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Resumen

El proyecto de innovacién, se inicia por medio de las percepciones de tres mujeres madres con
discapacidad y posteriormente por cuatro profesionales expertos en las tematica de discapacidad y
maternidad en la comuna de Vifia del Mar, quienes por su propia voluntad desean participar en un
proceso de diagndstico participativo para dar conocer sus experiencias respecto a procesos de
maternidad, crianza de sus hijos(as) e interaccion con diversos profesionales de instituciones
relacionadas a la discapacidad y por ultimo los profesionales de las diversas ciencias sociales dan a
conocer sus experiencias acerca de atenciones realizadas en las instituciones denotando las principales
deficiencias del sistema que impiden una atencién de calidad con resultados satisfactorios en relacién al

grupo prioritario seleccionado.

Para lo anterior, se utilizd metodologia cualitativa, utilizando el método biografico. El tipo de
anadlisis realizado corresponde al andlisis de contenido. Los principales resultados dan cuenta que las
madres con discapacidad sefialan que a pesar de las dificultades y falta de servicios de apoyo, pudieron
destacar bastantes aspectos positivos respecto de su desempeno al cuidado de sus hijos e hijas. Por otro
lado, la realizacidn del diagndstico permitié adentrarse en las principales problemdaticas que viven las
mujeres con discapacidad, donde son categorizadas y estereotipadas por medio de constructos sociales,
el patriarcado y el sexismo. Donde son vistas como seres asexuados e infantiles que no pueden gozar de
sus derechos de sexualidad y reproduccidn de forma libre. Ya que constantemente quedan expuestas a
evaluaciones de su familia y profesionales del drea salud. Desde ese punto, se va creando un sujeto
vulnerable que se proyecta negativamente hacia la imagen social de la mujer con discapacidad, pues
gueda en manifiesto importantes prejuicios, estereotipos negativos, y mitos que minimizan sus
capacidades y habilidades para ejercer sus tareas de maternidad y su participacién en el medio social,

puesto que constantemente son victimas de actos violentos hasta de sus cercanos.

A raiz de ello, nace la motivacidon de las mujeres por participar en la co- construccién de un
servicio de apoyo, mostrando interés en las tematicas de empoderamiento de su rol y autoimagen,
capacitacién en la superacién de habilidades parentales, derechos humanos y derechos reproductivos,
coordinaciones con redes de apoyo enfocadas a la busqueda de empleo, vivienda y otros servicios que
implican cuidadoras domiciliarias, aportes econdmicos, traslados, apoyo psicolégico y apoyo por
violencia intrafamiliar. Posteriormente, se realiza la validaciéon de la problematica y el desafio de

innovacién.



A continuacién se inicid al prototipado de un servicio de apoyo para mujeres madres con
discapacidad y familia en base a un enfoque de Principios Fundamentales. Considerando el desarrollo de
sus capacidades como madre y en otros ambitos tales como laborales, educaciones, entre otros, para
asi lograr madres empoderadas que puedan transmitir sus experiencias a instituciones, profesionales u a
otras mujeres, convirtiéndose en una red de apoyo, capaces de trasmitir y construir una nueva cultura
que deje atras estereotipos y estructuras sociales erradas y castigadoras que actian en base de la

violencia estructural y las discriminaciones interseccionales. Donde el ser "mujer" "madre" y poseer una
"discapacidad"”, convierte a estas mujeres en objeto de diversas vulneraciones de derecho,

invisibilizacion y estigma social.

El servicio también constara con capacitaciones a profesionales de las diversas instituciones que
interrelacionan con las mujeres con discapacidad, para mejorar los procesos de atencién en base a los
principios fundamentales, lograr vinculos estratégicos para realizar derivaciones y seguimiento de las
participantes. Y como tercer lineamiento se espera generar estudios de la tematica, y asi generar base de

datos

Palabras claves: mujer, discapacidad, maternidad, discriminacion interseccional y

Estereotipos



Abstract

The innovation project begins through the perceptions of three women mothers with disabilities
and later by four professionals who are experts in disability and maternity issues in the Vifia del Mar
commune, who of their own free will wish to participate in a process of participatory diagnosis to
publicize their experiences regarding motherhood processes, raising their children and interaction with
various professionals from institutions related to disability and finally professionals from the various
social and medical sciences share their experiences about of care carried out in the institutions, denoting
the main deficiencies of the system that prevent quality care with satisfactory results in relation to the

selected priority group.

For the above, qualitative methodology was used, using the biographical method. The type of
analysis performed corresponds to the content analysis. The main results show that mothers with
disabilities indicate that despite the difficulties and lack of support services, they were able to highlight
quite a few positive aspects regarding their performance in caring for their children. On the other hand,
the realization of the diagnosis allowed to delve into the main problems faced by women with
disabilities, where they are categorized and stereotyped through social constructs, patriarchy and
sexism. Where they are seen as asexual and infantile beings who cannot freely enjoy their sexuality and
reproduction rights. Since they are constantly exposed to evaluations from their family and health
professionals. From that point, a vulnerable subject is created that is negatively projected towards the
image of women with disabilities, since important prejudices, negative stereotypes, and myths that
minimize their capacities and abilities to exercise their motherhood tasks and their participation

environment, since they are constantly victims of violent acts even by those close to them.

As a result, the motivation of women to participate in the co-construction of a support service
was born, showing interest in the themes of empowering their role and self-image, training in
overcoming parental skills, human rights and reproductive rights , coordination with support networks
focused on the search for employment, housing and other services that involve home caregivers,
financial contributions, transfers, psychological support and support for domestic violence.

Subsequently, the validation of the problem and the innovation challenge is carried out.



Subsequently, the prototyping of a support service for women, mothers with disabilities and their
families, based on an approach of fundamental principles, began. Considering the development of their
capacities as a mother and in other areas such as work, education, among others, in order to achieve
empowered mothers who can transmit their experiences to institutions, professionals or other women,
becoming a support network, capable of transmitting and build a new culture that leaves behind
stereotypes and wrong and punishing social structures that act on the basis of structural violence and

intersectional discrimination. Where being a "woman" "mother" and having a "disability" makes these

women the object of various violations of rights, invisibility and stigma.

The service will also include training for professionals from the various institutions that interact
with women with disabilities, to improve care processes based on fundamental principles, achieve
strategic links to make referrals and follow-up of participants. And as a third guideline, it is expected to

generate studies on the subject, and thus generate a database.

Keywords: woman, disability, motherhood, intersectional discrimination and
Stereotypes
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Introduccion

EL siguiente proyecto de innovaciéon para la inclusion social parte de una investigacidn de tipo
cualitativa exploratoria descriptiva, la cual permite acercarse a la realidad de mujeres madres con
discapacidad, con la finalidad de analizar las experiencias y vivencias de mujeres madres, desde la
construccion de sus propias rutinas de crianza y cuidado de sus hijos e hijas y como éstas se
desenvuelven en el medio social, considerando los sistemas de apoyo actuales en nuestro pais, teniendo

en cuenta las necesidades diferenciadas que poseen.

Es importante comprender que el contexto espacial en el cual se desarrolla el concepto de
discapacidad, ha ido evolucionando de forma paulatina, comprendiendo que los cambios sociales y
politicos se van presentando a nivel nacional e internacional siendo relevantes al momento de
incorporarlos en el ambito de las mujeres con discapacidad, teniendo en cuenta las interacciones con el

medio que las rodea.

Una vez establecido el modelo social de la discapacidad en base a los derechos humanos , la
Organizaciéon Mundial de la Salud (en adelante OMS) junto a la Organizacion Panamericana de la Salud
(en adelante OPS), determinan en el afio 2001, la Clasificacidn Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y la Salud (en adelante CIF), reemplazan la vision médica por un punto de vista social del
fendmeno, donde se especifica que la sociedad como tal, no incluye a la persona con discapacidad

creando barreras invisibles para su participacién (Senadis, 2015).

En relaciéon a lo anterior se define el concepto de discapacidad segun la OMS (2018) “Se
entiende por discapacidad la interaccion entre las personas que padecen alguna enfermedad (por
ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y factores personales y ambientales (por
ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado”

(Discapacidad y salud. s. f.)

En relacién al cuerpo legal, los instrumentos juridicos han ido evolucionado y adaptandose al
nuevo contexto que estipulaban las normativas internacionales, por lo que Chile ratifica el afio 2008, |a
Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, la cual tiene como

propésito: “Promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
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derechos humanos vy libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el

respeto de su dignidad inherente.” (Decreto N2201, 2008, como se citd en SENADIS, 2015).

El Il Estudio Nacional de la Discapacidad (2015), realizado por el Servicio Nacional de la
Discapacidad (en adelante SENADIS) dio a conocer que un total de 2.836.818 personas desde los 2 afos
en adelante presentan algun tipo de discapacidad, lo que corresponde al 16,7% de la poblacién. En
dicho porcentaje de discapacidad se pueden visualizar: discapacidad de origen motor o fisico,
discapacidad de origen auditivo, discapacidad de origen visual, discapacidad de origen intelectual y

discapacidad de origen psiquica (SENADIS, 2015).

Debido a la elevada prevalencia de discapacidad en nuestro pais, el Estado elabora una ley para
las personas con discapacidad (en adelante PcD), la cual establece normativas y lineamientos especificos
en lo que respecta a la rehabilitacion e inclusidn social de las PcD, la cual fue denominada: Ley N° 20.422
que “Establece Normas Sobre Igualdad De Oportunidades e Inclusion Social de Personas Con
Discapacidad”. Dando un vuelco importante en el paradigma de discapacidad, fomentando una mirada
biopsicosocial, definiendo la discapacidad segun el art. 5 como: “Persona con discapacidad es aquella
gue teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales,
de cardcter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con

las demas.” (SENADIS, 2010, como se cité en SENADIS 2015).

Tras los importantes avances alcanzados, aun en la actualidad las PcD siguen siendo victimas de
diversas formas de discriminacion siendo invisibilizadas en relaciéon a sus necesidades, permaneciendo
ausentes y excluidas del debate publico, visualizandolas como indtiles y con disminuidas posibilidades de
realizacién personal. Dicha situacidon, se manifiesta al momento de interaccionar con las diferentes
esferas sociales para lograr su inclusion, su participaciéon plena y el ejercicio de sus derechos (Cruz,
2015). Quedando en evidencia la falta de estrategias concretas que favorezcan su integracion social.
Siendo recurrentes victimas de problemas derivados de las atribuciones sociales por su sexo y su
condicidn fisica, mental y/o funcional, lo que menoscaba y limita su acceso a diferentes espacios tales
como econémico, laboral, formativo, socio-sanitario, vivienda, relacional, politico y espacial (Cruz, 2015),

lo cual tiene como resultado desventajas que quedan estipuladas como condiciones estructurales de la



13

propia vida, y que se perciben como injustas en sus origenes o moralmente ofensivas en sus

consecuencias, o ambas (PNUD, 2011).

Al hablar de inclusidon de dicho grupo, hay que tener en cuenta la importancia de la generacién
de oportunidades y herramientas de accesibilidad, considerando los apoyos especificos para lograr una
real insercidn social. Pues a menudo las sociedades modernas poseen importantes avances en algunas
areas, pero quedan entrampadas en otras, lo cual va provocando que no se desarrollen aspectos tan
relevantes como es la Dignidad Humana. Todo ello va gatillando significativas brechas entre grupos,
tales como la desigualdad, la injusticia, la escasez o pobreza, cuyos resultados interfieren directamente
en la satisfaccion de las necesidades basicas y paralelamente incumpliendo los derechos de las
personas, donde se pueden apreciar que la definicidn iguales en dignidad y derechos posee amplias
discordancias en lo que respecta a recursos, poder y estatus, ya que, este grupo prioritario termina
siendo un ciudadano de segunda clase, lo que da lugar a un sin nimero de abusos y tratos degradantes
(PNUD, 2011). Finalmente la segregacion territorial afecta significativamente en la division de grupos,
originando patrones culturales diferenciados que dificultan la empatia y fusiéon de estos, debilitando la

cultura e identidad comun.

Ahora bien, cuando se habla de las mujeres con discapacidad, entramos en un tema que genera
desconocimiento, puesto que este grupo se ha visto afectado a lo largo del tiempo en relacion a la
libertad de ejercer sus derechos de sexualidad, maternidad y lo que conlleva la crianza de sus propios
hijos e hijas, debido a diversos constructos sociales y estereotipos que las rodean y que
lamentablemente van afectando su posibilidad de tomar sus propias decisiones (Organizacion Disability

Rights International (DRI) y el Colectivo Chuhcan, 2015).

Tradicionalmente las nifias han sido socializadas en la creencia de que su principal papel como
mujer es engendrar y criar hijos e hijas. Para una gran parte de mujeres en el mundo, incluso
actualmente, su vida se centra en esta funcidon reproductora y cuidadora. En el caso de mujeres
discapacitadas la maternidad les ha sido vedada abiertamente, incluso interrumpida forzadamente, o
disuadida de manera sutil y encubierta con argumentos vy justificaciones diversas, a menudo apoyadas
por determinada investigacidn cientifica, creando mitos de asexualidad, puesto que no se les considera
candidatas para la vida en pareja ni menos para la maternidad. (Lépez, 2007, como se cité en Sarmiento,

2020)
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La experiencia de la maternidad y la responsabilidad en madres con discapacidad esta ligado a una serie
de directrices que se ven entrelineados con diversos factores como el entorno, las expectativas de otros
acerca de sus capacidades de cuidado hacia sus hijos e hijas teniendo como consecuencia la
conformaciéon de una autopercepcidon y comportamiento hacia sus propios hijos o hijas (Peldez,
Martinez, Leonhardt, 2009). Algunas mujeres madres con discapacidad sin apoyo o sin una red familiar,
sus motivaciones y tareas de cuidado hacia sus hijos se van complejizando y generando frustraciones
debido a su falta de formacién y experiencia previa, considerando el temor de ser controladas y

evaluadas por terceras personas.

Por otra parte, la maternidad puede verse mucho mas afectada si se considera que alguno de sus
hijos o hijas puede tener discapacidad y requiera algin tratamiento medicamentoso o terapia. En ese
momento queda en manifiesto la necesidad de que la madre pueda escuchar y ser orientada en dichos
procesos considerando que esta puede poseer una movilidad reducida, alguna discapacidad sensorial o
cognitiva, quedando en clara evidencia la existencia de barreras invisibles que van imposibilitando su rol

marental de forma adecuada (Peldez, Martinez, Leonhardt, 2009).

En la actualidad existen muchas mujeres con discapacidad que no poseen el cuidado de sus
hijos e hijas declinando dichas funciones vy responsabilidades en otras personas, generalmente del
entorno familiar (abuelas tias, hermanas), lo cual va gatillando un sentimiento de frustracion personal,
de culpa y abandono. Es por esto que se deben considerar apoyos especificos para cada necesidad,

dejando de lado cualquier acondicionamiento impuesto por tener una discapacidad.

En el caso de mujeres con discapacidad fisica con movilidad reducida, con frecuencia el personal
de salud les aconseja no tomar como opcidon un embarazo por considerarlos de alto riesgo, diciéndoles
qgue la mejor opcidén para ellas es no concebir, puesto que su descendencia podria venir con algin
diagndstico de discapacidad, por lo que las mujeres ven destruido su suefio de ser madres. En relacion a
lo anterior queda claro que las representaciones sociales acerca de las mujeres con discapacidad en
cuanto a su derecho a la maternidad en nuestra sociedad moderna va denotando claramente la falta de
implementacién de servicios publicos de apoyo que faciliten la autonomia personal e independencia en
lo que compete la toma de decisiones acerca de su maternidad y no se les siga condenando por tomar la

decisiéon de serlo y obligarlas a delegar las responsabilidades relativas al cuidado de sus hijos o hijas en
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otras personas o servicios sociales, lo cual da lugar a falsos juicios, percibiendo a las mujeres con
discapacidad como incompletas e incapaces de lograr la madurez y con ello se continua invisibilizando
sus opiniones, decisiones, necesidades, considerando las representaciones socioculturales que van de la
mano con una serie de calificativos que las posicionan como seres pasivos, poco atractivos,
dependientes, asexuados y dignos de lastima, lo que ha llevado a considerar a la sexualidad y a la
discapacidad como incompatibles, reduciendo sus posibilidades de acceso a informacién sobre su salud
sexual y reproductiva por considerar su cuerpo poco util, con pocas o nulas posibilidades de establecer

relaciones erdtico-afectivas, embarazarse y/o tener hijos (Lopez, 2008 como se cité en Sarmiento 2020).

En relacion a lo anterior, existen importantes instrumentos de derechos humanos que
reconocen a las mujeres con discapacidad el derecho a la maternidad, dejando claro su disfrute y

ejercicio. Sin embargo, a la fecha aun existe desconocimiento de la tematica.

Chile, ratificd la CDPD en el afio 2008, lo que implico su compromiso en lo que respecta asegurar
y promover el pleno ejercicio de todos los DD.HH y junto a ello las libertades fundamentales de las PcD
sin discriminacion alguna por los motivos de discapacidad y lo que concierne el matrimonio, familia,
cuidado de los hijos o hijas como se especifica en los Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos
(Organizacion de Naciones Unidas, 2016). Todos ellos, han ido introduciéndose lentamente en nuestra
cultura; puesto que las PcD contindan teniendo dificultades a la hora de acceder y ejercer estos
derechos, pues la sexualidad de las PcD sigue siendo un tema tabu socialmente cargado de prejuicios y
mitos que van generando que la mujer con discapacidad sea visualizada como asexuada, infantil y

dependiente. Estas imagenes generan practicas sociales discriminatorias, voluntarias o no, que afectan

directamente a las personas.
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Hipdtesis

Un servicio de apoyo especializado para mujeres madres con discapacidad y su familia,
beneficiaria el cumplimiento de sus derechos, sus habilidades marentales y su interaccién con redes

comunitarias de apoyo especificamente laboral para el logro de su plena inclusidn social.

Objetivos Generales

Enriquecer las experiencias de maternidad por medio del reconocimiento de sus derechos
consagrados, fortaleciendo sus habilidades marentales junto a su familia, y a la vez generar una red de
apoyo que favorezca la plena inclusidn social de mujeres madres con discapacidad fisica, sensorial y
psiquica que se encuentren al cuidado de sus hijos e hijas de forma permanente o bajo la ayuda de un

tercero significativo en la comuna de Viia del Mar.

Objetivos Especificos

- Explorar y describir las experiencias y percepciones de mujeres madres con discapacidad fisica,
sensorial y psiquica que se encuentren al cuidado de sus hijos e hijas de forma permanente o

bajo la ayuda de un tercero significativo en la comuna de Vifia del Mar.

- Generar intervenciones innovadoras, bajo un enfoque de derechos humanos que promueva la
parentabilidad positiva, impulsando la participacion comunitaria e insercidn laboral de mujeres
madres con discapacidad fisica, sensorial y psiquica, que se encuentren bajo cuidado de sus
hijos e hijas de forma permanente o bajo la ayuda de un tercero significativo en la comuna de

Vifia del Mar.

- Generar un servicio de innovacién social, bajo un enfoque de derechos humanos, basado en un
diagndstico participativo de actores que dé cuenta de las necesidades de mujeres madres con
discapacidad fisica, sensorial y psiquica que se encuentren al cuidado de sus hijos e hijas de

forma permanente o bajo la ayuda de un tercero significativo en la comuna de Viiia del Mar.
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Antecedentes Teodricos Del Problema

A continuacién se exponen el marco tedrico del proyecto de Innovacién social, que se construyé
desde normativa de personas con discapacidad, especificamente derechos sexuales y reproductivos,
conceptualizacidn del significado de discapacidad, loes conceptos de género, patriarcado, discriminacién

interseccional y maternidad y paternidad de personas con discapacidad.

Estado Del Arte

Normativa De Personas Con Discapacidad Especificamente Derechos Sexuales Y Reproductivos

Los Derechos Humanos y los Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos (DSR) son igualmente
derechos Universales, Irrenunciables, Inalienables, imprescriptibles e indivisibles, los cuales en su
conjunto comprenden la sexualidad de la persona no como un simple acto genital para procrear, sino
qgue engloba a la vez sucesos emocionales importantes ligados a otros derechos fundamentales como el
derecho a la vida privada, a la informacidn, a la vida, a la integridad fisica, a la salud y a los derechos
relacionados a la vida familiar, la maternidad y paternidad. Todos ellos con la finalidad del disfrute de la

sexualidad y la reproduccién (Senadis, 2019).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), especifica que los derechos sexuales abarcan los
DD.HH, senalando la relevancia de que todas las personas deben tener el nivel mas alto de salud sexual,
pudiendo acceder a todos los servicios de atencion respectivos, informativos y educacionales.
Considerando a la vez, el respecto a elegir una pareja, contraer matrimonio y tener la posibilidad de
engendrar hijos e hijas cuando lo estimen conveniente, considerando el disfrute de una vida sexual
satisfactoria, segura y placentera. Es por ello, que la Asociacién Mundial para la Salud Sexual (WAS)
describe 16 Derechos Sexuales, pero se consideraran relevantes para el proyecto de innovacion los
siguientes; el derecho a la igualdad y a la no discriminacién, el derecho a la vida, libertad y seguridad de
la persona, el derecho a la autonomia e integridad del cuerpo, el derecho a la informacién vy el derecho
a decidir tener hijos, el nimero y espaciamiento de los mismos, y a tener acceso a la informacién y los

medios para lograrlo (Senadis, 2019).
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En relacion a lo dltimo, los derechos de salud reproductiva hacen hincapié a los DD.HH, que se
encuentran activos dentro las leyes nacionales reconociendo el derecho basico de que todas las parejas
pueden decidir libre y responsablemente el nimero, el momento de tener hijos o hijas y paralelamente
deben contar con el acceso a la informacién vy salud respectiva. En donde se deben considerar sus
decisiones sin ser discriminados o actos violentos como se estipula en los documentos de DD.HH (OMS,
2002). Aiadiendo a la vez los derechos reproductivos segun el Programa de Accién de la Conferencia
Internacional sobre Poblacion y Desarrollo que estipulan los siguientes puntos de interés tales como la
autonomia y autodeterminacion del cuerpo y a la vida, la procreacién, la salud reproductiva, accesos a
obtener informacién adecuada sobre el funcionamiento reproductivo del cuerpo, acceso a los servicios
sanitarios de salud reproductiva y planificacién familiar, acceso a los avances cientificos en materia de
reproduccion, decidir sobre la reproduccion sin sufrir discriminacion, coercidn o violencia, a interrumpir

el embarazo en los casos en que la ley lo permita (SENADIS, 2019).

En relacidon a lo ultimo, el Estado Chileno ha subscrito una gran cantidad de acuerdos
internacionales en correlacién con los DSR, que tienen su origen a partir de las Conferencias de Naciones
Unidas, Conferencias de la Poblacion y Desarrollo de El Cairo (1994) y la IV Conferencia Mundial de la
Mujer de Beijing (1995), por lo que todas las entidades publicas tienen el deber de incorporar en sus
lineamientos de trabajo el enfoque de derechos sexuales y reproductivos considerando su promocién,

prevencion, diagndstico, tratamiento o rehabilitacion en salud (SENADIS, 2019).

Las politicas publicas Chilenas han construido un importante cuerpo legal que explicita los
derechos de las PcD, generando en el afio 2012 la Ley de proteccién a las PcD, donde se constituyen
nuevas normas sobre la Igualdad de Oportunidades e Inclusién Social Ley N° 20.422, la cual da énfasis en
que las PcD se encuentran en una posicién de especial vulnerabilidad y que el Estado dispone una serie
de medidas que protegen y aseguran a la mujer con discapacidad y las personas con discapacidad
psiquica o intelectual su pleno goce y ejercicios de sus derechos tales como su dignidad, constituir y ser
parte de una familia, sexualidad plena y salud reproductiva, para evitar situaciones de violencia, abuso y

discriminacion de que puedan ser victimas las mujeres y nifios (SENADIS, 2019).

La ley n° 20.609 establece medidas contra la discriminacién, segun el Articulo nimero 2, la
discriminacién arbitraria, se comprende como una distincion, exclusidn o restriccion sin justificacion que

gatille en la persona una privacién o amenazada en el cumplimento de los derechos fundamentales
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establecidos en la Constitucion Politica de la Republica o en los tratados internacionales sobre derechos
humanos ratificados en nuestro pais , los cuales tienen lugar en aspectos tales como discriminacion por
raza o etnia, la nacionalidad, la situacion socioecondmica, el idioma, la ideologia u opinidn politica, la
religion, el sexo, la orientacién sexual, la identidad de género, la filiacion, la apariencia personal y la

discapacidad (SENADIS, 2019).

La normativa numero 20.418 fija normas sobre informacién, orientacidon y prestaciones en
materia de regularizacién de la fertilidad, en donde toda persona posee el derecho de recibir educacion,
informacidén y orientaciéon en tematicas de fertilidad. Dicha educacién, debe ser entregada de forma
accesible con contenidos variados acerca de los diversos métodos anticonceptivos existentes, prevencién
del embarazo, infecciones de transmisién sexual y la violencia sexual. Todo lo anterior tiene relacion con
la preparacién, orientacidon de la persona para llevar a cabo una vida afectiva y sexual satisfactoria y

responsable. Todo ello, debe ser entregado a través del Ministerio de Salud (SENADIS, 2019).

Conceptualizacién Del Significado De Discapacidad

El modelo social de la discapacidad aparece en nuestro pais a partir del afio 1976 por medio de la
Organizaciéon Inglesa Unidn de Personas con Discapacidad Fisicas contra la Segregacién UPIAS, dando
hincapié que las mayores desventajas que victimizan a las PcD son ocasionadas por una estructura social
qgue tiene posee una disminuida empatia en relaciéon a las personas con deficiencias y por ende las
excluye de las actividades habituales que lleva a cabo cualquier individuo. Dicho modelo, se
caracterizaba mayormente a la discriminacion y segregacién de este grupo prioritario de las actividades,
por este motivo el modelo se caracterizaba por trascender del enfoque médico asistencialista, para
enfocarlo a modificaciones politicas y de normativas existentes, de manera de asegurar la eliminacién de
barreras institucionales y fisicas que generan tropiezos en lo que implica la participacidn igualitaria y
plena en la vida comunitaria. Sin embargo no logra desligarse de la normalidad biomédica (SENADIS,

2015).

EL modelo biopsico-social, considera una mirada ambiental y social de la discapacidad, basando
sus origenes y criterios en la Clasificacidn Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la

Salud (CIF), la cual especifica los niveles de deficiencias en las funciones y estructuras; limitaciones en la
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actividad y restricciones en la participacion (OMS,2001). Dicho modelo se imparte bajo el enfoque de los
derechos humanos de las PcD, respondiendo a la dignidad intrinseca de ser y posteriormente se enfoca
en las caracteristicas medicas de las personas, situando a la persona en el centro de todas las decisiones
qgue le aquejan y sitla dicho problema fuera la persona y lo traslada a la sociedad como poco empatica
de las necesidad de las personas, dando la responsabilidad al Estado en generar e implementar politicas
que interfieran adecuadamente a la participacion de las PcD y con ello, garantizar el pleno respeto de la

dignidad y la igualdad de derechos (SENADIS, 2015).

Género

El concepto de género segin Marta Lamas (2002), corresponde a un conjunto de practicas,
creencias, representaciones y percepciones sociales, que funcionan como una simbolizaciéon de la
diferencia anatdmica entre hombres y mujeres. Considerando que la sociedad determina funciones
sociales o roles a cada género. Por lo tanto, el género es una construccion histdrico-social que involucra
variables bioldgicas, psicosociales, econdmicas y politicas. En base a comportamientos culturales,

|ll

sociales y por la asignacion de roles “ser hombre y el “ser mujer” en una sociedad, pero no como

distintos sino como desiguales.

Patriarcado

Histéricamente corresponde al origen de la creacidén de los sistemas de organizacién social y
politica, en aspectos publicos y privados, emergiendo de la familia patriarcal u el origen divino. Para
Gerda Lerner (1986), el concepto correspondia a “la manifestacion e institucionalizacion del dominio
masculino sobre las mujeres y nifios/as de la familia y la ampliacidn de ese dominio sobre las mujeres en
la sociedad en general”. Dicho dominio patriarcal sobre la familia adopto distintas formas, tales como la
autoridad absoluta del hombre sobre los nifios, la esposa y el concubinato”. (Gerda, 1986 como se citd

en Fontenla, 2018).

Ademas el patriarcado exige estructuras fundamentales como las relaciones sociales de

parentesco y lineamientos establecidos para la vida de las mujeres, la heterosexualidad
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obligatoria y el contrato sexual. Otras corrientes consideran que las relaciones de reproduccién
van generando un sistema de clases sexuales, basado en la apropiacién y el control de la
capacidad reproductiva de las mujeres, donde la figura masculina controla el cuerpo femenino y
ademas se apropia del trabajo productivo y reproductivo de aquellas. (Fontenla, 2018). Todo lo
anterior se define como un sistema de relaciones sociales sexo—politicas, basadas en diversas
instituciones publicas y privadas y en la solidaridad de la interclases e intragénero instaurado por
el sexo masculino, los cuales oprimen a las mujeres de forma individual y colectiva,
apropiandose de su fuerza productiva y reproductiva, de sus cuerpos y sus productos (Fontenla,

2018).

Concepto De Discriminacion Interseccional

A las mujeres con discapacidad desde tiempo antiguos, se les ha impuesto una serie de
estereotipos negativos que generan discriminacion, como tratarlas como una carga, como eternas nifias
o incapaces de acceder a la educacién y al mercado de trabajo (Cavalcante, 2018). Siendo victimas
frecuentes de la discriminacién que tiene origen en dos o mas elementos presentes recibido el nombre

de discriminacion doble, triple, multiple, compuesta o interseccional (Cavalcante, 2018).

La discriminacion interseccional, Segun Platero (2014), corresponde la expresidon a diversos
origenes estructurales de desigualdad u organizadores sociales que establecen relaciones reciprocas,
sobrepasando la nocidn intuitiva de doble o mdultiple discriminacién, ya que las identidades son
construcciones dinamicas y conforman nuevas organizaciones sociales y desigualdades. Es lo que ocurre
con la discriminacién sufrida por las mujeres con discapacidad. Es decir, las barreras sociales vy
discriminatorias impuestas a ellas no son el resultado de una suma entre las discriminaciones
enfrentadas por ser mujer y persona con discapacidad, sino que se profundizan, generando una

discriminacién aun mas intensa y especifica (Cavalcante, 2018).
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Maternidad Y Paternidad De Personas Con Discapacidad

La palabra “parentalidad” no figura en el diccionario de la Real Academia de la lengua espafiola
y sin embargo se utilizard de forma habitual y repetitiva en distintitas investigaciones. Desde las ciencias
la parentalidad, se utiliza para denominar a la relacién entre padres, madres e hijos, incluyendo los
conceptos de paternidad y maternidad (Senadis, 2019). El estudio de la parentalidad siempre ha
generado interés social desde lo cultural, politico y recreacional (Bernal y Sandoval, 2013 como se citd en
Senadis 2019), pues se exponen una serie de objetivos, los cuales tienen relacidén con el reconocimiento
de la familia como unidad grupal natural y fundamental de la sociedad que debe velar por la crianza y
proteccién de los nifio(as); para que a fututo puedan generar una personalidad adecuada en base a un
entrono familiar y una atmésfera de felicidad, amor y comprensién (Comisién para el desarrollo social
del Consejo Econdmico y Social de la ONU, 2013 como se citd en Senadis, 2019). Todo ello, debe estar
fomentado, por una politica de mejora en lo que conlleva una participacion parental y el apoyos
especificos para mejorar la calidad en el cuidado de los nifio(as) (Bernal & Sandoval, 2013 como se citd

en Senadis 2019).

Marco Empirico

Contexto Internacional

La Sexualidad Y La Maternidad Como Factores Adicionales De Discriminacion (Y Violencia) En Las

Mujeres Con Discapacidad

El estudio fue realizado en Espafia y se enmarca en la linea de investigacién sobre personas que
pueden ser victimas de altos riesgos de vulnerabilidad, desarrollado por el grupo de estudios de
Tendencias Sociales (GETS), bajo la direccion de José Félix Tezanos y por la Fundacion ONCE y la
Fundacion Sistema. Dicho estudio, trata de un trabajo que se ha desarrollado durante los afios 2012 y
2013, en donde se entrevisté a mujeres con discapacidad, dando a conocer diversas caracteristicas e
estereotipos y constructos sociales que caracterizaban al grupo. Donde se pudo observar que las mujeres
con discapacidad eran vistas como seres asexuados que no pueden gozar de sus derechos de sexualidad
y reproduccién y cuando se presentan varios tipos de discapacidad se va generando una dicotomia entre
el papel de asexuada y el papel de promiscua. Lo cual puede generar episodios de violencia y violencia

sexual (Gomiz, 2016).
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Muchas mujeres con discapacidad expresan que desde muy nifias sus familias le decian que
nunca serian madres, que no podrian tener pareja o incluso las mantenian ajenas a los roles propios de
otras nifias desde el punto de la estética o la forma que debian vestir, generando una imagen de
vulnerabilidad e inocencia que atrae muchas veces a agresores debido a la sobreproteccién de la familia

y a lafalta de estrategias de autocuidado (Gomiz, 2016).

Desde ese punto, se crea un sujeto vulnerable que se proyecta negativamente en la imagen
social de la mujer con discapacidad, donde dan cabida prejuicios, estereotipos negativos, y mitos tales
como “no sabe”, “no sirve para nada”, “no siente dolor”, “no puede ser madre”, “no tiene sexo”, entre
otras. Esta imagen genera que la mujer sea victima de relaciones asimétricas, donde la figura masculina
ejerce dominacién y ademas la opresién de la sociedad que es victima una persona con discapacidad, lo
cual se ve aumentado cuando ademas es mujer, lo cual gatilla una disminuida participacién social

(Gomiz, 2016).

En base a lo anterior, se sefialan tres causas derivadas de los elementos socioculturales tales
como el sexismo, la discriminacidn y un tercer factor donde se une el ser mujer y tener una discapacidad,
lo cual gatilla una disminuida participacidn en las esferas de la sociedad en ambitos tales como laborales
y educativos, debido a la estigmatizacién y los roles asignados por la sociedad, en donde existe una
constante contradiccion del significado de mujeres, puesto que una sociedad sexista espera que sean

cuidadoras atentas, madres, esposas, parejas sexuales y sean atractivas fisicamente (Gomiz, 2016).

Otro punto de interés que se desea destacar es la relacién entre la maternidad, la dependencia
econdmica y la violencia. Esta situacion puede ser de parte de una pareja o un familiar (generalmente
madre o padre) o incluso un tercero (cuidados en una institucidn) y Ademas se suman los hijos, pues se
convierten en sus maltratadores fisicos, psicolégicos o emocionales, los cuales dificultan todavia mas que

las mujeres pongan fin a este tipo de situaciones (Gomiz, 2016).

Las principales conclusiones del estudio, se encuentran relacionadas a los tipos de formas de
ejercer violencia contra las mujeres con discapacidad, pues son muy diversas e incluyen la violencia
fisica, psicoldgica, sexual, de negacion de cuidados, la humillacion o la estigmatizacién por la

discapacidad, la negacién de los derechos basicos tales como el goce de la sexualidad, ejercer la
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maternidad o ser victimas de abortos coercitivos o las esterilizaciones forzosas. Ademas existe una
correlacion entre la imagen de vulnerabilidad que se asocia a las mujeres con discapacidad, por lo que

poseen una mayor exposicion a situaciones de violencia (Gomiz, 2016).

La Maternidad De Las Mujeres Con Discapacidad Fisica: Una Mirada A Otra Realidad

Entre el afio 2000 y 2002 se llevé a cabo en la Ciudad de México un estudio en torno a la
construccién de ejercicio de maternidad en base a un modelo ideoldgico tradicional que especificaba que
la maternidad es casi obligatoria en cada una de las vidas de las mujeres e indispensable para su
realizacion personal. Desde alli la autora determina una serie de cambios ideoldgicos a partir de la
década de los sesenta, en base a las corrientes feministas, la diversificacidon de los roles de género, el uso
de métodos anticonceptivos y los cambios socioecondmicos que permiten una movilidad social en lo que
significa en el dambito laboral y escolar. Ahora bien, cuando se habla de mujeres con discapacidad se
habla de mujeres anormales que son vistas de forma diferente cuando se habla de maternidad, ya que al
momento de introducirnos en la temdtica no aparecen grandes avances, sino que solo se habla de
integracion e inclusion en temas relativos al area laboral, educacién y salud dejando de lado la
importancia de reconocer sus derechos sexuales y reproductivos, considerando a la vez la falta de
estudios estadisticos sobre este grupo de la poblacién y mucho menos sobre la situacidon social y

condiciones de vida (Cruz, 2004).

Para la autora, el embarazo tradicionalmente ha sido considerando una etapa que conlleva
limitaciones y responsabilidades. La capacidad bioldgica de las mujeres para engendrar ha constituido en
un determinante para definir lo femenino. A partir de ello, uno de los principales requisitos es ser
considerada mujeres plenas con deberes claros irrenunciables. Es por ello, que la lucha feminista
cuestiona esas bases y deja claro que el cuerpo no define su rol en la sociedad, lo cual provoca diferencia
y desigualdad que impide desarrollar ciertas actividades que permiten la realizacién personal (Cruz,

2004).

La maternidad segun la investigacion ha demostrado que es parte del resultado de
construcciones sociales que especifican que las mujeres han sido creadas de forma incompleta y

susceptible de completarse solo por la via de la conyugalidad y de la maternidad, para ello, deben contar
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con caracterizas propias de una mujer sana, sin problemas de salud que facilita el proceso de embarazo y

cuidado de sus futuros hijos (Cruz, 2004).

Sin embargo cuando se habla de mujer con discapacidad el panorama es visualizado de forma
distinta, ya que amplios sectores sociales las describen como seres asexuados, inutiles que no merecen
la felicidad y que no son aptas para la vida en pareja y mucho menos de tener hijos o0 manejar su vida de
forma independiente. En la mayoria de los contextos sociales las mujeres con discapacidad han sido
estigmatizadas y consideradas inferiores e infelices generando un constante rechazo y discriminacién de

parte de la sociedad (Cruz, 2004).

A pesar de los importantes avances en lo que conlleva la maternidad y discapacidad, queda en
manifiesto la falta de intervenciones en la tematica, puesto que gran parte de los movimientos
feministas han puesto énfasis en la salud sexual y reproductiva, la maternidad, la violencia, el empleo, la
pobreza, entre otros, pero aun falta introducirse mucho mas al analisis de experiencias de las mujeres ya
gue siguen siendo invisibilizadas para la mayoria de las feministas no dando cobertura a sus demandas y

vulneraciones de derechos (Cruz, 2004).

Por otra parte, las mujeres con algun tipo de discapacidad no cumplen con el estereotipo tipico
de salud que la sociedad evalia como aceptables para la reproduccion, considerandolas incompletas,
enfermas permanentes, dependientes, poco agraciadas y asexuadas. Lo que demuestra que una mujer
con alguna discapacidad fisica para la sociedad es simbolo de que no siente deseos ni quiere disfrutar su
sexualidad, criticAndose contantemente su libertad sexual categorizandola como irresponsable, lo cual
genera episodios de angustia y soledad. Todas estas situaciones descritas anteriormente dan a conocer
la falta de servicio adecuados para atender las necesidades especificas de las mujeres con discapacidad,

pues frecuentemente son enfrentadas a la critica e indiferencia (Cruz, 2004).

Mitos Y Estereotipos En Torno A La Maternidad De Las Mujeres Con Discapacidad

A pesar de la importancia de la cultura en nuestras vidas, a veces arrastra reglamentaciones

sociales que influyen en un sin numero de practicas de distintas indoles tales como la sexualidad y la

reproduccion, donde cobra sentido lo aceptado y no lo aceptado en relacién al género, clase social o
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condicidn fisica. Dentro de la condicidn fisica, la condicién de discapacidad establece criterios, mitos,
normas y estereotipos que van dificultando la plena satisfaccion de los deseos y necesidades. (Cruz,

2004).

Estos obstaculos interfieren en varios aspectos de la vida, como el inicio de su vida sexual, la
negativa acerca del uso de anticonceptivos y la sugerencia de evitar un embarazo por medio de la
esterilizacion como Unico método de planificacion familiar, la ausencia de informacién acerca de las
relaciones sexuales y embarazo, puesto que se da por hecho que no necesitan la informacidn pues serdn
nifias para siempre o es muy riesgoso exponerlas a dichas situaciones, porque no necesitarian relaciones
sexuales y maternales. Ya que al ocurrir un embarazo no seria capaz de atender las necesidades bdsicas
de sus hijos e hijas. Esos comentarios son repetitivos muchas veces por sus seres queridos o médicos
especialistas. A pesar de los estereotipos conformados por la sociedad algunas mujeres con discapacidad
defienden su sexualidad y reproduccidn. Sin embargo, refieren que al momento de tomar la decisién de
ser madres o convivir en pareja, la figura masculina releva la mayor parte de las responsabilidades hacia
ella, considerando ademas sus propios impedimentos fisicos, las actitudes negativas de parte de su
propia familia, postura de los médicos, la opresién de asistencia social encargada de la proteccion de los

derechos de la infancia y las barreras sociales estructurales (Cruz, 2004).

Las actitudes de la familia influyen gran parte en la toma de decisiones acerca de la maternidad
en mujeres con discapacidad, ya que tienden a estar relacionadas con prohibiciones, criticas,
desconfianza. En el drea salud, los profesionales del drea de salud, existe un poder e influencia sobre las
decisiones de las mujeres que van de la mano con los riesgos para la vida y salud de ellas y sus futuros
hijos e hijas. Y por ultimo las instituciones de asistencia social que las presionan y solicitan en ocasiones

objetivos que les cuesta demasiado cumplir debido a las dificultades que el entorno genera (Cruz, 2004).

En conclusién la autora invita a erradicar los estereotipos que siguen atormentando a las
mujeres con discapacidad. En el caso de mujeres con discapacidad fisica, hay que considerar que en
ocasiones pueden ser limitantes en aspectos tales como de actividad sexual genital, el embarazo vy el
parto, tampoco se puede negar que en ocasiones estas dificultades pueden generar actitudes
discriminatorias afiadiendo a la vez la falta de profesiones sensibles y capacitados en la tematica que les
puedan brindar reales oportunidades de una atencion integral libres de sentimientos de compasion. Por

otro lado, algunas mujeres con discapacidad evidenciaron ser mas auténomas en la toma de decisiones
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en relacién a su cuerpo, mostrando gran disponibilidad para ser incluidas en espacios de socializacion y
establecer relaciones socio- afectivas que se trasforman en importantes redes de apoyo. Todo esto va
permitiendo abrir un mundo de oportunidades y a la vez dejar atrds la discriminacion que viene bajo
multiples facetas que agrupan la segregacién por discapacidad y el sexismo que va limitando el acceso a

servicios de informacién relacionados a la salud sexual y reproductiva (Cruz, 2004).

Y por ultimo, estas experiencias abren camino a un sitio inexplorado que necesita con urgencia
ser estudiado por las ciencias sociales y por investigaciones de grupos feministas. Tal exclusidn que no se
cuestiona, hace que la teoria y el analisis feminista que logre sumar la discapacidad y sus interacciones

entre los constructos sociales, la discapacidad y el género.

Abuso Y Negacion De Derechos Sexuales Y Reproductivos A Mujeres Con Discapacidad Psicosocial En

México

En el Pais Mexicano se llevd un estudio sobre abuso y negacién de derechos sexuales y
reproductivos a mujeres con discapacidad, en donde a la fecha han ocurrido graves violaciones en contra
de sus derechos, especificamente relacionados a la planificacién de un hogar y familia, a la salud,
integridad fisica y mental, a vivir libre de violencia, explotacién, abuso, la igualdad y al acceso a la
justicia, todos estos reconocidos por la CDPD. México posee una legislaciéon en base a los estdndares
internacionales, sin embargo algunos articulos del cddigo civil impiden a las personas con discapacidad
puedan casarse, ya que se establece que al momento de la unidn debe ser colocada bajo la tutela de su
conyuge vy perder la patria potestad sobre sus hijos (Organizacidon Disability Rights International (DRI) y

el Colectivo Chuhcan, 2015).

Por otro lado, se expone en el estudio la importancia de desarrollar programas que combatan los
estereotipos y mitos contra de las mujeres con discapacidad y a la vez eduque y sensibilice a la sociedad
especificamente al drea de salud, sobre los derechos de este grupo y a la vez se empodere a las mujeres
con discapacidad. Dichos programas deben tener un componente de salud sexual y reproductiva, que
garantice el acceso seguro a dichos servicios y ademdas genere estrategias que frenen los altos indices de
abusos que enfrentan dia a adia las mujeres con discapacidad garantizando el acceso a los servicios

publicos de atencién obstétrica y desde alli también prevenir y sancionar al personal médico que
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presione a mujeres embarazadas con discapacidad a tener un aborto. Y por ultimo, la relevancia de crear
programas para proporcionar apoyos adecuados a las madres con discapacidad para asi asistirlas en sus
responsabilidades en la crianza de sus hijos e hijas, sin la necesidad que programas del gobierno los
separe por motivos de discapacidad (Organizacion Disability Rights International (DRI) y el Colectivo

Chuhcan, 2015).

Contexto Nacional

Andlisis Del Significado De Las Ocupaciones Atribuidas A Ser Mujer Y Madre Para Mujeres Con

Discapacidad Intelectual En La Ciudad De Punta Arenas

Los principales hallazgos visualizados en la investigacion fueron la falta de capacidad de las
mujeres con discapacidad en generar el auto-concepto de ellas mismas como madres y mujeres, ya que
mas bien asocian el significado de ser mujer a la utilizacion de accesorios y desarrollo de labores
domeésticas como caracteristicas propias del rol de ser mujer, las cuales estan determinadas por la

culturay el contexto en el que se desenvuelven (Dehays, Hichins y Vidal, 2012).

Por otro lado, el significado de ser madre lo relacionen Unicamente al cuidado de sus hijos.
Ya que segun sus relatos identificaban dos significados asociados. El primero estaba relacionado al
factor emocional y el segundo los cuidados maternos realizados hacia sus hijos. En relacién a los
sentimientos y emociones que sus hijos trasmiten hacia ellas es expresado segun las entrevistas como
amor y carifio, observandose la presencia del instinto maternal, tanto en el significado del factor
emocional, como en los cuidados maternos en las habilidades tales como proteccion y la preocupacion
por el bienestar de sus hijos, denotando que la condicion de discapacidad no es un limitante para ser
madre, refiriendo que estos conocimientos fueron aprendidos por medio de la ensefianza de su familia

(Dehays, Hichins y Vidal, 2012).

En relacion a los facilitadores que permiten llevar a cabo su rol de madre, se identificaron el

apoyo familiar como pilar fundamental en el desarrollo de diversas tareas.

Los factores obstaculizadores en relaciéon al ser madre se identificaron dos factores importantes,

el primero tiene relacién con la discapacidad intelectual y el segundo el factor econémico, dichas
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situaciones generaban dificultades en desarrollo eficaz de la maternidad. Por otro lado, la discapacidad
intelectual es un factor determinante que interfiere en la crianza y los cuidados de sus hijos e hijas, pues,
en ocasiones se les dificulta reconocer ciertas convenciones sociales propias de la cultura en la que se
ven inmersas, (Nufiez, 2007, como se citd en Dehays, Hichins y Vidal, 2012). En relacidn a los factores
econdmicos se identificd que las mujeres poseen dificultades econdmicas, puesto que les cuenta

encontrar empleo estable.

Finalmente, las autoras senalan sugerencias para mejorar la calidad de vida de las mujeres
madres con discapacidad y de sus hijos, tales como generar evaluaciones diagndsticas apropiadas para
identificar su habilidades y desde alli, solicitar apoyos para el logro de capacidades, como también
realizar evaluaciones constantes y un seguimiento mucho mas exhaustivo, generando registros de los
casos de mujeres con discapacidad intelectual de los centros de salud familiar u hospitales, para asi
crear planes y servicios especificos. Considerando a la vez, la importancia de contar con mayores datos
estadisticas para que mas instituciones puedan desarrollar acciones que contribuyan a la inclusién social.
Y por ultimo se considera relevante implementar talleres en centros de atencién de salud, con el objetivo
de que puedan desarrollar temas como la sexualidad, métodos anticonceptivos, paternidad responsable,
estilos de crianza, fortaleciendo sus habilidades de autocuidado y crianza de sus hijos e hijas (Dehays,

Hichins y Vidal, 2012).

Significados De La Maternidad En Mujeres Con Discapacidad Fisica Residentes En Sectores Rurales De

La Comuna El Carmen

La investigadora realizo un estudio sobre las interpretaciones otorgadas por las entrevistadas
acerca de la percepcion de mujeres con discapacidad fisica residentes en sectores rurales de la comuna
del Carmen en base a su maternidad, Para la realizacién de este estudio, la investigadora se posiciond
desde la mirada feminista, la cual brindé los elementos tedricos y analiticos necesarios para visibilizar las
diferencias de género producidas y reproducidas culturalmente por medio de la socializacién. La
realizacién del presente estudio, permitié ampliar la mirada sobre la concepcidon de la maternidad en
mujeres con discapacidad, al punto de comprender y empatizar con las necesidades que viven las

entrevistadas a diario, sumando a su vez el aspecto de residir en una zona rural (Sarmiento, 2020).
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Los principales resultados dan cuenta que las mujeres con discapacidad forman parte de los
grupos tradicionalmente vulnerados y excluidos, no aptos para ejercer la maternidad, pues sus
caracteristicas fisicas, mentales y/o funcionales suelen conllevar obstaculos y limitaciones que al
enfrentarse a contextos sociales y estructurales las invisibilizan y les afiaden signos de debilidad,
dependencia, inferioridad y pasividad, impidiéndoles gozar el pleno ejercicio de sus derechos sexualesy
reproductivos, considerarlas incapaces de cumplir las expectativas sociales de salud e independencia

para ejercer el rol materno (Cruz, 2014 como se citd en Sarmiento, 2020).

Cabe mencionar que las mujeres entrevistadas al reflexionar sobre sus procesos de maternidad
las perciben como positivas respecto de su desempefio, destacando caracteristicas relevantes tales como
la responsabilidad, la preocupacion, el apoyo, la compaiiia, y la disponibilidad. Lo cual es destacable
considerando los numerosos obstaculos para desempefiar su rol marental, considerando también Ia
evidente postergacién individual por el bienestar colectivo del grupo familiar. Ademas se evidencia que
no existe un cuestionamiento acerca de la maternidad como una eleccién, ya que es visto como una

normativa al momento de tener pareja (Sarmiento, 2020).

En relacion a la crianza, el género y la corresponsabilidad ma-parental, las mujeres con
discapacidad fisica se adaptan a su condicion y logran el cumplimiento efectivo de los roles atribuidos
tradicionalmente por ser mujeres, como lo es la crianza de los hijos, las labores domésticas, entre otros.
Cabe sefalar que no todas las entrevistadas se encontraban en relaciones de pareja, aquellas que si
tenian pareja, comentaron un bajo involucramiento de la figura paterna en lo que respecta la crianza y
labores domésticas, mas bien, la participacion masculina es vista desde una “ayuda” no asumiendo una
responsabilidad mutua lo que evidencia la falta de co-responsabilidad ma-parental y doméstica,
situacion preocupante debido a las condiciones de las mujeres y la necesidad colaboracion y el trabajo
en equipo. Lo anterior se suma al contexto rural que habitan, pues posee una estructura patriarcal que
no tranza dinamicas en las relaciones de género, distribucién del poder real y simbélico, asignacidn de

roles, tareas, ademas de existir posibles episodios de violencia (Sarmiento, 2020).

Las mujeres con discapacidad fisica de sectores rurales de la comuna del Carmen significan su
experiencia de ser madres bajo una presion social y carga emocional constante que impacta en su
desarrollo y bienestar integral. No obstante, frente a la desigualdad ellas buscan constantemente

adaptarse a la realidad para cumplir con sus labores atribuidas tradicionalmente.
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Lo anterior, tiene directa relacidn con la conceptualizacién general que se construye en base a
los roles socialmente definidos de hombres y mujeres, perpetudndose de generacién en generacién
obedeciendo ideas hegemodnicas clasicas de las experiencia de la maternidad, pues es vista desde la
divisién sexual del trabajo, la estereotipacidon de género y mandatos de género que dejan claro las
responsabilidades que una mujer debe cumplir como las labores del cuidado y la crianza. Ademas es
importante considerar las relaciones de poder y la perpetuacién de una construccion social que se basa

en estereotipos de género y mas aln cuando existe un contexto de ruralidad.

Por ultimo las entrevistadas sefalaron la falta de redes de apoyo de servicios y la importancia de
generar una posible futura linea de investigaciéon que involucre todas estas realidades de mujeres que
vivan con discapacidad en base a sus procesos de maternidad, estudios, formaciéon académica en todos

los sectores socioecondmicos (Sarmiento, 2020).

Observatorio De Derechos Sexuales Y Reproductivos Y Discapacidad

La agrupacién Lideres con Mil Capacidades se han dedicado a generar espacios de
empoderamiento y la autodefensa de los derechos humanos de personas jévenes y adultas con
discapacidad intelectual. Los cuales han mostrado un elevado interés sobre su sexualidad (relacionada
con la reproduccidn y la afectividad), la mayoria de ellos aprendié algunos significados de sexualidad y
reproduccion por medio en las escuelas especiales, peliculas, internet, amistades y familia. Las
participantes en un primer momento pensaban que la sexualidad era un tema alejado de ellos, pues
afiaden que son vistos como personas infantiles que no van a madurar o no entender sus significados y
respecto al significado de la maternidad y la paternidad, ellos quieren ser parte del proceso y temen a
gue les quiten a sus hijos para institucionalizarlos en recintos del Servicio Nacional de Menores o que las
mujeres sean esterilizadas sin saber bien qué les estan haciendo y que no les expliquen que eso significa

gue no van a poder ser madres (SENADIS, 2019).

Ademds, familiares o médicos interceden en sus decisiones para que no tengas hijos e hijas,
argumentando que pueden nacer con discapacidad. Por otro lado, se visualiza en el estudio que las PcD
quieren formalizar y planificar una familia pero sienten que son constantemente criticados por su

diagndstico y que no serian capaces de responder a las responsabilidades que acarrea una familia. Por
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otro lado, se muestra interés en las tematicas de prevencién de violencia intrafamiliar y abuso sexual;
prevencion de embarazos, infecciones de transmisidon sexual y VIH-SIDA, Ley que despenaliza la

interrupcién del embarazo en 3 causales y la ley de adopcion (SENADIS, 2019).

La Fundacion Nellie Zabel, Pioneras de la Comunidad Sorda, tiene como objetivo principal lograr
el empoderamiento de las mujeres sordas para lograr su involucracion activa para convertirse en
agentes del cambio social. Dentro de las tematicas que toman relevancia estan enfocadas a la sexualidad
y reproduccién; desde temprana edad las adolescentes sordas no acceden a la misma informacién que
sus pares oyentes en los diversos programas y politicas de gobierno, lo cual provoca desconocimiento
acerca de la “Derechos” o “Sexualidad” denotando su ingenuidad en dichos aspectos. Puesto que segin
el Derecho a la Informacidn esta estrechamente relacionado con la Convencién de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, que promueve el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual,
incluida la libertad de tomar las propias decisiones, la independencia de las personas y no normalizar que
la condicién de sordera como victimas de historias de abuso y violaciones sexuales. Por lo que es
relevante considerar que los profesionales de la salud deben exigir al estado que se provean los

intérpretes profesionales de lengua de sefias en sus areas de atencidn (SENADIS, 2019).

El Circulo Emancipador de Mujeres y Nifias con Discapacidad de Chile (CIMUNIDIS), poseen una
orientacion inclusiva y feminista, quienes quieren compartir una serie de propuestas en materia de
Derechos Sexuales y Reproductivos (DSR) para poder vivir una sexualidad plena con practicas
respetuosas desde un enfoque basado en los derechos humanos de las personas con discapacidad. En
base a lo anterior queda en manifiesto que existe una prdctica basada creencias que avalan que las
mujeres con discapacidad son asexuadas, anormales e incapaces, construyendo mitos acerca de sus
descendidas capacidades morales y econdmicas que han gatillado al no reconocimiento como personas
juridicas, con derechos patrimoniales, civiles, politicos y parentales. Resultando una segregacion social
gue castiga el derecho a matrimonio civil, tuicién de hijos(as) en adultos(as) con discapacidad y acceso a
la educacion sexual integral desde la infancia y ademas las discrimina y estigmatiza durante todo el
proceso de embarazo y maternidad. Debido a que los servicios de salud ignoran la relevancia de sus

derechos proponiendo alternativas como el aborto legal y la esterilizacién quirdrgica (SENADIS, 2019).

Es por ello, que toma relevancia la creacidn de un sistema inclusivo de salud sexual y salud

reproductiva y no reproductiva, que pueda dar acogida a la prevencion y erradicacion de la tortura,
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tratos crueles inhumanos y degradantes a mujeres y nifias con discapacidad. Para el logro de esto, es
necesario que los profesionales manejen la normativa relacionada a la buena atencién, basada en las
leyes, decretos y protocolos nacionales, ademds de los tratados internacionales, dejando atras la

infantilizacion, sobreproteccidn y asexualizacién de las personas con discapacidad (SENADIS, 2019).

Por otro lado, es importante generar espacios donde se puedan identificar episodios tales como
agresiones fisicas, verbales y sexuales, o también aquellas naturalizadas dentro de conductas machistas y
en las propias practicas profesionales del drea de la salud, entre ellas violencia obstétrica (prenatal,
postnatal y puerperio), patologizacidn de los diagndsticos de discapacidad y vulneracién directa de sus

derechos sexuales y derechos reproductivos (SENADIS, 2019).
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Metodologia

Tipo de Estudio: Exploratorio- Descriptivo

El proyecto de innovacién social correspondié primeramente a un estudio exploratorio, pues
serviria para “aumentar el grado de familiaridad con fendmenos relativamente desconocidos” (Sampieri,
2007) y a la vez adquirir un mayor nimero de antecedentes, que permitieron obtener una versién mas
completa de lo que se desea descubrir y a la vez, investigar tendencias e identificacién de potenciales
variables que permitieran a futuro realizar estudios mas rigurosos. Este tipo de investigacidon busca
observar la mayor cantidad de manifestaciones del fendmeno estudiado como sea posible conservando

la perseverancia, la paciencia y receptividad de parte del investigador (Sampieri, 2007).

Por otro lado, corresponde a un estudio tipo descriptivo, porque busca especificar las
propiedades mas importantes de personas, comunidades o cualquier otro fenédmeno que sea sometido a
un analisis. Como también evaluar los numerosos aspectos y componentes de un fendmeno. (Sampieri,
2007). Dado a lo anterior, el investigador tiene que ser capaz de especificar con la mayor precision

posible el estudio que desea mediry a la vez, cdmo llevard al cabo el logro de aquella medicién.

Diseino De La Investigacion

El disefio para la elaboracion del proyecto de innovacidn social partié desde la base de una
metodologia cualitativa, puesto que permite comprender los eventos que se dan en un contexto
especifico, ya que tiene por objetivo la comprensiéon de los hechos con el fin de comprender un
fendmeno social complejo (Sampieri). En relacion a ello, dicho enfoque investigativo permitié estudiar la
problematica desde una mirada sustantiva, respondiendo a los elementos que emergen desde la misma
realidad social o cultural concreta que va impactando o gatillando a diversas implicancias sociales o
reflejos de la misma emocionalidad que se viven a partir de la vida cotidiana de las personas las cuales

pueden compartir una realidad o un espacio en particular

En por ello, que el enfoque cualitativo, permitié centrarse en las experiencias de mujeres madres

con discapacidad y sus familias, profundizando y describiendo desde su propia percepcion aquel proceso
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de crianza de sus hijos e hijas. Dandole énfasis a sus propias palabras pronunciadas por las
entrevistadas, convirtiéndose en la fuente principal, con la cual se pretende conocer y comprender la
tematica planteada (Gémez, 2004). Ademas dicho enfoque se rige desde un paradigma interpretativo o
hermenéutico, en el cual las experiencias de las mujeres madres con discapacidad fueron consideradas
como una construccidn social que se “configura mediante los significados y los simbolos” (Gomez, 2004)

los cuales comparten por medio de la interaccién.

Cabe afiadir que dentro de la investigacién se considerd relevante el conocimiento de cada
relato de las mujeres madres con discapacidad, por lo que se utilizé el método biografico, en donde se
pudo obtener una panordmica generalizada de las diversas experiencias vividas por las referidas,
introduciéndonos en diversas etapas o momentos cruciales de la vida de cada una, lo cual permitio
tener una idea acerca de las diversas situaciones que han experimentado, tales como frustraciones
crisis, miedos, alegrias, entre otras. Siendo la informante, quien logra exponer dichas experiencias
(Pujadas, 1992). Siendo relevante, pues la realidad es construida socialmente mediante definiciones
individuales o colectivas de una determinada situacién, es decir, que la finalidad es el entendimiento del
fendmeno social, desde las mismas palabras entregadas por las madres con discapacidad, trasmitiendo

el significado que le otorgan a su maternidad (Rubilar, 2020).

Finalmente es importante exponer que las historias o relatos de vida de las mujeres madres
lograron otorgar al investigador un marco interpretativo en base a la experiencia humana, debido a la
develacion de experiencias personales, que permitieron indagar cdmo las mujeres madres con
discapacidad crean y reflejan el mundo social que les rodea. Ya que en la actualidad existe un gran vacio
y escasas referencias sobre investigaciones de mujeres madres con discapacidad y ademds considerando
la invisibilidad de datos estadisticos, lo cual refleja la necesidad de indagar y conocer acerca de dicha

temadtica desde las mismas palabras de las informantes.

El tipo de muestreo aplicado en la investigacidén corresponde a una muestra no probabilistica, en
donde la eleccién no depende de la probabilidad, sino basada por las caracteristicas propias de la
investigacion o los propdsitos del investigador, desde alli el procedimiento no es mecanico ni
probabilistico, sino que se basa en un proceso de toma de decisiones del investigador y posteriormente
se afiaden los criterios de investigacion (Sampieri, H, Collado, C. y Lucio, P. 2014). En relacién a lo

anterior, la muestra estuvo conformada por tres mujeres madres que presentan discapacidad fisica,
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sensorial y cognitiva que residen en la comuna de Vifia del Mar y ademds se considerd actores e

informantes claves con experiencia en la tematica, los cuales se describiran mas adelante.

En los criterios de inclusién de las PcD corresponde a 3 mujeres madres con discapacidad entre
las edades de 18 a 60 afios con discapacidad fisica, psiquica o sensorial. Estas deben contar con
credencial otorgadas por el RND vigente, Pensidn de Invalidez y/o Pension Basica Solidaria de Invalidez
(PBSI) y deben residir en la comuna de Vifia del Mar. En el caso de profesionales expertos, tendran que
titulados en las areas de las ciencias sociales y ademas poseer experiencias mayores a cinco afios en

programas o servicios para PcD.

En relacion a los criterios de exclusidon, no se considerardn a mujeres menores de 18, sin
discapacidad, sin hijos o hijas. Por otra parte, no podran participar mujeres con discapacidad que no
cuenten con credencial otorgada por el RND vigente, Pension de Invalidez y/o Pension Basica Solidaria de
Invalidez (PBSI). Y por otro lado, no podran participar profesionales no titulados en las dreas de las
ciencias sociales, los cuales deben poseer no menos de cinco afios de experiencia en programas y

servicios de atencién a PcD.

Cuadro N°1: Perfil De Las Mujeres Participantes De La Investigacion

Nombre Edad Estado Discapacidad  Ocupacién Sector Hijos/as
civil
Paulina 43 Separada Cognitiva Vendedora Miraflores Hijo 14 afos
moderada ambulante alto con

discapacidad

cognitiva e

hija de 19
afios

Teresa 34 Separada Motriz Atencion al Gomes Hija de 7
cliente Carrefio afios

supermercado

Antonia 41 Separada Sensorial Vendedora SantaJulia  Dos hijos de
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auditiva Mall 19y 21 anos

Considerando los criterios éticos de la investigacion para resguardar la confidencialidad de la

Informacion se utilizan nombres ficticios.

Cuadro N°2: Informantes Claves Con Experiencia En La Tematica

CARGO

Directora de carrera Terapia Ocupacional UDLA Vina del Mar, Directora Tempo Inclusion vy
Vicepresidenta Comision Salud ASIVA

Dr. (c) en Ciudadania y Derechos Humanos Universidad de Barcelona, Consultor de Proyectos en la
Comunidad, Derechos Humanos, Cultura y Patrimonio

Asistente social de programa PRM

Programa de reparacién maltrato grave o abuso de la ONG PAICAVI

Directora regional del Servicio Nacional de la Discapacidad, SENADIS Ministerio de Desarrollo

Social y Familia

Técnica De Recoleccion De Datos

Para el presente estudio se utilizéd el andlisis de documentos que corresponde al uso de
documentos recogidos en archivos oficiales o privados, esta técnica se puede utilizar para una variedad
de documentos, los cuales pueden ser registros escritos y simbdlicos, asi como cualquier material y datos
disponibles. Estos pueden incluir practicamente cualquier cosa existente previa a y durante el proceso

investigativo (Valles, 1997).

En la metodologia se mencionan tres tipos de datos sobre la realidad social, los cuales serian;
Datos primarios, Elaboracién secundaria de datos primarios y datos secundarios. En la investigacion que
se realizé correspondid a una investigacion de tipo de dato secundario, el cual se encuentra constituida
por varias informaciones, que se hallan publicadas por diversas instituciones, sin propdsitos concretos o
especificos de investigacion social, sino con otros fines muy variados, fundamentalmente, abastecer de

informacién o documentacion a los érganos del estado o al publico (Valles, 1997), como en este caso en
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particular se indagaria sobre informes oficiales de parte del Servicio Nacional de la Discapacidad,
Programa orientados a mujeres madres con discapacidad y otros documentos nacionales e

internacionales.

En segundo lugar, se utilizé la entrevista en profundidad, aplicando una pauta guia de entrevista
(anexo N°4) y una pauta guia de entrevista para profesionales (anexo N°5). Dichos instrumentos
permitieron conocer las experiencias de maternidad de mujeres con discapacidad y la experiencias de
profesionales expertos en el drea, ya que esta técnica se potencia y genera fluidez en la comunicacién
(Valles, 1997) permitiendo al investigador adquirir gran variedad de datos, utilizando la clasificacion y

seguimiento de preguntas y respuestas de forma flexible y espontanea (Valles, 1997).

La investigadora realizd dos contactos por video llamada a dos participantes y una visita
domiciliaria a una participante (mujeres madres con discapacidad). En primera instancia, se realiza la
presentacién del proyecto de innovacién social, dando a conocer los objetivos de la investigacion y
finalmente se solicita firma de consentimiento informado (Anexo N°1) y posteriormente se le realizara la
pauta de entrevista. En segundo lugar, se realizd la entrevista en profundidad, donde se marcaron los
lineamientos principales de la conversacién. Las entrevistas tuvieron una duracion promedio de 45
minutos. En relacion a los profesionales expertos se contactd a cuatro de ellos via correo electrénico y
contacto telefdnico, para luego hacerles llegar la pauta de entrevista y consentimiento informado (Anexo

N°2)

Analisis De La Informacion

En esta investigacion se utilizé la técnica de investigacion de andlisis de contenido, puesto que
sirve para analizar la comunicacidén de forma mas objetiva, sistematica y cuantitativa (Sampieri, 2007).
El analisis de contenido segin Sampieri (2007) permite describir tendencias en el contenido de la
comunicacioén, tales como la comparacidon de mensajes, niveles de comunicacidn, auditar el contenido y
compararlo en base a estandares u objetivos, valorando las actitudes, creencias de personas, grupos o
comunidades. En base a lo anterior, se efectud un analisis de contenido por medio de la codificacién.
Esto quiere decir, que se realizé un proceso de agrupacién de las caracteristicas mas relevantes del
contenido, adquirido a través de las entrevistas en profundidad realizadas a las madres con discapacidad

y profesionales expertos.
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Aquel contenido, lo transforme a unidades que permitian un analisis mds preciso, logrando
establecer una descripcidén y posteriormente un analisis compuesto por el marco referencial de mi
investigacion. Dichas unidades de analisis, estaran disefiadas segun “palabras como unidad de analisis
simple” (Sampieri, 2007) y también se utilizaron las llamadas temas, las cuales se les define como una

oracion.

Criterios De Rigor Metodoldgicos, Aspectos Eticos y Consentimiento Informado

Dentro de la presente investigacion se utilizaron los siguientes compromisos éticos:

- Credibilidad: El proyecto de innovacién se centrara en la trasparencia de los hallazgos, esto
quiere decir que los hallazgos e interpretaciones deben ser creibles y aceptables. Para el logro de
lo anterior, se realizé la transcripcién de las entrevistas de forma textual, acentuandose en los
puntos mas relevantes. Por medio del lenguaje propio de cada una de las mujeres, lo cual

garantiza la veracidad de los resultados (Castillo y Vasquez, 2003).

- Transferibilidad: Permite formular hipdtesis de trabajo relevantes para el contexto, que puedan
utilizarse en otros contextos similares (Castillo y Vasquez, 2003). Este criterio fue resguardado en

base a la descripcidn del perfil de las mujeres y a la vez en el contexto que se desenvolvian.

- Consistencia o Dependencia: Se hace referencia a la consistencia de los resultados, los cuales se
pueden observar variaciones en base a la modificaciéon de instrumentos que producen cierta
inestabilidad. Al utilizar métodos de recoleccién de informacién que se complementen y puedan
ser verificados en diversos contextos. (Alcaraz-Moreno, Rojas, Rebolledo-Malpica y Norefia,
2012). Lo anterior fue resguardado mediante la descripcidn del proceso de recoleccidn, analisis e

interpretacién de los datos.

- Confirmabilidad o Auditabilidad: en el proyecto de innovacidn se utilizé un proceso de analisis
reflexivo y de reconstruccién de las interpretaciones recogidas en el proceso de toma de datos,
donde el profesional deja a un lado los prejuicios o expectativas, actuando con neutralidad,

permitiendo la generacidn de diversas conclusiones (Castillo y Vasquez, 2003).
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Para los fines de este proyecto de innovacién social, se resguardaran los aspectos éticos basicos,
como la voluntariedad de participacion y confidencialidad de los datos personales (no se revelaran datos

como nombre, contactos telefénicos ni direcciones).

Durante las primeras etapas del proyecto de innovacion se asegurd que los participantes
estuvieran en conocimiento y de acuerdo en aceptar los requisitos especificos del consentimiento
informado. El cual consideraba en sus puntos la finalidad, los riesgos, los beneficios y las alternativas de
la investigacién. Junto anterior, se espera una debida comprensién por parte del sujeto de esta
informacidn y de su propia situacion, y la toma de una decisién libre no forzada sobre si participar o no
(Emanuel, 2003) en relacidn a ello, tres mujeres madres con discapacidad firmaron dicho consentimiento

y cuatro profesionales expertos en la tematica.

Antecedentes Del Proyecto

Descripcidon General Del Proyecto

La descripcién general del proyecto de innovacién social Servicio de Apoyo para Mujeres
Madres con Discapacidad y Familia “Yo te Acompaifio”, parte de base que fue ideado y construido desde
las mismas necesidades de las mujeres madres con discapacidad y profesionales expertos en el area,
guienes a través del diagndstico participativo quisieron generar lineas de mejora en procesos y servicios
de atencidn, con el fin de lograr una co-construccion de significados que permita dar respuesta a las
necesidades de mujeres madres con discapacidad y sus familias. Es por ello, que el proyecto de
innovacion social se centrard en un servicio de apoyo inclusivo para mujeres madres con discapacidad y
su familia en base a un enfoque de los Principios Fundamentales tales como Igualdad de oportunidades,
Corresponsabilidad, Enfoque de derechos, Vida independiente, Participacién, Dialogo social,

Transversalidad, Intersectorialidad, Accesibilidad y disefio universal.

Todo lo anterior, para que las PcD, puedan contar con acompafiamientos, asesoramientos y
derivaciones en todos los procesos que incluyen ser madre, aportando y ayudando a generar una
autoimagen de mujer con discapacidad capaz de poder brindar a su familia lo necesario, para que

pueda criar a sus hijos e hijas de forma respetuosa, protegida y paralelamente pueda desarrollar sus
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habilidades parentales y sus capacidades de autogestién en dmbitos laborales, educaciones, beneficios
sociales, entre otros. Para asi lograr su plena inclusién y mejorar su calidad de vida. Y finalmente, se
realizard un grupo de ayuda llamado “Empoderadas” donde las mismas mujeres con discapacidad
podrdn transmitir sus experiencias a instituciones u a otras mujeres por medio de charlas
motivacionales, convirtiéndose en una red de apoyo, capaces de trasmitir y construir una nueva cultura

gue deje atrds estereotipos errados.

El servicio constara con capacitaciones a profesionales de las diversas instituciones que
interrelacionan con las mujeres con discapacidad y familia, para mejorar los procesos de atencion en
base a los Principios Fundamentales y ademas de ello, se pretende lograr vinculos estratégicos para
realizar derivaciones y seguimiento de las participantes. Y en tercer lugar, se pretende generar una
area de estudios de la tematica, diagndsticos participativos de mujeres madres con discapacidad, para

visibilizar sus necesidades y asi generar base de datos.

En relacidn al financiamiento del proyecto de innovacion social, se postulara a fondos publicos
concursales tales como el Fondo Nacional de Proyectos Inclusivos, permitiendo financiar iniciativas que
aporten o potencien la inclusién social de las personas con discapacidad, que promuevan sus derechos,

apoyen su autonomia, su independencia y mejoren su calidad de vida.

Figura N°1: Principios Fundamentales

Servicio de Apoyo para Mujeres
i°fF5 | Madres con Discapacidad y

Famllla PRINCIPIOS FUNDAMENTALES

*VIDA INDEPENDIENTE ]

*|GUALDAD DE OPORTUNIDADES

*PARTICIPACION Y DIALOGO SOCIAL

*CORRESPONSABILIDAD
+TRANSVERSALIDADE INTERSECTORIALIDAD

*ENFOQUE DE DERECHOS * ACCESIBILIDADY DISERID UNIVERSAL

FUENTE: Elaboracién propia, principios extraidos del servicio nacional de la discapacidad (Senadis, 2013).
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A continuacion se describen los principios fundamentales:

Igualdad de Oportunidades en dignidad, Y derechos, que el proyecto logré que las mujeres con
discapacidad y familia una participacién plena y efectiva en la vida en sociedad, en ambitos
educacionales, laborales, econdmicos, de accesibilidad wuniversal y culturales,
independientemente del género, religion, etnia, condicidon social y tipo de discapacidad (Senadis,

2013).

Corresponsabilidad, que el proyecto genere una cultura inclusiva, que logré la participacién y
compromiso para las mujeres madres con discapacidad y su familia, para que puedan participar
en todos los sectores de la sociedad, permitiendo la construccién de una sociedad de igualdad,

de compromisos y de oportunidades (Senadis, 2013).

Enfoque de Derechos, que el proyecto visualice las diversas caracteristicas de las mujeres
madres con discapacidad, proponiéndose que éstas logren el desarrollo de sus potencialidades,
eliminando las barreras fisicas e institucionales que generan impedimentos en lo que concierne
la plena participacion en la vida comunitaria, al ejercicio de sus derechos, y al respeto de la

dignidad inherente a todas las personas (Senadis, 2013).

Vida Independiente, el proyecto reconoce que las mujeres madres con discapacidad, pueden
tomar sus propias decisiones, ejercer su auténoma personal, lo cual gatilla a la participacion

plena en la comunidad (Senadis, 2013).

Participacion y Dialogo Social, el proyecto desde su inicio en el diagndstico participativo
promueve un proceso activo, vinculante vy participativo con las mujeres madres con
discapacidad, sus familias y las organizaciones, siendo reconocidas, oidas y consideradas en la

elaboracion del proceso de elaboracién (Senadis, 2013).

Transversalidad e Intersectorialidad, el proyecto considera como elemento importante los
derechos de las personas con discapacidad y la territorialidad, reconociendo la diversidad de

realidades, teniendo en cuenta un enfoque territorial.
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- Accesibilidad y disefio Universal, el proyecto desde su elaboracién, visualiza la importancia de
que su origen, entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos, instrumentos,
dispositivos o herramientas, puedan ser utilizados por todas las personas o en su mayor
extensidon posible en condiciones de seguridad y comodidad, de la forma mds auténoma y

natural posible (Senadis, 2013).

En relacion a los componentes, el proyecto de innovacion social estard dividido en tres
componentes de trabajo, los cuales son el fortalecimiento de habilidades parentales, derechos humanos
y vinculacién con redes. Todos ellos seran fortalecidos bajo tres lineamientos de trabajo, el primero
estara enfocado a las mujeres madres con discapacidad y su familia, el segundo estara enfocado a la
capacitacion desde una perspectiva inclusiva y del buen trato a las PcD, hacia los profesionales e
instituciones que se vinculan con mujeres con discapacidad y su familia y el tercer lineamiento de trabajo
estara orientado al area de estudios de la temdtica, diagndsticos participativos de mujeres madres con

discapacidad, para visibilizar sus necesidades y asi generar base de datos.

Figura N°2: Descripcidon De Los Componentes

Propuesta de Solucion

Servicio de Apoyo Para Mujeres Madres Con Discapacidad Y Familia

Componentes
1- Fortalecimiento de 2. Derechos Humanos, Sexuales y 1. Vinculacidn Con Redes
habilidades parentales Reproductivos

Areas De Trabajo Para Fortalecer Los Componentes

Tres Lineamientos de Trabajo

Empoderamiento y Capacitaciones "Grupo de Mujeres Empoderadas”

Capacitaciones y Vinculos En Areas De La Salud, Social,
Estratégicos Laboral, Vivienda ¥ Educacional

Estudios Regionales, Estadisticas, Diagnosticos Participativos
y Investigaciones

Fuente: elaboracién propia



Cuadro N°3: Linea De Trabajo Nimero 1 Mujeres Madres Con Discapacidad Y Familia

Objetivos Actividades Descripcion Meta Minima De | Medio De Verificacion
Especificos Resultado Y Profesionales

Indagar acerca | -Entrevista en | -Se les presentaran | EI 90% de los y las | -Registro audiovisual de la
de sus | profundidad diferentes preguntas | mujeres madres | actividad.

percepciones y ejemplos que nos | participantes y sus | -Informe de

y experiencias
sobre
maternidad vy

crianza

-Entrevistas

Semiestructuradas

-Visita domiciliaria

permitan  guiar la
conversacion.

- Se generara listado
de tematicas para

trabajar

familias  expresan su
percepcion y experiencias
sobre las  tematicas

expuestas

sistematizacion de cada
entrevista y Fotografias.
-Profesionales: Trabajador

social y psicélogo

Potenciar los

2 talleres dirigidos

-Al  inicio se les

El 80% de las mujeres y

Registro audiovisual de la

conocimientos | a grupos de 5 | realizara un | familias participan | actividad, informe de
sobre los | madres con | diagnodstico acerca de | durante toda la sesion y | sistematizacion de cada
derechos discapacidad y | sus conocimientos | comprenden sus | taller,
consagrados familia. iniciales derechos consagrados. Lista de participacion y
de las PcD Escucha activa de fotografias.

experiencias Profesionales: Abogado

Videos  explicativos

sobre los derechos

Refuerzo en

temdticas de:

Cuerpos normativos ,

Derechos vigentes, La

no discriminacion,

Igualdad de

oportunidades,

Inclusion  social 'y

laboral , Derechos

reproductivos y

sexuales
Potenciar las | -10 talleres | -Inicialmente se | El 80% de las mujeres | Registro audiovisual de la
habilidades dirigidos a 5 | realizara una | von discapacidad y su | actividad, informe de
parentales de | madres con | evaluacion de | familia participan durante | sistematizacion de cada

las  mujeres
madres  con
discapacidad y

familia.

discapacidad y
familia.
-Se realizard un

conversatorio,

competencias
parentales y
componentes de la

Parentalidad positiva:

toda la sesiéon siendo

evaluadas y reforzadas

taller,
Lista de participacion y

fotografias.
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acerca de sus
experiencias y se
reforzaran
habilidades
parentales
descendidas. En
base un

cuestionario

Vinculares,
Formativas,
Protectoras y

reflexivas.

-Luego se trabajara
en su reforzamiento

parental por medio de

Profesionales trabajador

social y psicélogo

evaluativo juego de roles.
parental.
Fortalecer -3 talleres | -Se  realizara un | El 80% de las mujeres | Registro audiovisual de la

competencias
relativas
autogestion
para la
obtencion de
servicios en
las areas de
salud,
educacion,
vivienda,
trabajo entre

otras.

dirigidos a 5
madres con
discapacidad y
familias.

-Se realizaran
invitaciones de
exponentes de

diversas

instituciones.

conversatorio acerca
de sus experiencias en

las instituciones.

-Se explicaran para
que sirven las
instituciones, sus
beneficios y como

acceder a ellos.

-Posteriormente se
realizara la derivacion

y seguimiento.

participan durante toda la
sesion recibiendo
asesoramiento

profesional, derivacién vy

acompafamiento.

actividad, informe de
sistematizaciéon de cada
taller,

Lista de participacion,

fotografias.

Profesionales: terapeuta
ocupacional,  trabajador
social y exponente
invitado.

Empoderar a
las  mujeres
con
discapacidad
y familia, bajo
las

experiencias

de otras
mujeres para
crear una

participacion

vinculante.

5 talleres dirigidos
a 5 mujeres con
discapacidad y

familia

Mujeres con
discapacidad realizan
un conversatorio
acerca de sus
aprendizajes a la
comunidad y a otras

madres e

instituciones

El 80% de las mujeres se
sienten empoderadas en
las tematicas estudiadas y
desean  trasmitir  sus
conocimientos a otras
mujeres, comunidad e

instituciones.

Registro audiovisual de la
actividad, informe de
sistematizacion de cada
taller,

Lista de participacion,

fotografias.

Profesionales: terapeuta
ocupacional,  trabajador
social y exponente
invitado.
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Cuadro N°4: Linea De Trabajo Numero 2 Profesionales E Instituciones

Objetivos Especificos

Actividades

Descripcion

Meta Minima De

Resultado

Medio De
Verificacion

Y Profesionales

Capacitar a los | Conversatorio con | Las tematicas seran | el 80% de los | Registro audiovisual
profesionales de los | distintos las siguientes: profesionales, de la actividad,
distintas instituciones | profesionales de las | buen trato, derechos | comprenden la | informe de
sobre temadticas del | instituciones que | personas con | importancia sobre | sistematizacion de
buen trato, derechos | atienden a PcD. discapacidad y | temadticas del buen | cada taller, lista de
de personas con principios trato, derechos | participacion,
discapacidad y | Escucha activa de las | fundamentales personas con | fotografias.
principios experiencias de los discapacidad y
fundamentales profesionales principios Profesionales:
Expondran mujeres | fundamentales terapeuta

Expondran  mujeres | con discapacidad ocupacional,

con discapacidad | “Grupo trabajador social y

“Grupo empoderadas” exponente de “Grupo

empoderadas” Empoderadas”

Se  trabajard en

buenas practicas

profesionales
Generar vinculos | Identificar a las | Identificar a las | EIL 80% de los | Registro audiovisual
estratégicos con los | instituciones que se | instituciones que se | profesionales, de la actividad,
profesionales de las | vinculan con las | vinculan con las | participan y se | informe de
instituciones, para | mujeres con | mujeres con | vinculan con el | sistematizacidn de

apoyar a las mujeres

con discapacidad y

familia en la
obtencién de
beneficios  sociales,

laborales, entre otros

discapacidad y su

familia,

Generar vinculos
estratégicos
seguimiento de

procesos

discapacidad y su
familia, para
mantener vinculos vy
asi coordinar y
gestionar beneficios
para las participantes

del servicio.

servicio de apoyo

para generar la
obtencién de

beneficios hacia las

mujeres con
discapacidad y
familia.

cada taller, lista de
participacion,

fotografias.

Profesionales:
terapeuta

ocupacional,
trabajador social vy
profesionales de las

instituciones.

46



47

Cuadro N°5: Linea De Trabajo Numero 3 Areas De Estudios

Generar Diagnosticos Se indagard para | EI 70% de las | Registro audiovisual
conocimientos participativos, poder generar | actividades seran | de la actividad. 2.
acerca del grupo | Desarrollo principales | informacién del | realizadas para el | Informe de
prioritario problematicas, grupo, visibilizando | logro de | sistematizacion de
seleccionado Experiencias de vida, sus principales | antecedentes y | cada entrevista vy
Estadisticas caracteristicas, las | visibilizacion de la | Fotografias.
recolectadas de las | cuales a la fecha son | problemdtica Profesionales:
instituciones desconocidas Equipo profesional

Justificacion Y Relevancia Social

En base al marco tedrico, se pudo obtener informacidn relevante acerca de las principales
investigaciones y problematicas en donde la mujer con discapacidad ha sido tradicionalmente
vulnerada, excluida, castigada en cuento al ejercicio de ejercer la maternidad, puesto que los contextos
sociales y estructurales generan obstdculos y limitaciones donde son invisibilizadas afiadiéndoles
caracteristicas de debilidad, dependencia, inferioridad y pasividad, visualizdndolas como seres incapaces
e infantiles de cumplir las expectativas sociales en lo que respecta la independencia para ejercer el rol

materno (Gomiz, 2016).

Por otro lado, lamentablemente las mujeres con discapacidad son vistas como seres asexuados,
gue no pueden gozar de sus derechos de sexualidad y reproduccién. Afiadiendo a ello, los famosos
estereotipos que las van categorizando y estigmatizando en una serie de aspectos relacionados a sus
roles sociales, la estética (lejanas a la belleza y feminidad) la creacidn de una autoimagen disminuida de
vulnerabilidad e inocencia, lo cual va gatillando que la mujer con discapacidad sea victima de relaciones
asimétricas, donde se ejerce la dominacién y la opresién de la sociedad en base a elementos
socioculturales tales como el sexismo y mas aln cuando se considera la premisa de la interseccionalidad
gue hace alusidn a que las personas viven identidades multiples, conformadas por relaciones sociales, la
historia y la operacién de las estructuras del poder, todas ellas pueden convivir de forma simultanea
guedando expuestas a experimentar opresiones y privilegios al mismo tiempo (Asociaciéon para los

derechos de las Mujeres y el Desarrollo, 2004 como se citd en Sarmiento, 2020).
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Cabe destacar también, que las mujeres con discapacidad segln datos e investigaciones
internacionales y nacionales poseen una disminuida participacién en las esferas de la sociedad en
ambitos tales como laborales y educativos (Cruz, 2004), debido a la estigmatizacion y los roles asignado
por la sociedad sexista que espera que una mujer se comporte de una manera establecida por un
constructo social especifico. Sin embargo al no cumplir dicho patrén, son visualizadas como
dependientes e incompetentes para la realizacién del cuidado de sus hijos e hijas siendo castigadas Y
oprimidas hasta por sus familiares e instituciones que deberian velar por el cumplimiento de sus

derechos (Cruz, 2004).

Desde alli queda en evidencia la falta de medidas de prestaciones sociales y econdmicas que den
cabida a programas y servicios que combatan los estereotipos y mitos contra de las mujeres con
discapacidad. Siendo relevante a la fecha desarrollar espacios de educacidn y sensibilizacién desde el
campo profesional e instituciones. De igual manera se consideran relevantes espacios de
empoderamiento a mujeres con discapacidad y su familia, para que puedan exigir atenciones inclusivas
de calidad en base a sus necesidades. Por medio de iniciativas que proporcionen apoyos adecuados a las
madres con discapacidad, para asi asistirlas en sus responsabilidades en la crianza de sus hijos e hijas

(Cruz, 2004).

Ademas segun el Segundo Estudio de Discapacidad (2015), da cuenta que existe un mayor
porcentaje de mujeres con discapacidad respecto de los hombres. El porcentaje de la poblacién de
mujeres adultas con discapacidad es de 24,9%, lo que corresponde a 1.678.496 mujeres, comparado con
el porcentaje de la poblacion masculina con discapacidad, que es de 14,8% lo que corresponde a
928.418. En el caso de los menores de edad (de 2 a 17 afos), el porcentaje de mujeres con discapacidad

esde 4,4% vy el de hombres de 7,2%.

En relacidn a las estadisticas del grupo prioritario en la Regién de Valparaiso, el Segundo Estudio
de Discapacidad (2015), revela que el 17,9% de la poblacién adulta de la regidn se encuentra en situacién
de discapacidad, donde se especifican los siguientes tramos etarios: 18 a 44 afios un 6,6%. De los 45 a 59
afios un 20,2%, y un 34% de la poblacién de 60 afios y mas se encuentra con discapacidad, evidenciando
el patréon nacional que establece que la discapacidad aumenta significativamente con la edad (SENADIS,

2016). Sumando un total de 22,2% correspondiente a mujeres adultas, dando relevancia a la cantidad de
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mujeres que puede que necesiten apoyos. Esta situacion se une el hecho que lamentablemente en la
actualidad audn falta llevar a cabo el abordaje de la temdtica en nuestro pais, considerando que los
estudios y analisis actuales no consignan cifras sobre maternidad en mujeres con discapacidad, edad
reproductiva o algin porcentaje de mujeres en situacion de discapacidad que de cuanta de la utilizacién
de servicios de apoyo en relacién al cuidado de sus hijos e hijas y si dichos servicios generan un real

aporte o si falta una mayor implementacion de los mismos.

En base a los antecedentes expuestos, se hace inminente desarrollar un proyecto de caracter de
innovador, que logre dar respuesta a las necesidades de mujeres madres con discapacidad y sus familias,
pues en la actualidad el Estado cuenta con programas e iniciativas, éstas son disefiadas de forma
estandarizadas, dejando fuera las realidades particulares y/o especificas como es el caso de una mujer
madre con discapacidad y su familia. En base a lo anterior, los programas y servicios de apoyo,
deberian ser mucho mas especificos y dar una mayor cobertura a las necesidades de las personas,
teniendo como base los derechos y los principios fundamentales. Considerando a la vez intervenciones y

actividades ideadas por las mimas participantes para lograr una participacién vinculante.

Foco Del Grupo Prioritario Mujeres Madres con Discapacidad

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, al ser aprobada en el afio
2006. Como acuerdo internacional de los Estados miembros de la Organizacidn de las Naciones Unidas
(ONU), da acogida a una serie de propdsitos, principios y derechos garantizados en materias de
discapacidad. Tales como el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, la libertad de
tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas, la no discriminacion, la participacién e
inclusion plenas y efectivas en la sociedad, el respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas
con discapacidad como parte de la diversidad y la condicién humana, la igualdad de oportunidades y la

accesibilidad (Departamento Defensoria de la Inclusién- Servicio Nacional de la Discapacidad, 2019).

Chile ratificé la Convencién el afio 2008, lo cual asegurara y promueve el pleno ejercicio de todos
los DD.HH. y las libertades fundamentales de las PSD sin discriminacién, en lo que corresponde al
matrimonio, familia, cuidado de los hijos(as) y las relaciones personales (Departamento Defensoria de la

Inclusién Servicio Nacional de la Discapacidad, 2019).
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Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en adelante, los derechos sexuales abarcan los
DD.HH y con ello garantizan que todas las PcD puedan tener una salud sexual de calidad, acceso a los
servicios de atencion, informacion accesible y educacién, ser respetados en la toma de sus decisiones,
elegir a su pareja, contraer matrimonio y tener hijos o hijas cuando lo deseen y a llevar a cabo una vida
sexual satisfactoria, segura y placentera (Departamento Defensoria de la Inclusién Servicio Nacional de la

Discapacidad, 2019).

Sin embargo a pesar de todos los adelantos en el cuerpo normativo, las mujeres con
discapacidad forman parte de los grupos tradicionalmente vulnerados y excluidos por sus caracteristicas
fisicas, mentales y/o funcionales, pues suelen conllevar obstaculos y limitaciones al enfrentarse a
contextos sociales y estructurales las invisibilizan y les afiaden signos de debilidad, dependencia,
inferioridad y pasividad, impidiéndoles gozar el pleno ejercicio de sus derechos sexuales vy
reproductivos, considerarlas incapaces de cumplir las expectativas sociales de salud e independencia

para ejercer el rol materno (Cruz, 2014 como se citd en Sarmiento, 2020).

En relacidn a ello, es importante sefialar que el Segundo Estudio de Discapacidad (2015), da
cuenta que existe un mayor porcentaje de mujeres con discapacidad respecto de los hombres. El
porcentaje de la poblacién de mujeres adultas con discapacidad es de 24,9%, lo que corresponde a
1.678.496 mujeres, comparado con el porcentaje de la poblacién masculina con discapacidad, que es de
14,8% lo que corresponde a 928.418. En el caso de los menores de edad (de 2 a 17 aios), el porcentaje

de mujeres con discapacidad es de 4,4% y el de hombres de 7,2%

Ademds seguln el ENDISC Il (2015), sefiala que un 46,1% de PcD presentan necesidades de
cuidado y/o asistencia para la realizacién de las actividades de la vida diaria; es decir, 1.201.787
personas. Ademds queda claro que la mujer con discapacidad queda en reiteradas ocasiones excluida de
participacidn en los contextos de educacion, trabajo y organizaciones sociales. Es por ello, que mujeres
con discapacidad requieren apoyos especializados, sin embargo en la actualidad adn falta llevar a cabo el
abordaje de la tematica en nuestro pais, considerando que los estudios y analisis actuales no consignhan
cifras sobre maternidad en mujeres con discapacidad, edad reproductiva o algin porcentaje de mujeres
en situacion de discapacidad que de cuanta de la utilizacidn de servicios de apoyo en relacién al cuidado
de sus hijos e hijas y si dichos servicios generan un real aporte o si falta una mayor implementacion de

los mismos.
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Cuando se habla de apoyo hacia la mujer con discapacidad, existen algunas iniciativas tales como lo son
los programas y colaboradores de la Red SENAME (ingreso con medidas de proteccién), los cuales
poseen planes de intervencién y mejoramiento de habilidades parentales, sin embargo aun falta el
apoyo desde la red, pues se aun se llevan a cabo procesos interventivos poco inclusivos, falta de apoyo

profesional idéneo con conocimientos de las tematicas de Discapacidad.

Desde SENADIS, Los apoyos que actualmente existen son el programa de transito a la vida
independiente, y servicio de cuidadores. Sin embargo no se considera ninguno de ellos especificos al
area de maternidad, no existiendo ningun tipo de apoyo en lo que implica traslados, cuidadoras
domiciliarias entre otros. Sélo se consideraria desde el servicio, los aportes entregados por el Ministerio

de salud, desde las atenciones médicas.

Por otro lado, Espafia en la actualidad tiene programas dedicados a la maternidad y discapacidad como
Madres con mayusculas de Plena Inclusién, El cual presta apoyos y acompaiia a madres con discapacidad
intelectual o del desarrollo para impulsar el cumplimiento del articulo 23 de la Convencién de Derechos
de las personas con discapacidad de las Naciones Unidas. Los objetivos principales de este programa se
encuentran relacionados con desarrollo de instrumentos que facilitan el ejercicio de su maternidad y rol
de madres, facilitando que los hijos y las hijas permanezcan en el nucleo familiar, desarrollar espacios de
crecimiento, apoyo, descanso e intercambio de experiencias y por ultimo proporcionar un entorno de

protecciéon y comprension a los hijos (Madres con Mayusculas, 2017).

En relacidon a las situacidon y condicionantes que reproducen su exclusidn social, cabe precisar
qgue las mujeres con discapacidad experimentan una doble condicidon de vulneracién en relacion a su
género y a otros factores de riesgo, tales como la edad, situaciéon socioecondmica y la nacionalidad

(Departamento Defensoria de la Inclusion Servicio Nacional de la Discapacidad, 2019).

Por otro lado, los principios generales de igualdad entre el hombre y la mujer, y la no
discriminacion, junto a la normativa especifica referida a las mujeres con discapacidad, dan hincapié a la
importancia de buscar iniciativas que den respeto del hogar y de la familia, considerando como base los
tratados de derechos humanos universales vinculados a la inclusiéon de las mujeres con discapacidad,

reconociendo, ademas, que las mujeres y nifias son frecuentemente victimas de multiples formas de



52

discriminacion. Por lo tanto, se deben adoptar una serie de medidas para asegurar su pleno disfrute en
igualdad de condiciones de todos los derechos humanos y libertades fundamentales (Departamento

Defensoria de la Inclusidn Servicio Nacional de la Discapacidad, 2019).

Caracter Innovador

- En Chile no se ha realizado un proyecto especializado quede cuenta de las necesidades que

requieren las mujeres madres con discapacidad y su familia;

- El equipo conformado del proyecto de innovacién serd conformado por profesionales
preparados en tematicas de discapacidad y a la vez se integrara paulatinamente a un equipo de
mujeres madres con discapacidad para que realizasen las charlas motivacionales, Ilamado
“Empoderadas” convirtiéndose en una red de apoyo para las mujeres discapacidad, donde éstas

puedan ser capaces de trasmitir y construir nueva cultura que deje atrds estereotipos errados.

- Se realizaran capacitaciones y alianzas estratégicas con profesionales de las diversas
instituciones que se vinculan con las mujeres madres con discapacidad y su familia. En dichas
sesiones se realizardn expondrdn diversas tematicas (Expuestas por profesionales del proyecto y

del grupo Empoderadas) para lograr el mejoramiento de los servicios de atencion.

- Se generaran bases de datos que serviran para comprender la realidad de las mujeres y a la vez

serviran de soporte para nuevas iniciativas y servicios.

- Novedad que haga sentido en el territorio, si bien es conocido que en el Gran Valparaiso y Vina
del Mar existen variadas organizaciones que velan por el bienestar de las PcD en general, no
existe en la actualidad un programa exclusivo de mujeres madres con discapacidad y familia que
sea reconocida dentro de la red de apoyo. Como se especificé anteriormente las mujeres madres
con discapacidad necesitan con urgencia una alternativa que les permita llevar a cabo sus
labores de crianza de forma adecuada y ademas poder generar una participacién vinculante con

instituciones que les permitan desarrollarse en los ambitos laborales, educaciones entre otros.
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- Esta soluciéon denota novedad, ya que segun las investigaciones realizadas y considerando el
aporte del diagndstico participativo, los programas y fundaciones actuales no estan destinados a
mujeres madres con discapacidad, muchas veces los programas estan estructurados y no se
adaptan a las necesidades oportunas de la poblacion objetivo. Aqui la novedad se da desde el

acompafamiento, empoderamiento, capacitacién e incorporacion a las redes sociales.

- Como se menciond anteriormente existen algunas iniciativas impulsadas por Municipios locales,
fundaciones y del Servicio Nacional de la Discapacidad, los cuales capacitan a mujeres, pero
desde el area laboral, no generando apoyos en diversas areas tales como traslados, ayuda

domiciliarias para mujeres con movilidad reducida.

Caracterizacion De Los Actores

Los principales actores que se encuentran involucrados en el proyecto de innovacién social de
mujeres madres con discapacidad y familia, estan ligados a algunas a instituciones gubernamentales

como no gubernamentales, en el territorio de Vifia del Mar, encontrandose las siguientes:

- Sector Publico

- Servicio Nacional de la Mujer y Equidad de Género: tiene como objetivo Fortalecer las
autonomias y ejercicio pleno de derechos y deberes de la diversidad de las mujeres, a través de
la implementacidon y ejecucidon de Politicas, Planes y Programas de lgualdad y Equidad de
Género, considerando el enfoque territorial, y aportando al cambio cultural que se requiere para

alcanzar una sociedad mas igualitaria entre mujeres y hombres en el pais.

- El Servicio Nacional de la Discapacidad
El Servicio Nacional Para Las Personas con Discapacidad, tiene por finalidad promover la
igualdad de oportunidades, inclusién social, participacion y accesibilidad de las personas con

discapacidad.
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Consejo Consultivo De La Discapacidad
El consejo Consultivo de la Discapacidad tiene por finalidad hacer efectiva la participacion y el
didlogo social en el proceso de igualdad de oportunidades, inclusién social, participacién y

accesibilidad de las personas con discapacidad

Tercer sector
ONU Mujeres La Entidad de la ONU para la Igualdad de Género y el Empoderamiento de la
Mujer

Fundacion Honra

La Fundacion surge el 15 de marzo de 2012, mediante decreto Exento n°1524 del Ministerio de
Justicia y Derechos Humanos, ejecutando una serie de programas de atencidn y de proteccion de
SERNAMEG en casas de acogida para mujeres, como en programas de atencién ambulatoria para

Hombres, en base a la perspectiva de Género.

ONG Emprendedoras De Chile

Emprendedoras, trabaja como una organizacion social que fomenta el emprendimiento
femenino en Chile, gestionando actividades en las dreas de capacitacidn, unificacion, apoyo e
informacién, impactando en la economia de sus hogares y paralelamente al desarrollo

econdmico del pais.

Academia

Universidad Catdlica de Valparaiso

La Universidad Catdlica, tiene un Programa Interdisciplinario sobre Infancia y Discapacidad que
tiene como objetivo elaborar un protocolo como material de apoyo para madres en situacion de

discapacidad para su aplicacién en recintos de salud a nivel nacional.

Sector Privado
Crece Mujer es el programa de Banco Estado que busca orientar y guiar a las mujeres en el
desarrollo de sus negocios, entregandoles informacién personalizada y adecuada a cada etapa

de su emprendimiento.
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Figura N°3: Mapa de Actores
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Descripcion General Del Proceso De Validacion Participativa Del Proyecto

Actividad Objetivo Técnicas De | AQuién

Investigacion
Actividad Acercamiento, Vinculo y conocimiento | Entrevista 3 mujeres madres con discapacidad
Reconocimiento del estado y situacion de las mujeres con | telefénica (fisica, sensorial y cognitiva)

discapacidad y familia que participaran
en el proceso de validacion para la

generacién de servicio de apoyo

Actividad Validacién de problemas identificados y | 1 Entrevistas en | Mujer madre con discapacidad fisica,
Validacidn priorizacion en las tematicas de | profundidad de la comuna de Vifia del Mar
problematica habilidades parentales; conocimiento de | individual -

derechos humanos y Servicio de apoyos | virtual

en tematicas de salud, laboral vy

educacional.
Actividad Validaciéon de problemas identificados y | 1 Entrevistas en | Mujer madre con discapacidad
Validacién priorizacion en las tematicas de | profundidad cognitiva, de la comuna de Vifia del
problematica habilidades parentales; conocimiento de | individual en el | Mar

derechos humanos y Servicio de apoyos | domicilio

en tematicas de salud, laboral vy

educacional.
Actividad Validacién de problemas identificados y | 1 Entrevistas en | Mujer madre con discapacidad
Validacién priorizacion en las tematicas de | profundidad sensorial, de la comuna de Vifia del
problematica habilidades parentales; conocimiento de | individual — | Mar

derechos humanos y Servicio de apoyos | virtual

en tematicas de salud, laboral vy

educacional.
Actividad Validacidn de problemas identificados Entrevista Directora de carrera Terapia
Validacién individual- virtual | Ocupacional UDLA Vina del Mar

problematica

Directora Tempo Inclusion

Vicepresidenta Comision Salud ASIVA

Actividad
Validacién

problematica

Validacién de problemas identificados

Entrevista

individual- virtual

Dr. (c) en Ciudadania y Derechos
Humanos Universidad de Barcelona

Consultor de Proyectos
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Comunidad, Derechos Humanos,

Cultura y Patrimonio

Actividad 7 | Validacion de problemas identificados Entrevista Asistente social de programa PRM
Validacion individual- virtual Programa de reparacién maltrato grave
problematica o abuso de la ONG PAICAVI

Actividad 8 | Validacidon de problemas identificados Entrevista Direccion

Validacién individual- virtual | Servicio Nacional de la Discapacidad
problematica ,SENADIS

Ministerio de Desarrollo Social y

Familia
Actividad 9 | Reunién individual virtual, para la | Entrevista 3 mujeres madres con discapacidad
Definicion de | validacién de problematica y definicion | individual (fisica, sensorial y cognitiva)

desafio de desafio de innovacién

Descripcion De Las Actividades

Actividad N° 1

Se realiz6 acercamiento, vinculo y conocimiento en base a llamados telefénicos debido
(emergencia sanitaria) a tres mujeres con discapacidad fisica, cognitiva y sensorial, domiciliadas en la
comuna de Vifia del Mar. En primera instancia se les explica la importancia de su participacidon en un
proceso de validacion para generar un prototipo que permita conocer sus experiencias, significados y
perspectivas en relacién a su condicién de discapacidad, su vida familiar y proceso de crianza de sus hijos
y red de apoyo e instituciones que hayan sido beneficiarias. Todo ello, para dar respuestas a sus
problematicas por medio de un servicio de apoyo para mujeres con discapacidad y su familia. Las
participantes al escuchar los objetivos del diagndstico participativo quedaron muy contentas en
participar, entregando sus puntos de vista, algunas ahondaron en aspectos de experiencias complejas
que serdn descritas posteriormente por las entrevistas en profundidad individuales. Finalizando la
actividad de les explica la relevancia social del proyecto de innovacidon que y los aspectos éticos para su

confianza.
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Actividad N°2

Para poder validar las problematicas identificadas se realizd una entrevista en profundidad
virtual a una mujer con discapacidad fisica llamada Teresa, con diagndstico de espina bifida, madre de
una nifia de siete afios sin discapacidad, separada y actualmente trabajando en servicio al cliente en
supermercado, gracias a la linea programatica del Servicio de Empleo y Capacitacion para personas con

discapacidad “Mas Capaz”. Y normativa 21.015, Posee carnet de discapacidad y pensidn por invalidez.

Respecto al primer punto acerca del proceso de embarazo y crianza de su hija de siete afios,
sefiora Teresa afiade que el proceso de gestacidén de su hija fue bastante normal, pero si especifica que
“Antes de quedar embarazada fui al ginecdlogo del hospital, él me dijo que no podia ser mamd y que era
mejor que no tuviera hijos, porque por mi discapacidad obviamente mis hijos la podian heredar. Eso me
provoco gran dolor.... una gran inestabilidad con mi pareja... mucho miedo.... Estuve asustada en todo mi

proceso de gestacion. Hasta que nacié mi hija sin ninguna complicacion”

Segun la entrevistada las mayores dificultades fueron a su nacimiento, puesto que necesitaba
ayuda en la realizacion de sus cuidados diarios, controles médicos, traslados a la escuela, la muda, el
bafio. Enfatizando que si no hubiera tenido el apoyo de su red familiar y una pareja en ese momento el
panorama seria verdaderamente mas complicado “Es dificil realizar las cosas diariamente para el
cuidado de mi hija, en ocasiones la discapacidad fisica agota y hay cosas que realmente me cuesta

hacer...y otras que no se pueden realizar y se necesita obviamente un apoyo”

Hoy en dia la Sra., Teresa se separo de su pareja y padre de su hija por lo que tiene que realizar
todos los cuidados de la nifa sola. Le cuesta realizar compras, traslados y ademds actualmente tiene una
situacién econdmica compleja afiadiendo que “las empresas no contratan a personas como yo...mi
discapacidad es dificil... Después de las entrevistas nunca mds llaman... sélo realizan el apoyo cuando
SENCE me ayuda. Actualmente me encuentro con tratamiento por depresion... ha sido muy complejo
estar sola sin apoyo. En base a ello, Sra. Teresa especifica que se ha sentido abandonada del sistema, los
ingresos son insuficientes para poder mantener sola a su hija y lo que tiene que ver con los gastos de su
hogar siendo para ella importante la existencia de algin servicio de apoyo econdmico, subsidio,

profesional que le ayude a buscar empleo.
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En relacion a la creacidon de un servicio de apoyo especifico para madres con discapacidad Sra.
Teresa muestra interés y preocupaciéon en dicha drea, pues segln sus comentarios da importancia a tal
iniciativa “siento que es importante que se pueda ayudar a las mamds con discapacidad con alguna
persona que vaya para la casa y les ayuda a cuidar al bebe o realizar algunos traslados” y encuentro

importante que me ayuden a buscar trabajo”.

En relacién a los factores que influyen a la exclusién de las mujeres madres con discapacidad
motriz segln entrevista aplicada corresponde a tres factores tales como la falta de apoyo e inseguridad
social, discriminacion en el area de salud, laboral y ausencia de empleos. Y el tercer factor identificado

fue la soledad, el aislamiento y las pocas redes de apoyo.

Actividad N°3

Para poder validar las problematicas identificadas se realizdé una entrevista en profundidad por
medio de un contexto de visita domiciliaria a una mujer con discapacidad cognitiva moderada llamada
Paulina, madre de una joven de diecinueve afos sin discapacidad y de un adolescente de catorce afios
con discapacidad moderada con trastorno del lenguaje y conductual, separada de hecho y actualmente
trabajando como ambulante en el sector alto de Vifia del Mar. Posee carnet de discapacidad y pension

por invalidez.

Respecto al primer punto acerca del proceso de embarazo y crianza de sus hijos Sra. Paulina
comenta que tuvo una nifiez compleja con muchas carencias econdmicas y emociones de parte de su
familia. Debido que sus padres presentaban discapacidad mental y su hermano esquizofrenia. Tuvo que

experimentar a temprana edad conflictos y violencia doméstica.

En relacién a su infancia relata “Cuando era chica quede embarazada porque no sabia nada... en
mi casa nadie me decia o explicaba algo... mi mamd tiene discapacidad mental... entonces no puedo
depender de ella... ademds mis otros familiares tienen esquizofrenia entonces es dificil encontrar apoyo.
Tuve mala suerte con los papds de mis tres hijos, el primero lo conoci y tuve relaciones con él... quede
embarazada y nunca se hizo cargo de mi hija.... Luego mi hija fallecié atropellada a los cuatro afios de
edad.... Después conoci al papd de mi otra hija, él aportaba econdmicamente porque trabajaba en una

carniceria pero cuando llegaba a la casa nos trababa mal... me agredia psicolégicamente y fisicamente.
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Yo no lo queria y quede embarazada nuevamente de otro hombre que trabaja cerca de la casa. La
relacion con él no funciono, asi que me fui a la casa de mi madre. Acd estoy super apretada, tuve que

hacer una pieza atrds y econdmicamente es complicado”

El proceso de embarazo de sus hijos no fue fuera de lo normal, describe el nacimiento de su hijo
Camilo como complejo puesto que “él no lloro al nacer, le costo hablar... le costé caminar... le costaba
todo, menos sacarle los pafiales. Siempre fue dificil con él... se arrancaba.... Salia corriendo le daban
rabietas no sabia que hacer... lo lleve al médico y me dijeron que tenia discapacidad mental, retraso en el
desarrollo del lenguaje y trastorno conductual. Asi que el doctor le dio medicamentos. Yo no entendia
como darle los medicamentos, me confundia y se los daba mal. En ese momento recibi apoyo del

consultorio porque yo no tengo problemas para decir lo que me pasa... asi que pedi ayuda.

En relacién a las dificultades en la crianza de sus hijos la Sra. Paulina relata “Creo que por mi
discapacidad me cuesta entender y comprender instrucciones, llenar formularios, utilizar tecnologia, mi
hija mayor Camila de 19 afios me ayuda a entender y si tengo que salir pregunto y pido ayuda y logro
llegar. Cuando mi hijos eran mds chicos viviamos con el papd de mi hija Camila él era agresivo y me
pegaba...nos trataba super mal.....pero aportaba con dinero siempre y nos arrendaba una casa. Por eso
vino una asistente y después de eso SENAME me quité a mi hijo mds pequefio... en ese tiempo tenia cinco
afios. Me dijeron que yo no le daba los medicamentos a mi hijo y eso era grave. Fue lo mds triste que he
vivido. Tenia visitas una vez a la semana en Valparaiso. Yo le llevaba ropa limpia... jugos... entre otras
cosas... siempre estaba preocupada de mi hijo. Yo sabia que él lo estaba pasando mal y que en el hogar
no lo trataban bien. Ademds yo no sabia que pasaba en el centro mi hijo no hablaba nada.... Pero se

notaba triste. Creo que nunca voy a saber que paso con él.

Al preguntarle acerca de los apoyos que ha tenido durante los procesos de crianza de sus hijos,
ella sefiala que desde el consultorio y la escuela y refiere que el Servicio Nacional de Menores ha sido el
peor apoyo que le han brindado. Al preguntarle si ha solicitado ayuda al Servicio Nacional de
Discapacidad, ella sefiala no reconocer sus servicios y muestra cierto desconocimiento de programas
relacionados a la discapacidad. Al preguntarle acerca de las mayores dificultades al momento de ser
madre ella especifica que la discriminacidn por ser una madre con discapacidad mental que se minimizan
sus capacidades de crianza, sintiéndose incomprendida ya que ella relata “Tengo claro que tengo una

discapacidad, hago todo lo posible para poder criarlos... a veces me cuesta... es dificil entenderlos y
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retarlos para que no hagan cosas malas. Cuando era chica todo era distinto... Antes nos pegaban si no
entendiamos pero yo no pienso asi... a los hijos es que cuidarlos.... no se tratan a golpes... se les
conversa... trato de hacer todo lo posible con ellos. Yo siempre me preocupo de ellos, porque perdi a mi
primera hija... la atropellaron... les trato de explicar las cosas. lo que cuesta la vida para prepararlos

cuando sean mayores”.

Por otro lado, hace referencia a otros tipos de apoyos necesarios para llevar a cabo una
adecuada crianza de sus hijos e hijas. Mencionando el acompafiamiento en la realizacidon de tramites,
fortalecimiento de habilidades parentales, tramites para la obtencidn de pensién de discapacidad para
su hijo, subsidios para la vivienda propia refiriéndose a su actual realidad “Vivo en la casa de mi mamda y
detrds de la casa vive un hermano con esquizofrenia que consume drogas y es agresivo y me da miedo ir
a trabajar y dejar a mis hijos solos. Yo los tengo que proteger y eso afecta que no puedo hacer tanto
dinero en el trabajo... me tengo que ir temprano a la casa para estar con ellos. Ademds mi hijo estd en la
edad dificil y se va para la calle.... Por eso el hogar del Refugio de Cristo se llevé por un tiempo... ahora
hace unos meses dejaron que volviera a la casa... se portaba super mal... encuentro que le hizo bien el

hogar, porque llego mds tranquilo y le ensefiaron a tomarse los remedios.

Finalmente se le pregunta acerca de que ayudas le gustaria recibir si existiese un servicio
especializado para mujeres con discapacidad, Sra. Paulina expresa que seria importante generar
acompanamiento y asesoramiento profesional en torno a habilidades parentales, usos de

medicamentos, apoyo en tramites varios, Ayuda psicolégica y apoyo econdmico.

Actividad N° 4

Para poder validar las problematicas identificadas se realizd una entrevista en profundidad
virtual a una mujer con discapacidad Sensorial auditiva llamada Antonia, madre de dos jévenes sin
discapacidad, separada y actualmente trabajando de vendedora en multitienda gracias a la linea
programatica del Servicio de Empleo y Capacitaciéon para personas con discapacidad “Mas Capaz”. Y

normativa 21.015, Posee carnet de discapacidad y pension por invalidez.

En relacidn al proceso de embarazo y crianza de sus hijos Sra. Antonia afiade que su discapacidad
no ha dificultado la crianza de sus hijos en su hogar, puesto que sus hijos comprenden las dificultades

gue posee y buscan estrategias para comunicarse con ella, sin embargo ha tenido dificultades en otro
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aspectos tales como la comunicacion en las escuelas de sus hijos y el drea salud, “ya que los profesiones
no me entendian y tengo que esforzarme demasiado en entender lo que pasaba a mi alrededor. Por otro
lado, las ayudas técnicas nunca llegaron y eso provoco que no pudiera escuchar y atender las necesidades
bdsicas de mis hijos (gritos o llantos) y a la vez lo que sucedia en mi entorno. Ademds desconocia los

procesos de ayudas técnicas, asi que yo me tuve que comprar el audifono.

Dentro de los elementos que perjudican su proceso de maternidad corresponde a la
discriminacion y los miedos a la maternidad, pues la entrevistada relata “cuando joven me molestaban
en la escuela por mi discapacidad y ademds los hombres o parejas no querian tener hijos conmigo por mi
condicion y se podia trasmitir a los hijos, hasta llegue a pensar que lo mejor para era no tener hijos”,
otro elemento que da a conocer es que sin la ayuda técnica no podria haber dado la atencion a sus hijos
correspondientes y sefiala que seria muy dificil, considerando que su marido trabaja durante todo el dia

y ella no posee familiares ni amigos que le ayudaran.

Ademas especifica que debido a su discapacidad, fue complejo encontrar trabajo, asi que
solamente se limitd a cuidar a sus hijos y realizar labores domésticas explicé “Me debia preocupar de la
crianza de mis hijos, ya que buscar empleo era muy dificil, varias veces me senti discriminada al momento
de las entrevistas, ya que contaba sobre mi discapacidad auditiva y no me llamaban para trabajar. Asi

que tuve que trabajar haciendo cosas en la casa y ademds de cuidar a mis hijos”

En relacidn a los apoyos que considera importante para el desarrollo de su maternidad, seiala la
consejeria laboral y busqueda de empleo, asesoria para conseguir ayudas técnicas e implementar lengua
de sefias en las instituciones de servicio publico. Puesto que siente que no recibid los suficientes apoyos

cuando los necesito y que su pareja la ayudaba econdmicamente.

Actividad N°5

Para poder validar las problematicas identificadas se entregd cuestionario virtual a la profesional
Sra. Marcela Varas Rocco experta en el area de inclusion de PcD, Directora de carrera Terapia
Ocupacional Universidad de las Américas de Vifia del Mar, Directora Tempo Inclusién y Vicepresidenta
Comisién Salud ASIVA. La cual refiere que la temdtica en la actualidad tiene un alto nivel de
desconocimiento, si bien existen instituciones que se encargan de orientar a las madres con discapacidad,

faltan politicas y estrategias para acercar esta informacion a este grupo vulnerable, en pocas palabras,
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existe la necesidad, pero no hay claridad de donde y a quién acudir. Mds aun cuando se juntan
elementos como discapacidad y vulnerabilidad”. Dentro de los apoyos existentes la profesional refiere
gue son insuficientes y que solo brindan acciones denotandose la falta de programas y politicas
establecidas que funcionen. Dandole énfasis a la relevancia de incorporar un servicio de apoyo para
mujeres con discapacidad como una politica nacional que se desarrolle a través de SENADIS regional y
gue considere apoyo econémico, social y de la posibilidad de generar emprendimientos que le permitan
compatibilizar el trabajo, mas el cuidado de sus hijos, esto considera capacitacion y financiamiento. En
general “Que pueda brindar apoyos a madres, a cuidadores de personas en situacion de discapacidad,
pues estar a cargo de ellos impide el trabajo remunerado, el desarrollo personal y profesional de quien

estd a cargo, sumado a eso todo el estrés y desgaste emocional que ello implica”

Actividad N°6

Para poder validar las problematicas identificadas se entregd cuestionario virtual al Sr. Carlos
Carrosa Sandafio, actualmente se desarrolla como consultor de Proyectos de Comunidad, Derechos
Humanos, Cultura y Patrimonio con experiencia en el Instituto Nacional de Derechos Humanos (INDH),
posee arduos conociendo en derechos con personas con discapacidad. El referido participd en el estudio
de forma voluntaria para dar a conocer su experiencia en la tematica y apoyar desde su mirada, debido
al arduo trabajo que ha realizado con colectivos que trabajan por los derechos de las personas con
discapacidad, donde ese punto se ven reflejadas las temdticas de violencia estructural y las

discriminaciones interseccionales. Donde el ser "mujer" "madre" y poseer una "discapacidad" (a lo que
también se puede agregar "pobre"), convierte a estas personas en objeto de diversas violencias y una

visibilizacion para el estado, marcado por el estigma social.

En base a ello, refiere “La mayor dificultad para las mujeres con dicacidad es la falta de
reconocimiento en plenitud de su condicion de titular de derecho, con la obligacion del estado de asumir
acciones afirmativas y ajustes razonables para que puedan ejercer sus derechos en igualdad de
condiciones. Esto provoca que en diversos espacios de vida cotidiana sean vulneradas en sus legitimos
derechos” en base a lo anterior, refiere una legislacién apropiada, politicas publicas, considerando
siempre la consulta ciudadana acerca de sus necesidades y desde ahi preocuparse que el estado cumpla

con sus obligaciones internacionales.
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En relacién al servicio de apoyo para mujeres con discapacidad, refiere que “lo primero es no
pensar en un servicio centralizado (incluso a nivel regional), sino en alianza con institucionalidad local,
principalmente municipios u otra. Puesto que de alguna forma se haria cargo de la realidad territorial
local. Por otra parte, en materia de servicios, independiente que se requiera una participacion incidente
de la comunidad, serd preciso contar con un servicio de representacion judicial y un servicio de atencion,
orientacion y contencion social, ademds con una perspectiva de trabajo intersector. Pero ademds,
instalar, junto a otros servicios, profundos cambios a través de campafias de sensibilizacion contra la

discriminacidn”. Todo ello enfocado a la dignidad y a la no discriminacion.

Actividad N°7

Para poder validar las problematicas identificadas se entregd cuestionario virtual a la profesional
Modnica Castro Soto Asistente social de Programa de reparacidon de maltrato grave o abuso de la ONG
PAICAVI, colaborador de SENAME. Quien a la fecha ha trabajado arduamente con mujeres madres con
discapacidad y sus hijos por situaciones de vulneraciones graves de derecho, quien participo de manera
voluntaria para entregar su experiencia y mejora en procesos de intervencién para madres con
discapacidad. La profesional mencioné que ha sido complejo generar avances significativos en los
procesos de intervencion, debido a la ausencia de redes de apoyo familiar, la falta de programas de larga
permanencia que puedan brindar un servicio integral para la discapacidad, proceso interventivo
inadecuados y poco inclusivos. Falta de apoyo en la red comunitaria. “Ya que lamentablemente estamos
en una sociedad que exige pero no cuenta con apoyo especifico para que estos puedan cumplir como
padres”, en relacion a ello, plantea la falta de inyeccidn de recursos a programas que trabajan con PcD,
pues ha observado falta de ayudas técnicas, falta de lenguaje inclusivo para usuarias sordas. Donde la
ONG tiene que autofinanciar los apoyos, ya que de SENAME no cuentan con apoyo. Ademds considera

relevante crear iniciativas de apoyo para salud mental.

Las principales caracterizas que la profesional ha visualizado en mujeres con discapacidad que
han ingresado a instituciones colaboradoras del Servicio Nacional de Menores a lo largo de su
experiencia, estan centradas en habilidades parentales descendidas en las usuarias, falta de desarrollo
personal laboral, discriminacidon, desconocimiento de los derechos consagrados, falta de apoyo de
servicios o de terceros significativos, problemas econdmicos o de deprivacién sociocultural, violencia

doméstica, negligencia entre otras.
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En relacién a la incorporacion de un servicio de apoyo para madres con discapacidad y sus
familias la profesional experta afiade “es relevante que se implementarse apoyo técnico y profesional
para atencion de estas personas. La necesidad de incorporar procesos diferenciados en la red, para darle
importancia a la dignidad de la atencion, para asi obtener un proceso de calidad que no vulnere los
derechos produciendo una circularidad en las familias siendo un ciclo vicioso son de las madres con
discapacidad contindan siendo usuarias y recaen nuevamente a prdcticas inadecuadas por un escaso

seguimiento y atencion de acuerdo a las necesidades”

Actividad N°8
Para poder validar las problematicas identificadas se entregd cuestionario virtual a la profesional
Karla Vicencio Rojas directora del Servicio Nacional de Discapacidad de la Comuna de Valparaiso. Quien

a la fecha ha trabajado arduamente con PcD y sus familias.

Segun los relatos, la Direccién Regional abordé un caso de una madre con discapacidad severa
durante su embarazo, parto y crianza. En ese marco, el servicio apoyd desde la coordinacidon con el
hospital dado que correspondia a un embarazo de alto riesgo. En ese momento la mujer estaba
participando del Programa Transito para la Vida Independiente, que apoya a personas con discapacidad
en este caso en contexto laboral mediante el apoyo de un cuidador/a. sin embargo los apoyos van desde
la misma oferta publica para todas las mujeres, presentando o no una situacion de discapacidad. En ese
aspecto “enfatiza que dicha oferta considere la variable, a fin de contar con ajustes razonables o medidas
de accion positivas en atencion a la situacion de discapacidad que presente la mujer embarazada o

madre”.

Dentro de las dificultades afiaden que “parten del desconocimiento personal de salud en el
manejo y qué debe considerarse para el abordaje de una mujer madre con discapacidad, los mitos,
prejuicios, ideas preconcebidas, que pudiesen incluso configurar una situacion de discriminacion por

omision hacia la madre”. Aiadiendo que cuando una mujer con discapacidad

Creo importante que desde el nivel sectorial en este caso Salud y desde el Subsistema de
Proteccién Social se pueda considerar esta realidad la cual complejiza el desarrollo del rol de cuidado del
hijo o hija de la mujer con discapacidad, en algunos casos vulnera derechos de la mujer, del hijo o hija. Si

bien el Estado cuenta con programas e iniciativas, éstas son disefadas para la norma o estandar, dejando
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fuera realidades particulares y/o especificas como es el caso de una mujer madre con discapacidad.
Quizas mas que un servicio de apoyo especifico, lo que es necesario es que se incorpore y transversalice
la variable de inclusiéon de personas con discapacidad en los distintos sectores, atendiendo a las

particularidades y especificidades que requieren las mujeres madres con discapacidad.

Resulta imprescindible que se incorpore a las mujeres con discapacidad en las politicas de
género y en las politicas de discapacidad y que el Estado ponga en marcha politicas y estrategias dirigidas
a ellas especificamente, considerando mecanismos de consulta y participacion con las mujeres y nifias

con discapacidad a través de las organizaciones que las representan.

No obstante lo anterior, las mujeres con discapacidad son un grupo que ha sufrido
discriminacion interseccional, tanto por ser mujeres y ademads, por ser mujeres con discapacidad, es por
esto que deben ser abordadas con especial atencidn, con politicas y estrategias dirigidas a ellas
especificamente. Sobre esto el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en su
observacién general N23, ha sefalado que “es esencial aplicar un enfoque doble para reducir la

desigualdad respecto de la participacion y del ejercicio de los derechos”.

Actividad N°9

Para finalizar el proceso de validacién de la problematica y definicidon de desafio de innovacion,
se llevé a cabo contactos telefénicos y video llamadas con cada una de las mujeres madres con
discapacidad y su familia, para exponer los principales resultados y describir como funcionaria el
prototipado. En relacidn a los profesionales experto se les informaron los resultados a través de correo

electrdnico, dejando la posibilidad de sugerencias posteriores.
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Resultados Del Proceso De Validacion Participativa Del Proyecto

En base a los antecedentes obtenidos en el diagndstico participativo, se pudo visualizar que hoy
en dia las mujeres madres con discapacidad y sus familias siguen siendo categorizadas y estereotipadas
por medio de constructos sociales, el patriarcado y el sexismo. Donde son vistas como seres asexuados e
infantiles que no pueden gozar de sus derechos de sexualidad y reproduccion de forma libre vy
espontanea. Ya que constantemente quedan expuestas a evaluaciones de su familia y profesionales del
area salud (Gomiz, 2017). Desde ese punto, se va creando un sujeto vulnerable que se proyecta
negativamente hacia la imagen social de la mujer con discapacidad, pues queda en manifiesto
importantes prejuicios, estereotipos negativos, y mitos que minimizan sus capacidades y habilidades
para ejercer sus tareas de maternidad y a la su participacién en el medio social, puesto que gran parte
del tiempo las mujeres manifestaron que se sentian discriminadas a la hora de buscar empleo, asi que la
mayor parte del tiempo se dedicaban a las tareas domésticas y al cuidado de sus hijos o familiares, no

percibiendo ningun tipo de remuneracién.

La imagen vulnerada de la mujer con discapacidad que se ha ido construyendo ha provocado que
se conviertan en victimas de relaciones asimétricas de poder, donde la figura masculina ejerce
dominacién. Dichas situaciones de violencia comienzan desde su infancia con burlas acerca de su
discapacidad, aspecto fisico que se aleja del estarter de normalidad de belleza, su falta de feminidad y
discriminacion de parte de la figura masculina al decirles que no pueden tener relaciones a futuro con
ellas, porque no podran tener hijos sanos. Al momento de la llegada de la adultez, las experiencias de
discriminaciéon y violencia en algunos casos son mas complejas, donde las mujeres han tenido

experiencias de maltratos psicoldgicos, fisicos, sexuales y monetarios de parte de su conyuge y familia.

Por otra parte, segln las entrevistas, las mujeres comentaron que el equipo médico de salud, les
habria sugerido no tener hijos o la esterilizacién, dando a entender que la mujer con discapacidad no
cumple con el estereotipo tipico de salud que la sociedad evalia como aceptables para la reproduccién,
considerandolas incompletas, enfermas permanentes, dependientes, poco agraciadas y asexuadas. Lo
que demuestra que una mujer con alguna discapacidad fisica para la sociedad es simbolo de que no
siente deseos ni quiere disfrutar su sexualidad, criticdndose contantemente su libertad sexual

categorizandola como irresponsable, lo cual genera episodios de angustia y soledad (Cruz, 2004).
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En relacidn a la dependencia econdmica y la violencia, las mujeres entrevistadas mencionaron
gue era repetitiva en el tiempo e incluso estuvieron afios con su agresor. Por necesidad econdmica y
miedo a no tener a donde ir junto a sus hijos. Lo cual las obligaba a continuar soportando malos tratos,
humillaciones y desprecios. Ademdas al momento de abandonar el domicilio familiar eran castigadas
econdmicamente y debian volver a los domicilios de su familia de origen en condiciones de

hacinamiento.

El significado de ser madre para las mujeres con discapacidad, era visualizado como una
responsabilidad completa, casi no afiadiendo la figura masculina en los cuidados diarios de sus hijos e
hijas, sino que lo veian mds bien como una figura proveedora que evidencia la falta de co-
responsabilidad parental y doméstica o en algunos casos la figura masculina es casi invisible o nula.
Siendo ellas las encargadas de realizar todas las tareas diarias y ademds lo relacionado con la entrega de
carino, comprension, protecciéon y disciplina, denotando que la condiciéon de discapacidad no es un
limitante para ser madre, puesto que los conocimientos pueden ser aprendidos por medio de la

ensefianza de su familia o de instituciones (Dehays, Hichins y Vidal, 2012).

Lo anterior, tiene relacién con la conceptualizacién general que se construye en base a los roles
socialmente definidos para hombres y mujeres, perpetudandose de generacién en generacion
obedeciendo a patrones o ideas hegemonicas cldsicas de las experiencia de la maternidad, vista desde la
divisién sexual del trabajo, la estereotipacion de género y mandatos de género que dejan claro las

responsabilidades que una mujer debe asumir al momento de ser madre (Sarmiento, 2020).

Los facilitadores que permiten llevar a cabo su rol de madre de forma adecuada, segun las
entrevistadas se identificaron el apoyo familiar como pilar fundamental en el desarrollo de diversas
tareas. Pues la familia se preocupa en brindar apoyos necesarios para que puedan desplegar sus
habilidades de forma iddnea y asi ellas tienen tiempo para desarrollar una independencia, ya que las tres
entrevistadas trabajan, sin embargo informaban la falta de servicio de apoyo a la hora de encontrar un
empleo estable. Por otro lado, remarcaron la importancia de las relaciones de amistad, puesto que en

dos de ellas refirieron no tener redes de amigos sintiéndose muy solas y depresivas.
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Los factores obstaculizadores en relacion al ser madre con discapacidad, tienen que ver con el
tipo de discapacidad, por ejemplo las mujeres con discapacidad cognitiva poseen bastantes problemas
socioecondmicos, les cuesta visualizar las necesidades que requieren sus hijos, sus tratamientos
medicamentosos, su disciplina, prevenir situaciones riesgosas entre otras. Ademds las mujeres con
discapacidad tienden a ser victimas recurrentes de violencia de su cdnyuge, familia e hijos, lo cual a
futuro produce circulos viciosos de violencia en donde la mayoria de los casos sus hijos e hijas son

institucionalizados.

En relacidon a los obstaculizadores de las madres con discapacidad fisica estdn mucho mas
relacionados a las dificultades de llevar a cabo los cuidados diarios de sus hijos, como son los controles
médicos, traslados a la escuela, la muda, el bafio, entre otros. Denotando la importancia del apoyo de
terceras personas, red familiar y pareja. En base a ello, es que considerar que no todas las mujeres
cuentan con red de apoyo y requieren un servicio de apoyo especializado. Y respecto a los
obstaculizadores de mujeres con discapacidad sensorial tienen relacion con las dificultades de
comprender el entorno social que se desenvuelven, pues el lenguaje inclusivo no se aplica en todos los

sectores.

En suma de lo anterior, las entrevistas realizadas permitieron adentrarse en las problematicas
que viven las mujeres con discapacidad y su motivacion en participar en un servicio de apoyo
especializado, mostrando interés en las temadticas de capacitacién en la superacién de habilidades
parentales, seguimiento continuo, autoimagen, derechos humanos y derechos reproductivos,
coordinaciones con redes de apoyo enfocadas a la busqueda de empleo, subsidios de vivienda y otros
servicios que implican cuidadoras domiciliarias, aportes econédmicos, apoyo psicoldgico y apoyo por

violencia intrafamiliar.

En relacidn a las entrevistas realizadas a los profesionales expertos concluyeron que es relevante
la implementacion de un servicio de apoyo especializado para mujeres con discapacidad y su familia,
considerando las tematicas expuestas por las mimas mujeres y ademas enfatizando en el elevado
desconocimiento de la realidad que viven estas mujeres y familias. Por ende, dar cabida a instituciones
que realmente orienten a las mujeres con discapacidad en tramites, beneficios sociales,
emprendimientos laborales que ayuden a estabilizarse y mejorar su calidad de vida. Considerandose un

apoyo técnico y profesional idéneo para atencion de estas personas, incorporandose procesos
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diferenciados en la red, para darle importancia a la dignidad de la atenciéon y a los principios
fundamentales. Todo ello, partiendo como servicio a nivel local, para luego ir expandiéndose en los

diversos municipios en relacion a la realidad territorial local.

Por otro lado, profesionales coinciden que aun falta que las mujeres con discapacidad y sus
familias reconozcan en plenitud su condicién de titular de derecho y con ello, la obligacion del Estado de
asumir acciones afirmativas y ajustes razonables para que puedan ejercer sus derechos en igualdad de
condiciones en todas las instituciones que las PcD participan, todo lo anterior, respaldado por una
legislacién apropiada, politicas publicas en base de consultas ciudadanas acerca de sus necesidades,

politicas de género y politicas de discapacidad.

Cuadro N°7 Ajustes, Fallos, Exitos y Aprendizajes

Ajustes - Cambios en los tiempos de desarrollo de actividades

- Modificacién de objetivos

- Modificacion de la idea

Fallos - Principales actores no concretan fechas para las entrevistas, lo cual retrasa el
proceso.
- Falta de antecedentes estadisticos del grupo objetivo
- Crisis sanitaria retrasa los procesos
Exitos - Seavanza en las entrevistas con los principales actores
- Selogré validar la problematica
- Se logré identificar nuevas teméticas desde los mismos actores y se incorporar
en lainiciativa
- Apoyo de docente
Aprendizajes - Sereconocen determinadas situaciones y con ello se construye conocimiento en
base a las intervenciones y opiniones de personas que viven diariamente en una
situacion de desventaja social y que necesita ser escuchada.
- Se estructura una iniciativa de innovacion construida entre todos los actores

permitiendo un verdadero impacto en la problematica detectada.

Fuente: elaboracién propia
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Evolucién Del Proyecto

Implicancias Sociales

El proyecto de innovacién social “Servicio de Apoyo para Mujeres Madres con Discapacidad y
Familia®“, fue desarrollado en base lineamientos estratégicos para lograr la plena inclusidn social de las
mujeres madres con discapacidad y su familia, considerando como linea base los Principios
Fundamentales mencionados anteriormente, dandole énfasis a la participacidén activa vinculante y la

corresponsabilidad en lo que implica el territorio y las problematicas presentadas.

Es por ello que el proyecto establece la promocion, prevencién y educacion de las mujeres
madres con discapacidad en tematicas tales como derechos consagrados, habilidades parentales y redes
apoyo para que asi se pueda lograr el desarrollo de la autonomia y la independencia personal,
considerando ademas el trabajo en red para las participantes y su familia puedan acudir a prestaciones
publicas y privadas en lo que implica en ambito social, laboral, de salud y rehabilitacion, lo cual tendria
consigo la mejora en la calidad de vida, fortaleciendo su autonomia e independencia individual e

inclusién en la comunidad

Implicancias Politicas

Cabe seiialar que el proyecto cumple con lo especificado en el articulo 29 de la Convencién de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, pues la iniciativa asegura por
medio de su estructura, la igualdad de condiciones para la participacion de las PcD en lo que
corresponde en la vida politica y publica, representativa del grupo. A través de procesos del diagndstico
participativo, acogiendo las decisiones obtenidas en base las sugerencias y necesidades de las mujeres

madres con discapacidad y su familia.

En base a lo anterior, el proyecto se ajusta a la Ley N2 20.422, pues logra impulsar la
participacién activa y vinculante de las mujeres madres con discapacidad, sus familias y organizaciones,
mediante el acceso en igualdad de condiciones en lo que conlleva informacién entregada y a los canales

de participacién, permitiendo que las participantes puedan dar a conocer sus demandas por medio de
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las experiencias del dia a dia vy asi contribuir en los disefios, implementacidn y evaluaciones de las
politicas publicas que les competen. Ademas de ello, el proyecto logra fomentar la participacién de las
mujeres madres con discapacidad, su familia, las organizaciones y asociaciones no gubernamentales que

también poseen una vinculacién importante en la tematica (Senadis, 2013).

Otro punto relevante que el proyecto pretende capacitar y empoderar a las mujeres madres con
discapacidad para desarrollar habilidades de liderazgo que les permitan participar en la gestion y las
politicas publicas que les conciernen, a través de los mecanismos formales de participacion establecidos,
promoviendo la asociatividad y la constitucidon de otras organizaciones que las representen y asi puedan
ejercer dentro de ellas mismas, a través de los mecanismos formales de participacion ciudadana
existentes, en sus diferentes niveles territoriales. Y por ultimo el proyecto promueve el ejercicio de los

derechos politicos pues tiene linea de trabajo especifico en la capacitacion de estos (Senadis, 2013).

Sostenibilidad, Potencial De Replicabilidad Y Escalabilidad

En relacién al diagndstico participativo y el prototipo, es relevante trasparentar las experiencias
positivas y exitosas que seria lograr llevar a cabo un servicio de apoyo para mujeres madres con
discapacidad y familias, de acuerdo a su situaciéon particular, lo cual permitiria a futuro dar respuesta a
sus necesidades y a la vez mejorar el desempefio y ejecucién de actividades de la vida diaria,
impactando en la calidad de vida de grupos familiares. Lo cual se posiciona como una gestion territorial
y comunitaria que favorece la ayuda mutua, la cooperacién entre pares, resignificando los valores

culturales y la inclusion de las personas y sus familias en su entorno cercano.

Ademads las mujeres con discapacidad y sus familias se sentirdn acompaiadas y tranquilas, ya
qgue tendrian respuestas efectivas a sus necesidades favoreciendo la participacion en la comunidad en
areas tales como educativas, laborales, recreativas, entre otros, generando un impacto positivo en la
calidad de vida de todo el grupo familiar. Por otro lado, dicho servicio de apoyo generaria acciones que
pueden favorecer el protagonismo de las mujeres madres con discapacidad en cuanto a la toma de
decisiones que les permiten tener el control de sus vidas, cumplir sus expectativas personales y sentirse
parte de la sociedad, dignificando sus roles en el drea laboral, con sus grupos de pares, pareja e hijos,

entre otros.
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En relacion a la replicabilidad del servicio de apoyo es importante, pues generaria buenas
practicas desde el enfoque de los cuidados y asistencia, fomentando la participacidon cada vez mas activa
de las mujeres con discapacidad y familia. Para asi, ir paulatinamente desarrollando habilidades
tendientes a lo instrumental, a lo relacional y posteriormente al involucramiento en espacios

comunitarios y sociales.

Estas experiencias visibilizan los avances concretos hacia el cumplimiento de aspectos relevantes
en materias de enfoque de derechos plasmados tanto en la Convencidn Internacional de los Derechos de
las Personas con Discapacidad como en la Ley 20.422 en cuanto a generar programas y estrategias de
financiamiento y entrega de servicios de apoyo para PcD, acciones de promocion de la autonomia,
autodeterminacion y con ellos potenciar gestiones territoriales que permiten la participacién
comunitaria y social, dignificando y reivindicando el rol ciudadano y el ejercicio de derechos de las

personas con discapacidad y su entorno.

Es por ello, que es primordial ir fortaleciendo el enfoque centrado en la persona, otorgando
posibilidades reales de inclusién y proporcionando las medidas de accesibilidad, ajustes y apoyos de
acuerdo a las realidades de cada persona. Ese avance debe lograr a fututo generar el desarrollo de
estdndares de calidad de la asistencia personal y acciones tendientes a enriquecer el debido
protagonismo de las personas con discapacidad, escuchando sus demandas de apoyo, generando
coordinaciones intersectoriales en los ambitos de educacion, trabajo, cultura, vivienda, y tantos mas. Se
destacan y promueven a su vez, los programas que incorporan instrumentos de auto-aplicacion en los
cuales son las propias personas quienes demandan sus necesidades y reportan sus experiencias a la vez
gue levantan sugerencias de mejoras para avanzar cada vez mas hacia la igualdad de oportunidades en

todos los contextos de la sociedad.

Ademas, el ejercicio de recoger buenas précticas es de suma importancia, toda vez que va
sentando precedentes para continuar favoreciendo programas y proyectos que tienden al ejercicio de
derechos como es la vida independiente, la autodeterminaciéon y la toma de decisiones, con la

consecuente mejora en su calidad de vida.
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Considerando los Objetivos de desarrollo sostenible y la agenda 2030 que tiene que ver
con lgualdad de género, Reduccidon de desigualdades hacia las mujeres con discapacidad y asi ir
eliminando todas las formas de violencia en los ambitos publico y privado, incluyendo todas las formas

de explotacién, violencia y abuso, incluidos los aspectos relacionados con el género.

Finalmente, la escalabilidad en el servicio de apoyo pretende posicionarse en otras comunas de
la regién de manera de ser reconocido por las madres con discapacidad, sus familias e instituciones. Con
el fin de dar cabida a un espacio inclusivo, de respeto, de confianza, colaborativo vy de
empoderamiento. Todo lo anterior, para ir generando conciencia vy visibilizar las diversas realidades de
las mujeres, reconociendo su importancia en la vida de los nifios y niflas dejando atras estructuras
sociales y estereotipos que dafian y estigmatizan y obstaculizan una etapa tan hermosa que es la

maternidad.

Reflexiones Y Conclusiones Finales

Como ya se ha expuesto en el proyecto de innovacidn social, la sexualidad y la maternidad
siempre han sido propias de cualquier ser humano, pues la OMS recomienda su abordaje de manera
positiva y el Estado de Chile, mediante la Ley N° 20.418 debe asegurar que todas las personas tienen
derecho a recibir orientacién en sexualidad y afectividad, considerando factores tales como la edad, la

madurez psicoldgica y creencias propias de su cultura.

Durante el afio 2016, las Naciones Unidas concibieron un informe con una serie de
observaciones al estado de Chile, en relacion con los DD.HH. y las personas con discapacidad. En dicho
informe se da a conocer la relevancia de la elaboracion de politicas publicas y su implementacién en
materia de discapacidad, bajo un enfoque de género, considerando la accesibilidad a la salud sexual y
reproductiva, en especial de mujeres, nifias y personas con discapacidad intelectual y/o psicosocial

(Servicio Nacional de la Discapacidad Ministerio de Desarrollo Social, 2013).

Considerando lo anterior, es importante que los profesionales de las distintas areas que
interactuan con las PcD, puedan interiorizarse de mejor manera en temas de salud sexual, reproduccién

y principales problematicas de este grupo prioritario, por medio del desarrollo de actividades
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comunitarias de discusion sobre la materia. Lo cual permitiria conocer las experiencias y opiniones de las
personas con discapacidad sobre su sexualidad, maternidad, necesidades y ajustes necesarios. Todo para
visibilizar el derecho de una sexualidad plena y lo que implica la conformacién de una familia. Del mismo
modo, los equipos profesionales deben abordar las temdticas sobre sexualidad para realizar una
atencién de calidad de acuerdo con los principios fundamentales, dejando atras prdcticas erradas de

discriminan, menoscaban y excluyen en la plena participacion.

De acuerdo a lo anterior, la capacitacién profesional, no sélo debe estar dirigida a aspectos de
salud fisica y mental, sino también a factores sociales entre las cuales se encuentra el area familiar. En
dicha instancia se puede actuar desde la intervencién familiar y desde alli apoyar tanto a la persona con
discapacidad y su familia a través de la promocién de sus derechos, como a su entorno mas cercano
aportando a través de mejoras en la dinamica familiar, empatia y comprensién hacia las necesidades de
los miembros, permitiendo mayores grados de inclusién y participacion en todas las esferas de la

sociedad.

Todo lo anterior, quiere decir que es importante estandarizar las normas para medios de
comunicacion masiva y servicios publicos con la finalidad de lograr formatos de comunicacién accesibles
e inclusivos, reduciendo la estigmatizacién y la discriminaciéon. Por medio del Desarrollo de planes de
formacion y capacitacion tanto en el sector publico como privado, priorizando la promocidn y respeto
de los derechos y las libertades fundamentales con el de lograr un cambio en la cultural de la sociedad

chilena (Servicio Nacional de la Discapacidad Ministerio de Desarrollo Social, 2013)

Por otro lado, es importante sefialar que el modelo médico y asistencial ha evolucionado hacia
un modelo centrado en las personas, en base a sus derechos propiciando la independencia y autonomia.
Este paradigma enfatiza que la discapacidad no se encuentra en las deficiencias estructurales o
funcionales, sino que se encuentra en factores contextuales: tales como entorno fisico, arquitectdnico y
tecnolégico. Considerando aspectos de estructuras sociales, estereotipos, creencias y practicas sociales

gue van limitando y restringiendo su participacién en la sociedad.

De acuerdo a lo anterior, el Programa de Accion para el Decenio de las Américas por los
Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006), crea conciencia en la sociedad por

medio de la promocidn y el reconocimiento de los derechos humanos de las PcD, la proteccion de su



76

dignidad, su debida valoracién, la eliminacidon de todas las formas de discriminacion y de todos los
obstaculos culturales, de actitud y de otro cardcter que impidan su desarrollo pleno y efectivo en la
sociedad. Teniendo en cuanta a la vez, lo expuesto por La Organizacién de Naciones Unidas, en donde se
sefiala el compromiso de los estados por adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para el
logro de la inclusién social en todos los aspectos (Servicio Nacional de la Discapacidad Ministerio de

Desarrollo Social, 2013)

Es por esto, que se debe tomar relevancia la sensibilizacién en todos los sectores de la sociedad,
incluso a nivel familiar; pues es importante dejar atrds los diversos estereotipos, prejuicios y practicas
inadecuadas, promoviendo la toma de conciencia de las capacidades y aportaciones de las PcD. Es por
ello que se considera importante impulsar acciones relacionadas a la concientizacién de la sociedad
respecto del rol que le cabe en la aceptacién de la diferencia y en el levantamiento de los obstaculos
culturales que van entrampando e impidiendo la efectiva inclusion social de las personas con
discapacidad, mediante la implementaciéon de acciones concretas e iniciativas co-construidas por las
propias PcD para promover un cambio cultural en la sociedad en su conjunto (Servicio Nacional de la

Discapacidad Ministerio de Desarrollo Social, 2013).

Ademas es que tener presente, la eliminacién de todas las formas de discriminacidn arbitraria
hacia las PcD a través de la igualdad de oportunidades, respeto a los derechos vy libertades
fundamentales y la Inclusién Social de las Personas con Discapacidad, Desarrollando planes educativos,
gue promuevan un cambio cultural en la sociedad chilena y se avance hacia una cultura de respeto por la
diversidad y la inclusidn social de las personas con discapacidad (Servicio Nacional de la Discapacidad

Ministerio de Desarrollo Social, 2013).

Por ultimo, es importante considerar las necesidades propias de las personas involucradas, por
medio de la participacién democratica y su empoderamiento, a través de mesas de didlogos y comités.
Para conocer la realidad y asi exponer sus problematicas y con ello la puesta en marcha del ciclo basico

de la politica publica.

A nivel intersectorial podriamos destacar que existen diversas necesidades, por lo cual es
importante la generacién de datos que ayuden a planificar e implementar acciones locales, a través de

los municipios. Esta experiencia, serviria como una buena practica a partir de la evidencia y nivel de
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satisfaccién de los beneficiarios y participantes, para ser replicada en la generacién de proyectos locales
de otras comunas, a través de intercambios entre municipios en un marco de colaboracion y solidaridad

informativa.
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Anexo N°1 Formato Documento De Consentimiento Informado

Nombre del Servicio de Apoyo Para Mujeres Madres con Discapacidad y Familia

Estudio/Proyecto:

Patrocinador del Universidad Vina del Mar

Estudio-Proyecto

Investigador/Gestor

Responsable: Giselle Castro Alvarez /Carolina Pinto Baleisan

Depto./Escuela Posgrados Educacién continta

El propdsito de esta informacidn es ayudarle a tomar la decisién de participar, -0 no-, en este proyecto

de investigacion.

Tome el tiempo que requiera para decidirse, lea cuidadosamente este documento y hdagale las

preguntas que desee al investigador o responsable del proyecto.

Este proyecto estd siendo financiado por la Universidad Vina del Mar, quien costeara al profesional a

cargo del proyecto y la Unidad de Posgrado.
OBJETIVO DE LA INVESTIGACION

El objetivo de este proyecto es Enriquecer las experiencias de maternidad por medio del
reconocimiento de sus derechos, fortalecimiento sus habilidades marentales junto a su familia, y a la
vez generar una red de apoyo que favorezca los acercamientos laborales de mujeres madres con
discapacidad fisica, sensorial y psiquica que se encuentren al cuidado de sus hijos e hijas de forma

permanente o bajo la ayuda de un tercero significativo en la comuna de Viiia del Mar.
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Usted ha sido invitada a participar en este estudio porque nos importa conocer y describir sus
experiencias como mujer y madre con discapacidad para posteriormente —co-crear un proyecto de
innovacion social que permita generar a futuro informacién valiosa que logre mejorar la calidad de vida

de las mujeres en base a sus derechos consagrados.
PROCEDIMIENTOS DE LA INVESTIGACION

Las informaciones obtenidas de las entrevistas en profundidad seran utilizadas unicamente para el

propdsito del proyecto.

La informacién recogida sera almacenada por un periodo de cinco afios en los archivos de la

Universidad, bajo la responsabilidad del Repositorio de la Universidad Vifia del Mar.
Los resultados obtenidos del proyecto le serdn informados oportunamente si usted lo requiere.
BENEFICIOS

Usted, no se beneficiara en participar en la investigacion/proyecto, sino que favorecera a un proceso

de aprendizaje y a estudios cientificos futuros.

RIESGOS

En esta investigacidon no tiene riesgos para usted
CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION

La informaciéon obtenida durante la investigacidn, se mantendra en forma confidencial Sin embargo, es
posible que los resultados obtenidos sean presentados en revistas y conferencias de la especialidad, pero

su nombre serd modificado para resguardad la confidencialidad de su informacion.
VOLUNTARIEDAD

Queda por escrito que su participacidon en esta investigacion/proyecto es completamente de caracter
voluntaria, esto quiere decir que usted tiene el derecho a no aceptar participar o retirar su
consentimiento y retirarse de esta investigacion en el momento que lo estime conveniente. Al hacerlo,
usted no se vera afectado. Si usted retira su consentimiento, sus experiencias de vida expuestas en la

investigacion pueden ser almacenadas para su analisis pero asegurando su confidencialidad.

PREGUNTAS
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Si tiene preguntas acerca de esta investigacion “Percepcién de procesos de maternidad en mujeres en
Situacion de Discapacidad en la Region de Valparaiso” puede contactar o llamar a la profesional Carolina
Pinto Baleisan , responsable del estudio, en el correo electrénico o llamar a Giselle Castro Alvarez al

numero de contacto 977419432.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

e Se me ha explicado el propédsito de esta investigacion/proyecto, los procedimientos, los riesgos,
los beneficios y los derechos que me asisten y que me puedo retirar de ella en el momento que

lo desee.
e Firmo este documento voluntariamente, sin ser forzado/forzada a hacerlo.
e No estoy renunciando a ningun derecho que me asista
e Se me comunicara de toda nueva informacién relacionada con el estudio

e Se me ha informado que tengo el derecho a reevaluar mi participacién en esta

investigacion/proyecto segiin mi parecer y en cualquier momento que lo desee.

e Al momento de la firma, se me entrega una copia firmada de este documento.

FIRMAS

Participante nombre y firma
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Anexo N°2 Formato Documento De Consentimiento Informado profesionales

Nombre del Servicio de Apoyo Para Mujeres Madres con Discapacidad y Familia

Estudio/Proyecto:

Patrocinador del Universidad Vina del Mar

Estudio-Proyecto

Investigador/Gestor

Responsable: Giselle Castro Alvarez /Carolina Pinto Baleisan

Depto./Escuela Posgrados Educacién continta

El propdsito de esta informacidn es ayudarle a tomar la decision de participar, -0 no-, en este proyecto

de investigacion.

Tome el tiempo que requiera para decidirse, lea cuidadosamente este documento y hdagale las

preguntas que desee al investigador o responsable del proyecto.

Este proyecto estd siendo financiado por la Universidad Vifa del Mar, quien costeara al profesional a

cargo del proyecto y la Unidad de Posgrado.
OBJETIVO DE LA INVESTIGACION

El objetivo de este proyecto es Enriquecer las experiencias de maternidad por medio del
reconocimiento de sus derechos, fortalecimiento sus habilidades marentales junto a su familia, y a la
vez generar una red de apoyo que favorezca los acercamientos laborales de mujeres madres con
discapacidad fisica, sensorial y psiquica que se encuentren al cuidado de sus hijos e hijas de forma

permanente o bajo la ayuda de un tercero significativo en la comuna de Vifia del Mar.
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Usted ha sido invitada(o) a participar en este estudio porque nos importa conocer y describir sus
experiencias como profesional experto en las temdaticas de discapacidad, para posteriormente —co-
crear un proyecto de innovaciéon social que permita generar a futuro informaciéon valiosa que logre

mejorar la calidad de vida de las mujeres en base a sus derechos consagrados.
PROCEDIMIENTOS DE LA INVESTIGACION

Las informaciones obtenidas de las entrevistas en profundidad seran utilizadas unicamente para el

propdsito del proyecto.

La informacién recogida sera almacenada por un periodo de cinco afios en los archivos de la

Universidad, bajo la responsabilidad del Repositorio de la Universidad Vifia del Mar.
Los resultados obtenidos del proyecto le serdn informados oportunamente si usted lo requiere.
BENEFICIOS

Usted, no se beneficiara en participar en la investigacion/proyecto, sino que favorecera a un proceso

de aprendizaje y a estudios cientificos futuros.

RIESGOS

En esta investigacidon no tiene riesgos para usted
CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION

La informacion obtenida durante la investigacién, se mantendra en forma confidencial Sin embargo, es
posible que los resultados obtenidos sean presentados en revistas y conferencias de la especialidad, pero

su nombre serd modificado para resguardad la confidencialidad de su informacion.
VOLUNTARIEDAD

Queda por escrito que su participacidn en esta investigacion/proyecto es completamente de caracter
voluntaria, esto quiere decir que usted tiene el derecho a no aceptar participar o retirar su
consentimiento y retirarse de esta investigacion en el momento que lo estime conveniente. Al hacerlo,
usted no se vera afectado. Si usted retira su consentimiento, sus experiencias de vida expuestas en la

investigacion pueden ser almacenadas para su analisis pero asegurando su confidencialidad.
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PREGUNTAS

Si tiene preguntas acerca de esta investigacién “Percepcién de procesos de maternidad en mujeres en
Situacién de Discapacidad en la Regién de Valparaiso” puede contactar o llamar a la profesional Carolina
Pinto Baleisan , responsable del estudio, en el correo electrénico o llamar a Giselle Castro Alvarez al

numero de contacto 977419432.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

e Se me ha explicado el propdsito de esta investigacion/proyecto, los procedimientos, los riesgos,
los beneficios y los derechos que me asisten y que me puedo retirar de ella en el momento que

lo desee.
e Firmo este documento voluntariamente, sin ser forzado/forzada a hacerlo.
e No estoy renunciando a ningun derecho que me asista
e Se me comunicara de toda nueva informacién relacionada con el estudio

e Se me ha informado que tengo el derecho a reevaluar mi participacibn en esta

investigacion/proyecto seglin mi parecer y en cualquier momento que lo desee.

e Al momento de la firma, se me entrega una copia firmada de este documento.

FIRMAS

Participante nombre y firma
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DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Firma

Se me ha explicado el propdsito de esta investigacidn/proyecto, los
procedimientos, los riesgos, los beneficios y los derechos que me asisten y que me

puedo retirar de ella en el momento que lo desee.

Firmo este documento voluntariamente, sin ser forzado/forzada a hacerlo
No estoy renunciando a ninglin derecho que me asista

Se me comunicard de toda nueva informacidn relacionada con el estudio

Se me ha informado gue tengo el derecho a reevaluar mi participacion en esta

investigacion/proyecto segdn mi parecer y en cualquier momenta que lo desee.

Lot
I(arla'I icencio Rojas
Profesional de gestidn Direccion Regional de Valparaiso
Servicio Nacional de la Discapacidad.

16 de noviembre de 2021

Participante: nombre, cargo, firma y fecha
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DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

FIRMA

Se me ha explicado el propésito de esta investigacion/proyecto, los
procedimientos, los riesgos, los beneficios y los derechos que me asisten y que me

puedo retirar de ella en el momento que lo desee.

Firmo este documento voluntariamente, sin ser forzado/forzada a hacerlo.
No estoy renunciando a ninglin derecho que me asista

Se me comunicard de toda nueva informacidn relacionada con el estudio

Se me ha informado que tengo el derecho a reevaluar mi participacién en esta

investigacion/proyecto seglin mi parecer y en cualquier momenta que lo desee.

Participante: nombre, cargo, firma y fecha
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ANEXO N° 4 Pauta Guia de Entrevista
Mujeres Madres Con Discapacidad y Familia

- éCOmo fue para usted y su familia la decision de ser madre?

- éComo fue su reaccién cuando supo que estaba embarazada? ¢ Por qué tuvo esa reaccion? ¢Tuvo
alglin miedo o inseguridad respecto a su embarazo? ¢Cudles fueron?

- éCOmo cree que fue para usted su proceso de embarazo y crianza de sus hijos e hijas debido a
la situacion de discapacidad que posee?

- ¢éMe puede describir como fue ese proceso y que dificultades tuvo en relacién a la discapacidad?

- ¢Qué elementos o apoyos considera importantes en dicho proceso?

- ¢Qué beneficios o apoyos ha recibido durante su proceso de embarazo y crianza de sus hijos e
hijas? (considera poyo familiar, de pareja o de alguna institucién)

- éCree importante incorporar un servicio de apoyo especifico para madres en situacién de

discapacidad y qué beneficios cree que podria generar hacia usted y sus hijos e hijas?
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Anexos N°5 Pauta Guia de Entrevista

Profesionales expertos
PRM Programa de Reparaciéon Maltrato Grave o Abuso Sexual PAICAVI

- éCOémo ha sido su experiencia profesional en relacidon a atencién de madres en situacion de
discapacidad que actualmente han tenido hijos o hijas en el programa?

- ¢Cuales son las dificultades mas comunes que ha visualizado con dichas madres a lo largo de su
experiencia?

- ¢éQué tipos de apoyo brinda el programa y duracion de los mismos hacia las madres que
presentan una discapacidad?

- éCree importante incorporar un servicio de apoyo especifico para madres en situacién de

discapacidad y qué beneficios cree que podria generar hacia la madre y sus hijos e hijas?

Pauta Guia de Entrevista

Profesionales Expertos
Directora De Carrera Terapia Ocupacional UDLA Vifia Del Mar, Directora Tempo Inclusion Y
Vicepresidenta Comisién Salud ASIVA

Ciudadania Y Derechos Humanos Universidad De Barcelona, Consultor De Proyectos En La Comunidad,
Derechos Humanos, Cultura Y Patrimonio

- éCOmo ha sido su experiencia profesional en relacion a los Derechos de mujeres madres con
discapacidad?

- ¢Cuales son las dificultades mas comunes que ha visualizado con dichas madres y familia a lo
largo de su experiencia?

- ¢Me puede dar un ejemplo de alguna situaciéon?

- ¢Cree importante incorporar un servicio de apoyo especifico para madres en situacién de
discapacidad en base a un modelo de derechos humanos?

- ¢éQué servicio de apoyo brindaria?

- ¢éQué beneficios cree que podria generar hacia la madre y sus hijos e hijas?
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Pauta Guia de Entrevista

Profesionales expertos
Servicio Nacional De La Discapacidad- Ministerio De Desarrollo Social Y Familia

- éCOémo ha sido su experiencia profesional en el servicio, en relacién a atenciéon de madres en
situacidn de discapacidad que requieran algun apoyo especifico para desarrollar efectivamente
la crianza de sus hijos e hijas?

- ¢El Servicio cuenta con alguna linea de trabajo especifica para madres en situacion de
discapacidad?

- ¢éQué tipos de apoyo brinda el programa hacia las mujeres madres con discapacidad?

- ¢Cudl es su duracién y lineas de trabajo especificas? Estas pueden ser las siguientes: habilidades
parentales, derechos consagrados, asistencia domiciliaria, subsidio econdmico, educacién sexual,
vinculacién y trabajo comunitario

- ¢Cuadles son las dificultades mds comunes que ha visualizado con dichas madres a lo largo de su
experiencia?

- ¢Cree importante incorporar un servicio de apoyo especifico para madres en situacion de
discapacidad y qué beneficios cree que podria generar hacia la madre y sus hijos e hijas en el
futuro?

- époseen datos estadisticos de mujeres madres en situacién de discapacidad en la regién de

Valparaiso?
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