tienen que trabajar para su casa, mantener a su familia, en cambio las mujeres tienen que
preocuparse de sus hijos” (E3, 21a, p39).
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En sintesis, se puede observar que las entrevistadas establecen la misma asociacion respecto del significado de ser mujer,
enfocandose en la realizacion de tareas domésticas como cocinar, planchar, lavar, etc. Lo mismo respecto de la feminidad,
respecto de la cual identificaron el ser mujer con una serie de caracteristicas propias de las mujeres, como la preocupacion
que estas tienen, su cuidado personal, su apariencia y el uso de accesorios para lucir mas atractivas.

Esquema N° 3: Significados atribuidos a ser mujer

MUIJER

Fuente: Dehays, Hichins, Vidal (2012)
4.1.2 Significados atribuidos a ser madre

En relacién al significado del rol de madre, se pueden inferir dos conceptos que engloban sus apreciaciones. En primer lugar,
el agente de mayor trascendencia identificado en sus relatos es el factor emocional; en segundo lugar se encuentran los
cuidados basicos en la crianza de sus hijos.

El factor emocional se asocia a los sentimientos de las entrevistadas en relacion con sus hijos. Estos se vinculan con la
proteccion, el cuidado, el amor, la ternura, el orgullo, entre otros. La entrevistada N° 3 expresa de qué forma demuestra
el carifio por su hijo: “Hay que darle carifio, tenerla en brazos” (E3, 21a, p18). Por su parte, la entrevistada N° 1 sefiala lo
siguiente:

Entrevistadora: ;Qué es para ti ser madre?

E1: (Llanto) Yo...para mi...orgullosa que tuve un hijo.

Entrevistadora: (Te sientes orgullosa?
ET: Si.

Entrevistadora: ;Puede ser carifio?

E1: Si, puede ser carifio, amor.

Entrevistadora: ;Qué mas puede ser?
E1: Tenerle carifio a su hijo.
(E1, 69a, p34).
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El sequndo concepto hace referencia a los cuidados maternos, y se refieren a tareas tales como alimentacion, cambio
de pafiales, aseo, vestuario, entre otros. Las mujeres entrevistadas manifiestan su interés o preocupacién por sus hijos
proporcionandoles bienestar bioldgico y comodidades materiales. Una de las entrevistadas sefala, por ejemplo: “Ayudo a
atender a mi hijo, hacerle comida, servirle el café, como un caballero lo quiero atender”. (E1, 69a, p66).

A su vez, la entrevistada N° 3 menciona cémo ha cambiado su vida, y lo que significa el cuidado y crianza de su hijo, lo que
muchas veces no se le ha hecho facil. Al respecto, manifiesta lo siguiente:

“Me cuesta ser mama, ahora entiendo a mi mama cuando me decia: “Cuando seas mama vas a entender lo que te estoy
diciendo”. Para mi, ser mama es tener que hacerla dormir, saber cuando esté enferma, estar pendiente (...). Aprendi con mi
sobrino a cuidar a las guaguas. Yo cambio a mi hija, la perfumo, me gusta tenerla limpiecita (...). Paciencia en todo sentido
(...). Yo le hablo, la miro y le hablo, tengo que caminar para que se tranquilice y también tengo que bafiarla, aunque llore
(...). Las noches no me gustan, no duermo bien y en el dia ando cansada porque duerme todo el dia, entonces en la noche

se duerme tarde. Pero me gusta trabajar para mi hija" (E3, 21a, p18).

En resumen, se puede inferir que las mujeres entrevistadas atribuyen significados diferentes al rol de madre, entre los cuales
el vinculo emocional con el hijo o hija ocupa un lugar fundamental. Por otro lado, se desprende de su relato que los cuidados
bésicos que brindan a sus hijos e hijas han sido parte de un proceso de aprendizaje inculcado por sus padres o familiares.

Esquema N° 4: Significados atribuidos a ser madre

Fuente: Dehays, Hichins, Vidal (2012)
4.1.3 Factor facilitador

El principal factor facilitador que este grupo de madres identifica con su rol de madre es el apoyo familiar. Este incluye
apoyo econdmico, crianza y cuidados. Las redes familiares son habitualmente las primeras en prestar ayuda, por ejemplo,
acompafiando a las madres con discapacidad a los controles médicos, cuidando a los hijos o hijas mientras ellas trabajan,
ensefiar estrategias para el aprendizaje de habilidades maternales y asistirlas en lo que ellas presenten dificultades. Con
respecto a la ayuda en la crianza, una de las muijeres relata lo siguiente:
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Entrevistadora: ;Quién te ha ayudado?

E1: Mi hermana.

Entrevistadora: ;Las dos?

E1: Si, eeh... me ayudan a crecerlo, a cuidarlo.

Entrevistadora: ¢A ti te gusta ser mama?, ;como encuentras que es ser mama?

E1: Bonito (...) Lindo... porque me lo criaron mis hermanas.

Entrevistadora: ;Y td, qué hacias para ayudar a tus hermanas a criar a tu hijo?

E1: Yo estaba trabajando.

Entrevistadora: ;Tu trabajas para tu hijo?

E1: Si, después cuando mi patrona se iba pal norte, yo me venia a mi casa y ahi cuidaba a mi hijo.

(E1, 69a, p41).

La entrevistada N° 2 comenta la experiencia con su sequndo hijo, al que cuida con ayuda de su madre y de sus hermanos,
sefialando que el apoyo constante de su familia le ha facilitado la crianza de este nifio:

Entrevistadora: ;Quién te ha ayudado?

E2: Mi mama.

Entrevistadora: ;Como fue la experiencia con tu primer hijo?

E2: Bien no...

Entrevistadora: ;Te fue dificil, habia cosas que no sabias?

E2: Mmm... no, no tuve ningdn problema con eso.

Entrevistadora: Y ahora, con tu segundo hijo, ;se te ha hecho mas facil ser madre?
E2: Si.

(E2, 28a, p19).

La entrevistada N° 3 reconoce que uno de los factores que la ha ayudado en la crianza de su hijo es el apoyo constante de
su madre:

“Mi mamé me ayuda, siento el apoyo también que me da mi familia, mi mama y mi tio especialmente: cuando mas lo
necesité estuvieron los dos (...) Necesitaba mas ayuda cuando tenia controles, le pedia ayuda a mi maméa para que me
acompafiara a los controles de mi hija (...) Ahora mi mama me ayuda econdmicamente (...)" (E3, 21a, p 42).
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Esquema N° 5: Factores facilitadores para ser madre

ser MADRE

Fuente: Dehays, Hichins, Vidal (2012)
4.1.4 Factores obstaculizadores

En lo que dice relacién con los factores obstaculizadores que influyen en el desempefio de las ocupaciones de ser madre, las
entrevistadas identifican principalmente dos: el factor econémico y problemas asociados a su discapacidad intelectual,
aunque no se refieren a ésta explicitamente. En relacion al factor econdmico, las principales variables de este factor son el
no realizar un trabajo remunerado estable, lo que las hace depender econémicamente de sus madres o familia para poder
mantener a sus hijos. Por ejemplo, una de las mujeres describe esta situacién de la siguiente forma:

“Es dificil, hay que trabajar para poder mantenerla y comprarle las cosas que le hagan falta (...) estuve trabajando pero no
ganaba mucho (...) Mi ex pareja también me ayudaba econémicamente pero ya no porque no gana tanto” (E3, 21a, p35).

Con respecto a los problemas asociados a su discapacidad intelectual, se identifica la incapacidad de reconocer algunas
necesidades de sus hijos, dificultad para realizar algunas actividades de mantencion basica, problemas de memoria o baja
tolerancia a la frustracion, lo que se puede apreciar en el relato de la entrevistada N° 1:

E1: Me ayudan a criar a mi hijo, porque yo... porque quedé media..., como te dijera, media...

Entrevistadora: ;Con algln problema?
E1: Si, problemas de... memoria.

(E1, 69a, p53).
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Esquema N° 6: Factores obstaculizadores de ser madre

Fuente: Dehays, Hichins, Vidal (2012)

En resumen, los factores facilitadores estan determinados por el apoyo de la madre, en el caso de las tres entrevistadas, las
cuales mencionan también lo importante que ha sido para ellas contar con el apoyo familiar y en algunos casos de sus parejas
para asumir la crianza enfrentando tantos obstéaculos. El apoyo brindado por la familia ha sido fundamental para ellas, sobre
todo como un proceso de aprendizaje para adquirir habilidades y herramientas en el cuidado y crianza de sus hijos e hijas. Sin
embargo, no todo ha sido facil: también se identificaron los factores que ellas consideran como factores que obstaculizan su
rol de madre. En efecto, para ellas ha sido una constante limitacién el no contar con los recursos econémicos necesarios para
brindarles a sus hijos todo lo que necesitan, y el hecho de tener que depender de un tercero que se haga cargo de los gastos,
en muchos casos, la madre o la pareja.

Otro factor importante es que el cuidado de sus hijos o hijas de manera absolutamente auténoma no es posible, pues
requieren de ayuda externa. En todo caso, ellas mismas son capaces de identificar estos déficits y manifiestan una conciencia
de su discapacidad y sus limitaciones.

4.2. ETAPAS 2 Y 3: CODIFICACION AXIAL Y SELECTIVA

De acuerdo a los significados relacionados con el rol de mujer (feminidad y tareas domésticas) y ser madre (cuidados basicos
para sus hijos y factor emocional), ademas de los factores facilitadores (apoyo familiar) y obstaculizadores (problemas asociados
a la discapacidad y factores economicos) en el ejercicio de estas ocupaciones, se puede deducir que estos significados estan
determinados por el contexto y la cultura en que las mujeres con discapacidad viven y se desarrollan.

A su vez, estos significados influyen en su dependencia a la hora de cumplir sus roles de mujer y madre, lo que impacta en
su calidad de vida y también en la de sus hijos e hijas. Por ejemplo, la publicidad influye en el desarrollo de su feminidad,
ya que mantienen patrones de comportamiento comunes a todas las mujeres, aunque su patron a sequir esta determinado
por la madre o la persona de sexo femenino mas cercana a estas mujeres, quienes asumen el deber de formarlas y fomentar
su feminidad. Otros factores determinantes son el ambiente en el que se desenvuelven, la familia y la cultura de la sociedad
chilena, que exige ciertos estandares respecto de lo que es “ser una mujer”.

La cultura magallanica también incide en las ocupaciones, puesto que hay factores que limitan su ejercicio. En primer lugar,
el clima, producto de la ubicacién geografica de Magallanes, hace que estas mujeres tengan menos posibilidades de trabajar
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fuera del hogar. En segundo lugar, la poblacién mas pequefia y de menor desarrollo en comparacion con otras regiones
o con la capital tiene menos oportunidades en diversas areas de desempefio. Finalmente, la forma de vida de las familias
magallanicas es un factor importante, ya que determina un estilo de vida centrado en las ocupaciones hogarefias. A esto
se suma el hecho de que las mujeres con discapacidad intelectual son generalmente obligadas a permanecer en el hogar
realizando tareas domésticas sin posibilidades de acceder a otro tipo de actividades.

Los significados extraidos de los relatos de estas mujeres resultan més bien superficiales, lo cual se explica precisamente por
su condicion de discapacidad. De hecho, las mujeres que no presentan la condicion de discapacidad intelectual pueden realizar
actividades domésticas, deportivas, laborales, escolares, ludicas, de manera auténoma o en compafiia, lo que representa una
ventaja que no posee este grupo.

A pesar de los intentos de construir una sociedad mas igualitaria, sigue habiendo desigualdad de género. La crianza de las
mujeres también influye sobremanera en los significados que el grupo estudio le asigna al ser mujer.

En relacion con los significados atribuidos a ser madre, aparecen en su discurso los cuidados basicos para sus hijos e hijas y el
factor emocional. Los cuidados basicos estan determinados por la ensefianza que entrega la familia, ya que esta resulta ser el
pilar fundamental del cual reciben el apoyo para atender sus necesidades de higiene, alimentacion y, en general, para brindar
los cuidados que requiere un nifio o nifia.

El factor emocional esta determinado de forma determinante por la madre, condicién que cada una de las entrevistadas
vive, naturalmente, de forma diferente. Sin embargo, el grupo—estudio concuerda en la necesidad de entregar amor, carifio
y proteccion a sus hijos. Es importante mencionar que todas las mujeres estudiadas viven con sus hijos o hijas, por lo tanto
tienen mayores posibilidades de criarlos y afianzar vinculos, lo que favorece la relacién entre ambos.

El' factor facilitador detectado en el relato de las mujeres entrevistadas es el apoyo que reciben por parte de su nicleo mas
cercano, quienes las ayudan a desempefiar adecuadamente su rol, entregandoles las herramientas necesarias para hacerse
cargo de la mejor forma de la crianza. El hecho de que las madres, los padres o los familiares mas cercanos les den la
oportunidad de acceder a educacion informal o a centros de capacitacion donde pueden adquirir habilidades socio-laborales
es un factor importante para el desarrollo de su autonomia e independencia.

Los factores obstaculizadores se asocian a la discapacidad intelectual: su coeficiente intelectual inferior al normal les dificulta
una comprension adecuada de los constructos sociales, especialmente en relacion con el ejercicio de su maternidad, por
ejemplo, en cuanto a la identificacion de las necesidades basicas de sus hijos o hijas. Otro inconveniente relacionado con su
discapacidad son los problemas de memoria que les impiden realizar algunas actividades.

El factor econémico también representa un obstaculo para este grupo de mujeres, ya que la discapacidad se ve complejizada
con la pobreza. En este caso, las mujeres estudiadas se ubican en un nivel socioeconémico medio-bajo, por lo que no cuentan
con recursos para cubrir sus necesidades basicas. Su discapacidad intelectual representa otra limitante, en tanto reduce sus
posibilidades de acceder a un trabajo remunerado, lo que las obliga a depender de sus familias o del salario de sus parejas
0 convivientes.
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En el siguiente cuadro se sintetiza la codificacion selectiva del andlisis de datos extraido de los significados que el grupo-
estudio atribuye a ser mujer y madre, en la que se expresa la influencia de la cultura y el desarrollo del pensamiento en estas

mujeres.

En la primera columna se muestra la cultura como factor causante de los significados que las mujeres atribuyen al ser madre
y mujer, y de qué forma esto influye en su nivel de dependencia y calidad de vida.

Esquema N° 7: Resumen del analisis de datos

SOCIEDAD
il < | CHILENA
S CONTEXTO Y CULTURA

FAMILIAR |~ \ CULTURA

/ MAGALLANICA
ECONOMICO

DETERMINA
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sTareas domésticas *Cuidados basicos
sFactor emocional

Significados Significados
atribuidos a ser atribuidos a ser

mujer madre
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de ser madre
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de ser madre
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Y CALIDAD DE VIDA
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5.1. HALLAZGOS

Esta investigacion permitio poner en evidencia el significado que las mujeres con discapacidad intelectual le otorgan a los
roles de ser madre y mujer.

Una de las conclusiones obtenidas en esta investigacion se refiere a que este grupo de mujeres estudiadas, producto de que
poseen un coeficiente intelectual inferior al normal, son vulnerables a una transgresion de género, al igual que a la violacién
de sus derechos humanos basicos, debido a que no ejercen ocupaciones significativas y son victimas de una situacién de
apartheid e injusticia ocupacional.

La principal conclusion de esta investigacion focalizada en este grupo de mujeres con discapacidad intelectual dice relacién
con su falta de capacidad para elaborar un “autoconcepto” (autopercepcion como madres y mujeres). Estas mujeres asocian,
mas bien, acciones concretas a la elaboracion de esta identidad, debido a que poseen un coeficiente intelectual inferior al
normal. Por ejemplo, asocian el significado de ser mujer a la utilizacién de accesorios; y el significado de ser madre, al cuidado
de sus hijos e hijas.

Algunos de los principales descubrimientos de esta investigacion son los siguientes:

B  Significados atribuidos a ser mujer: Desde la perspectiva de las entrevistadas, el ser mujer estd asociado a la
feminidad y a las labores domésticas, caracteristicas que estan determinadas por la cultura y el contexto en el que se
desenvuelven. Tomando en cuenta que estas mujeres tienen un coeficiente intelectual inferior al normal, su capacidad
de reconocer su rol se expresa de manera superficial. A su vez, no son capaces de reconocer su identidad, de percibirse
como muijeres, lo que se ve reflejado en sus propios relatos. Efectivamente, las entrevistadas sefialan que las mujeres
deben ser femeninas aunque no se sientan identificadas con esta cualidad. Sin embargo, le asignan mayor importancia
a la realizacion de labores domésticas. Por lo tanto, se puede concluir que este grupo de mujeres con discapacidad
intelectual le atribuye mayor significado a dichas labores que a la feminidad, debido a la influencia del contexto y la
cultura en la que estan insertas, aspecto que influye de manera determinante en su desarrollo personal.

B  Significados atribuidos a ser madre: De acuerdo al relato de las entrevistadas, estas identifican principalmente
dos significados asociados. En primer lugar, el factor emocional, y en segundo lugar, los cuidados maternos. Los
sentimientos y emociones se ven reflejados en su discurso: la primera respuesta expresa el amor y carifio que sienten
por sus hijos e hijas. Se pudo observar la presencia del instinto maternal, tanto en el significado que atribuyen al
factor emocional como en lo que se refiere a los cuidados maternos. Por ejemplo, el sentimiento de proteccién y la
preocupacion por el bienestar de sus hijos e hijas estan presentes en cualquier madre sin importar su condicién o su
capacidad intelectual. En relacién con los cuidados maternos, las mujeres estudiadas atribuyen importancia a este
aspecto producto de la ensefianza familiar. La mayoria de los cuidados basicos que las mujeres estudiadas les brindan
a sus hijos e hijas son supervisados por sus propias madres o por familiares cercanos, quienes se ocupan de ellas con
el objeto de evitar que ocurra algun tipo de accidente.

B Factores facilitadores de ser madre: El analisis realizado permitié identificar la presencia de apoyo familiar en las
tres mujeres entrevistadas, siendo este un pilar fundamental para el desarrollo y desempefio de los roles de mujer
y madre en los tres casos. Se observa, de este modo, que la familia se ocupa de brindarles toda la ayuda necesaria
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para que puedan desplegar sus habilidades de forma apropiada. Al mismo tiempo, la familia facilita el desarrollo de
la autonomia e independencia en la vida cotidiana de estas mujeres y sus hijos e hijas. Una de las entrevistadas tiene
actualmente pareja estable y cuenta con apoyo econdmico para la crianza. Sin embargo, por razones de trabajo, su
pareja se encuentra ausente la mayor parte del tiempo. Las otras dos entrevistadas no cuentan con el apoyo del padre.

B  Factores obstaculizadores de ser madre: Mediante el andlisis realizado es posible identificar dos factores
obstaculizadores importantes. Por un lado, la discapacidad intelectual, y por otro, el factor econémico, aspectos que
impiden el desarrollo integral de la maternidad. El hecho de poseer la condicién de discapacidad intelectual constituye
un factor determinante que interfiere de diversas maneras en el ejercicio de la maternidad. Asi, un coeficiente
intelectual inferior al normal dificulta el reconocimiento de ciertas convenciones sociales y comportamientos valorados
por la cultura en la que se encuentran insertas. En relacion con los factores econdmicos, la pobreza y la discapacidad
se encuentran estrechamente ligadas. En efecto, debido a su discapacidad intelectual tienen menos posibilidades de
acceder a un trabajo remunerado estable, son marginadas del mundo laboral, y obligadas a depender, en muchos
casos, solo del dinero de sus familias. Esto dificulta ain mas la crianza.

5.2. DISCUSIONES

El presente estudio espera servir de base para el desarrollo de otras investigaciones en Salud Mental y Ciencia de la Ocupacion
en la Region de Magallanes. De esta forma espera abrir una puerta a un campo laboral inexplorado, en el cual los y las
terapeutas ocupacionales puedan abordar la experiencia de la maternidad en mujeres con discapacidad intelectual desde la
perspectiva de los derechos humanos, profundizando en el significado de la maternidad como ocupacion significativa para
este grupo de muijeres.

Conjuntamente, se espera aportar al fomento y desarrollo de politicas publicas que aborden los factores obstaculizadores
de la maternidad en muijeres con discapacidad intelectual. Entre estas se encuentran, por ejemplo: la creacion de programas
especificos de salud destinados a las mujeres con discapacidad intelectual; talleres educativos sobre sexualidad y concepcion;
derechos y leyes para eliminar la discriminacion de género, especialmente en las personas con discapacidad como uno de los
grupos mas vulnerados en la sociedad.

En la presente investigacion se discuten los siguientes temas:
Equipo multidisciplinario y atencion primaria

A base de las entrevistas realizadas y de los conocimientos adquiridos durante los afios de estudio y en el transcurso de esta
investigacion se identificaron errores de las y los profesionales encargados de diagnosticar la discapacidad intelectual. En
principio, la muestra debia abarcar a mujeres con discapacidad intelectual leve. Sin embargo, al realizar las entrevistas fue
posible establecer que las mujeres diagnosticadas con discapacidad intelectual leve poseian rasgos o caracteristicas de una
persona con discapacidad intelectual moderada o grave, ademas de otros diagndsticos asociados. Esto se debe a la falta de
reevaluaciones y seguimientos a este grupo de mujeres, por parte de los y las profesionales del area, lo que posibilita que
tales errores en el diagndstico se mantengan en el tiempo. Se suma a lo anterior la carencia de un equipo multidisciplinario
que trabaje en conjunto en la rehabilitacion integral de estas mujeres y sus hijos/as.
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Esta grave falencia deberia ser tomada en cuenta por el sistema de salud, ya que la ley 20.422 de igualdad de oportunidades
e inclusion social de personas con discapacidad establece, en el titulo Il sobre prevencion y rehabilitacion, lo siguiente:

Articulo 20.

“Las medidas, planes y programas de prevencion se adoptaran en consideracion a los factores de riesgo de discapacidad, en
especial, enfermedades agudas y crénicas, lesiones, accidentes viales, laborales y de cualquier otro tipo, violencia, problemas
de calidad ambiental, sedentarismo, abuso del alcohol o las drogas, tabaquismo, desérdenes nutricionales, maltrato infantil,
condiciones sanitarias deficientes o estrés”.

Si bien este grupo de muijeres recibe el apoyo de sus familias, no recibe, sin embargo, la ayuda por parte del sistema de salud,
ya que este no cuenta con talleres ni programas de apoyo especificos en el proceso pre, peri y postnatal, que abarquen temas
como educacién sexual, esterilizacion, métodos anticonceptivos, concepcion, paternidad responsable, estilos de crianza,
estimulacion temprana, entre otros.

Violacion de los derechos humanos

Segun los antecedentes revisados en este estudio, el hecho de ser madre, mujer, y de poseer, ademas, una discapacidad
intelectual, no deberia ser causa de discriminacién. No obstante, actualmente esta poblacién es la mas vulnerada en sus
derechos humanos elementales. En primer lugar, el ejercicio de la maternidad en el caso de mujeres con discapacidad
intelectual es un derecho que se ve intervenido por la familia, los profesionales y otras personas de su entorno, ya que estas
suelen tener mas atribuciones que ellas mismas sobre sus hijos/as. De esta forma se quebranta su derecho a la maternidad,
pues el hecho de ser mujeres con discapacidad intelectual las sitda en un lugar desventajoso, con menos oportunidades
para realizar actividades y desarrollar diversas ocupaciones. Al respecto, la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad ha promovido ciertas normas que aun no estan siendo cumplidas a cabalidad en nuestro pais, a pesar de
que Chile es un Estado parte. En el Articulo 16 sobre Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso, se expresa lo
siguiente:

“Los Estados partes adoptaran todas las medidas de caracter legislativo, administrativo, social, educativo y de otra indole,
que sean pertinentes para proteger a las personas con discapacidad, tanto en el seno del hogar como fuera del él, contra
todas las formas de explotacion, violencia y abuso, incluidos los aspectos relacionados con el género”. (ONU, 2006, p. 13).

Es importante mencionar que, a pesar de todos los avances que han tenido lugar en los Ultimos afios en relacion con la
discapacidad, esta atn sigue siendo un tema tabu. Lo anterior se ve reflejado en la experiencia de vida de estas mujeres que
se ven obligadas a vivir encerradas en sus hogares y limitadas en sus posibilidades ocupacionales.

Injusticia ocupacional
Desde la perspectiva de la terapia ocupacional, estas madres con discapacidad intelectual viven una situacion de injusticia

ocupacional, ya que se ven limitadas debido, entre otros factores, a la situacion geogréfica de la region, el perfil de doble
discriminacion, la violacion de sus derechos y, en general, distintas variables que obstaculizan su acceso al trabajo.
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Segun Willard y Spackman, en Terapia Ocupacional, la justicia ocupacional se entiende como:

“La aplicacién al derecho de todo individuo de poder satisfacer las necesidades basicas, y tener oportunidades y posibilidades
en la vida que sean equitativas para alcanzar su potencial, pero especifico a su participacion en ocupaciones diversas y
significativas” (Crepeau, Cohn, Schel, 2011, p. 193).

Apartheid ocupacional

La condicién de discapacidad tiene frecuentemente un caracter innato y permanente en la vida de las mujeres. Como hemos
visto, esto las margina de las ocupaciones que les resultan mas significativas, como son los roles de mujer y madre. Otro
elemento relevante es el nivel socioeconémico al que pertenecen las entrevistadas, factor que restringe también su desempefio
como mujer y madre en la sociedad actual. Por dltimo, la condicion de género también genera desigualdad en las mujeres con
discapacidad intelectual, en cuanto a su participacion en ocupaciones dignas.

En el texto Terapia ocupacional sin fronteras, aprendiendo del espiritu de supervivientes, se define apartheid ocupacional
de la siguiente forma:

“la segregacion de grupos de personas mediante la restriccion o negacion de su acceso a una participacion digna
y significativa en las ocupaciones de la vida diaria, basada en la raza, color, discapacidad, procedencia nacional, edad,
sexo, orientacion sexual, religion, creencias politicas, estatus en la sociedad u otras caracteristicas, ocasionada por fuerzas
politicas, sus consecuencias sociales, culturales y econémicas, sistematicas y dominantes, ponen en peligro la salud y el
bienestar de individuos, comunidades y sociedades” (Kronenberg, Sim¢ Algado, Pollard, 2007, p. 66).

Transgresion de género

Hoy en dia, a pesar de todos los avances en el desarrollo de nuestra conciencia como seres sociales, sigue existiendo
la violacién o transgresion de derechos. En los casos que nos ocupan, la mayoria de las veces estas mujeres no pueden
expresarse ni dar a conocer libremente su opinién o sus sentimientos, lo que las invisibiliza frente a la comunidad. Esto ocurre
pues son ocultadas y negadas por su entorno por el hecho de ser mujeres y por su condicion de discapacidad, lo que sucede
con frecuencia, aunque no se las nombre en el lenguaje y los espacios cotidianos.

Por otro lado, la misma sociedad ofrece menos oportunidades a las mujeres con discapacidad que a los hombres en la misma
condicion, por ejemplo, brindando a estos dltimos mas oportunidades laborales y una mejor remuneracion.

La transgresion de género en el caso de las mujeres con discapacidad es un fenémeno en permanente desarrollo. Es asi
como Pilar Gonzalez Rams, en su estudio Las mujeres con discapacidad y sus multiples desigualdades; un colectivo todavia
invisibilizado en los Estados latinoamericanos y en las agencias de cooperacion internacional, hace referencia al asunto:

“El género y discapacidad interactlian colocando a las mujeres con diversidad funcional (discapacidad) en una posicion
desigual respecto a los hombres y a las personas sin discapacidad. Por lo tanto, ellas sufren un mayor indice de marginacion
y exclusion social que desemboca en una violacion de los derechos humanos mas bésicos” (Gonzélez, 2010, p. 6).
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5.3. SUGERENCIAS

De las conclusiones de esta investigacion han surgido mdltiples inquietudes, para las cuales se proponen las siguientes
sugerencias orientadas a mejorar la calidad de vida de estas madres y sus hijos e hijas.
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Es importante que participemos, como terapeutas ocupacionales, en la elaboracion de diagnosticos para evitar errores
e identificar habilidades para el maximo desarrollo de sus capacidades. También es importante crear conciencia en
el equipo multidisciplinario para realizar evaluaciones constantes y un seqguimiento continuo, especialmente de estas
muijeres y sus hijos e hijas, y llevar un registro de todos los casos de mujeres con discapacidad intelectual que sean
atendidos en los centros de salud familiar u hospitales, para crear planes y servicios especificos dirigidos a satisfacer
sus necesidades mas importantes. Las estadisticas permiten que los paises y las instituciones puedan planificar y
focalizar de mejor manera las acciones tendientes a favorecer la inclusion social de las personas con discapacidad. En
cuanto al equipo multidisciplinario que trabaje con este grupo de mujeres, deberan abordar el tratamiento, tanto de
la madre como del nifio o nifia, de manera integral. De esa forma se aseguraré la cobertura permanente de todas sus
necesidades, con el objeto de lograr cambios importantes en su calidad de vida.

Otra sugerencia importante es la realizacion de talleres en los centros de atencion primaria de salud, centros de
salud familiar u hospitales. Estos talleres deben ser dirigidos a las madres con discapacidad y deben incluir temas
como sexualidad, esterilizacién, métodos anticonceptivos, concepcion, paternidad responsable, estilos de crianza. El
aprendizaje en estas areas les permitira adquirir destrezas o habilidades en relacién con el cuidado y la crianza, ademas
del conocimiento de su propio cuerpo, como por ejemplo, el saber cdmo amamantar. A su vez, es recomendable
impartir talleres destinados a los nifios y nifias, entre otros, de estimulacion temprana y estimulacion sensorial.

Sobre la base de esta investigacion, que permitio establecer factores que interfieren negativamente en los derechos
de este grupo de mujeres y sus hijos/as, se puede llevar a cabo un proyecto, a mediano o largo plazo, dirigido a los
centros de atencion primaria, hospitales u otros centros, que favorezca la integracion y el desarrollo de la maternidad
en mujeres con discapacidad intelectual. Creemos que, efectivamente, la realizacién de este proyecto abrird nuevas
puertas en el ambito laboral para futuros terapeutas ocupacionales.

Con respecto a futuras investigaciones sobre estas tematicas, se sugiere que al momento de identificar al grupo-
estudio se corrobore el diagndstico para asegurar su validez. Ademas, se propone la realizacién de entrevistas al
nlcleo familiar para conocer en detalle la vision de sus integrantes en relacion con la maternidad de estas muijeres.
También es posible abordar, desde otra perspectiva, un estudio comparativo en relacion con los significados atribuidos
a ser mujer y madre entre las mujeres con y sin discapacidad.
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ANEXO N° 1: FORMULARIO DE PARTICIPACION CONSENTIDA E INFORMADA

Nombre:
Rut:

Declaro conocer a través del presente documento las condiciones para participar de la investigacion Andlisis del significado
de las ocupaciones atribuidas a ser mujer y madre para un grupo de mujeres con discapacidad intelectual en la cuidad de

Punta Arenas, que realizan académicos/as y estudiantes de la carrera de Terapia Ocupacional, Universidad de Magallanes. La
entrevista podra ser grabada y utilizada en la presente investigacion, y sus contenidos deberan ser confidenciales y no podrén
ser utilizados o divulgados con otros fines. Las conclusiones del presente estudio podran ser dadas a conocer para fines de
difusién de la problematica en estudio.

Me encuentro en pleno conocimiento de mis derechos, a saber:
1. Confidencialidad respecto de mi persona.

2. Reserva de informacion o no continuar con la entrevista en el caso de sentirme incémodo(a) por cualquier motivo.
3. Conocer los resultados de las evaluaciones realizadas y aclarar dudas en relacién con los mismos.

FIRMA INVESTIGADOR(A) FIRMA USUARIO(A) /COLABORADOR(A)
UNIVERSIDAD DE MAGALLANES

Punta Arenas de de

ANEXO N° 2: CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Diciembre, 2011

Sefior(a):

Junto con saludarle, me permito informarle, por medio de la presente, el motivo principal de la entrevista que se aplicard a
Fabiola Pérez. Dicha entrevista sera utilizada en la investigacion “Andlisis del significado de las ocupaciones atribuidas a ser
mujer y madre para un grupo de mujeres con discapacidad intelectual en la ciudad de Punta Arenas”, para optar al grado de
Licenciatura en Ciencias de la Ocupacién, de las alumnas de VIII semestre de la carrera de Terapia Ocupacional, dictada por
la Universidad de Magallanes.

La investigacion se basa principalmente en el significado que atribuyen las mujeres con discapacidad intelectual leve a la
actividad u ocupacién de ser madre y mujer, considerando las dificultades y oportunidades que brinda el contexto en el que
se desenvuelven. En funcion de ello, en la entrevista se recogeran datos respecto de su identificacion, su vision del género
femenino, sus habilidades o competencias maternales y algunas experiencias de vida. Es importante mencionar que los datos
recogidos seran utilizados exclusivamente por el equipo de investigadoras, las cuales respetaran la confidencialidad de los
datos entregados por la persona entrevistada.
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En caso de ser necesario, usted podré asistir a la entrevista con el objeto de cerciorarse de que las preguntas formuladas o
los datos requeridos se ajustan a criterios adecuados y tienen como Unico proposito contribuir a los fines de la investigacion.

Agradecen de antemano su colaboracién y participacion,

Atentamente,
Constanza Dehays Pinochet
Melissa Hichins Arismendi
Vanessa Vidal Castillo
Alumnas VIIl semestre
Terapia Ocupacional
Universidad de Magallanes

ANEXO N° 3 TRANSCRIPCION DE LAS ENTREVISTAS

Entrevistada N° 1

{Qué edad tienes?
No me acuerdo de mi edad (risas), no me acuerdo (risas).

A qué te dedicas?
Eh... hago chocolate, hago el aseo, limpio el bafio, antes limpiaba los dos bafios, el de las mujeres y el de los hombres y
entonces... yo le dije a la sefiorita Claudia que... que no, que no...

{Que limpiaras un solo baio?
Si, ella me dijo que limpiara un solo bafio no mas

¢Y eso donde lo haces?
Alld en el centro diurno, y ella preguntd si como va lo semanero de lavar la loza, pregunto, y yo le dije, estoy cansada tanto
de decirle que meen aentro de la taza, no ajuera.

{Te molesta eso?
Si, too sucio quedaba y (...) la sefiorita Claudia dijo “vamos a hacer una cosa, G", dijo, td vas a limpiar el bafio de mujeres no

mas, dijo, y el otro bafio que lo limpie otra persona.

Y aparte de eso, ;qué mas haces?
Esto... no, €so no mas.

iCon quién vives?
Con mi hermana, con mi hermana, con mis dos hermanas.
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{Como se llaman tus hermanas?
... Ly B, y mihijo.

{Tu hijo, como se llama?
P.J.

{Y tu hermano?
Y con mi hermano J. A

¢Tienes pareja?
No.

{Tienes hijos?, jcuantos hijos tienes?
Si, uno

{Qué edad tiene?
No me acuerdo tampoco... (Risas)

{Qué es para ti ser mujer?
No me acuerdo (risas), por ejemplo, no sé...

{Qué caracteristicas sientes tu que tienen las mujeres, todas las mujeres, cémo son?
Somos... somos...

Por ejemplo, ;son femeninas?
Si, son femeninas. ..

Femeninas, ;y qué otra cosa puede ser?
Que usan mufiequeras, pulseras.

{Qué mas?
Nada més.

{Qué es para ti ser madre?
(Llanto) Yo... para mi... orgullosa que tuve un hijo.

{Te sientes orgullosa?
Si.

{Qué se necesita para ser madre?
Nada mas.
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{Puede ser cariio?
Si, puede ser carifio, amor.

{Qué mas puede ser?
Tenerle carifio a su hijo.

{Qué sentiste cuando supiste que estabas embarazada?
Esto...

{Como te diste cuenta?
Me di cuenta cuando mi patrona me llevé al médico y ahi supe que estaba embarazada.

{Y como te sentiste?, ;te gusto?
No.

iNo te gusto6 haber sabido eso?
No.

{Coémo consideras la crianza de un hijo?
Lindo... porque me lo criaron mis hermanas.

¢Ellas te ayudaron?
Si.

Y tu, {qué hacias para ayudar a tus hermanas a criar a tu hijo?
Yo estaba trabajando.

¢{Ta trabajas para tu hijo?
Si, después cuando mi patrona se iba pal norte, yo me venia a mi casa y ahi cuidaba a mi hijo.

{Qué cosas te ayudan a ser mujer?
(Risas) Ahi si que me pillaron, no me acuerdo.

{Qué cosas te gustan o te ayudan de ser madre?
¢Ser mama? Esto... me ayudan a crecerlo, a cuidarlo.

{Qué mas?, ;a ti te gusta ser mama?
Si.

{COmo encuentras que es ser mama?
Bonito.
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{Has necesitado ayuda para criar a tu hija?, ;quién te ha ayudado?
Si. Mi hermana.

¢Las dos?
Si.

{Tu hermano?
No.

{Qué cosas no te ayudan de ser mujer?
Me ayudan a criar a mi hijo, porque yo... porque quedé media..., cémo te dijera...

¢{Con algin problema?
Si, problemas de memoria.

Cuando tuviste a tu hijo, ;qué te pas6?
No sé... cuando él nacié me lo llevaron, era chiquitito asi, lo cargué (llanto).

{Qué cosas no te gustan o no te ayudan de ser madre?
No, siempre he sido mama.

{No tienes dificultades para realizar tu rol de mama?
Si.

iQué cosas?
Esto... ayldame, L...
L: ¢de qué?, ;como te voy a ayudar yo?, ;cémo es la pregunta?

Si ha tenido dificultades o cosas que le han impedido ser madre.
L: T0..., te cuesta saber lo que tiene, ayudar a tu hijo, a arreglar a veces las cosas, tl no puedes ayudar, te ayudamos nosotros,
porque ella no tiene responsabilidad, porque no puede hacerlo, porque no tiene mucha memoria, ella sola no puede, por eso
siempre uno le ayuda, ella siempre esta a cargo de nosotros para que la ayudemos. A veces ella ayuda a atender a su hijo,
hacerle comida, servirle el café, como un caballero, lo quiere atender.
G: Su polola dice “pa qué le alista la once, que se sirva solo no mas”.

{Tu lo consientes?
Si.
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Entrevistada N° 2

{Qué edad tienes?
28.

A qué te dedicas?
A la casa no mas, duefia de casa no mas.

{Con quién vives?
Con mi mama y mis dos hijos.

{Tienes pareja?
Si, él'no esta aca, esta en el campo, trabajando.

{Tienes hijos?, ;cuantos hijos tienes?
Dos hijos, siete y tres afios, no, tres meses.

{Qué es para ti ser mujer?
En la casa no mas trabajo, cocino, plancho, cosas de la casa no mas.

{Qué es para ti ser madre?
Jueqo, le ayudo a hacer las tareas. .. tranquila, lo bafio, lo visto.

{Qué se necesita para ser madre?, ;qué sentiste cuando supiste que estabas embarazada?
No, bien, contenta no mas.

{Alegria?
Si.

{Coémo consideras la crianza de un hijo?, ;como fue la experiencia con tu primer hijo?
Bien...

iNo te fue dificil, habia cosas que no sabias?
Mm... no, no tuve ningin problema con eso.

Y ahora, con tu segundo hijo, ¢se te ha hecho mas facil ser madre?
Si.

{Qué cosas te ayudan a ser mujer?, ;qué cosas te gustan o te ayudan a ser madre?
No, bien..., es importante para una..., me gusta, me entretiene, si.

¢{Has necesitado ayuda para criar a tu hija?, ;quién te ha ayudado?
Mi mama.

ANEXOS
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{Qué cosas no te ayudan a ser mujer?, ;qué cosas no te gustan o no te ayudan a ser madre?
No, no hay nada que no me guste.

Entrevistada N° 3

{Qué edad tienes?
Veintiuno.

A qué te dedicas?
Laborar en la casa.

{Con quién vives?
Sola con mi bebé, en una pieza aparte, en la casa de mi mama.

{Tienes pareja?
No.

{Tienes hijos?, jcuantos hijos tienes?
Si, una.

{Qué edad tiene?
Un mes.

{Qué es para ti ser mujer?
A los hombres no les complican muchas cosas, tienen que trabajar para su casa, mantener a su familia, en cambio las mujeres
tienen que preocuparse de sus hijos, cambiarlos, pasearlos.

{Qué es para ti ser madre?

Me cuesta ser mama, ahora entiendo a mi mama cuando me decia “cuando seas mama vas a entender lo que te estoy
diciendo”. Para mi ser mama es tener que hacerla dormir, saber cuando esté4 enferma, estar pendiente. Hay que darle carifio,
tenerla en brazos. Aprendi con mi sobrino a cuidar a las guaguas. Yo cambio a mi hija, la perfumo, me gusta tenerla limpiecita.

{Qué se necesita para ser madre?

Paciencia, en todo sentido, soy mal genio y tengo el caracter fuerte, conmigo llora harto, y cuando ando idiota, ella se da
cuenta. Con mi mama se queda tranquilita al tiro. Yo le hablo, la miro y le hablo..., tengo que caminar para que se tranquilice
y también tengo que bafarla, aunque llore.

{Qué sentiste cuando supiste que estabas embarazada?

Angustia, me puse a llorar al tiro, no fue un embarazo planeado. A mi hermana ni a mi familia les gustd, porque saben cémo
soy. Mi mama me decia que disfrute mi juventud, pero no le hice caso, ya no voy a poder disfrutar mi vida como mi mama me
decia, ya no puedo carretear como antes con mi hermana, es mi yunta.
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{Coémo consideras la crianza de un hijo?

Dificil, hay que trabajar para poder mantenerla y comprarle las cosas que le hagan falta. Yo lo vi por mi mama: ella siempre
trabajé para darnos las cosas a nosotras. Estuve trabajando pero no ganaba mucho.

{Qué cosas te ayudan a ser mujer?
Soy muy inmadura pa mis cosas, no soy mujer-mujer. No me gusta nada, ni arreglarme, ni esas cosas.

{Qué cosas te gustan o te ayudan a ser madre?

Mi mama me ayuda. Siento el apoyo también que me da mi familia, mi mama y mi tio, especialmente cuando mas lo necesité,
estuvieron los dos.

{Has necesitado ayuda para criar a tu hija?, ;quién te ha ayudado?
Necesitaba més ayuda cuando tenia controles, le pedia ayuda a mi mama para que me acompafie a los controles de mi

hija. Mi ex pareja también me ayudaba econémicamente, pero ya no, porque no gana tanto. Ahora mi mama me ayuda
economicamente.

{Qué cosas no te ayudan a ser mujer?, ;qué cosas no te gustan o no te ayudan a ser madre?

Las noches no me gustan, no duermo bien, y en el dia ando cansada, porque duerme todo el dia, entonces en la noche se
duerme tarde. Pero me gusta trabajar para mi hija.
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