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Resumen

Este estudio presenta un enfoque critico con perspectiva feminista sobre mujeres
con discapacidad fisica adquirida y el impacto que esto causa en sus vidas.
Tiene como objetivo comprender, desde una mirada critica, las experiencias de
vida de un grupo de mujeres con discapacidad fisica en los ambitos personal,
familiar y social. Describiremos sus experiencias familiares a lo largo de la vida,
identificaremos los aspectos en los que experimentan opresidn y exploraremos
sus expresiones y aspiraciones de realizacion.

La metodologia empleada es cualitativa y descriptiva de la experiencia de vida de
cuatro mujeres con discapacidad fisica adquirida en la etapa adulta. La técnica
de recoleccién de datos consiste en entrevistas de relato de vida, y la técnica de
analisis utilizada es el andlisis de contenido.

En sus relatos emergen situaciones opresivas que no siempre son visibles, pero
también se refleja la valentia, el esfuerzo y el deseo de superar obstaculos, a pesar
de las barreras presentes en la sociedad, apoydndose en la religion y en la familia.

Sus historias ilustran cdmo interactian diariamente en entornos desfavorables
y opresivos. A pesar de aspirar a desempefiar el rol tradicional femenino, se ven
excluidas debido a su condicion. No obstante, el estudio resalta la presencia de
fortalezas en sus recursos personales, el apoyo de sus familias y sus creencias
religiosas.
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Abstract

This study presents a critical, feminist perspective on women with acquired
physical disabilities and the impact it has on their lives. Its aim is to understand,
from a critical viewpoint, the life experiences of a group of women with physical
disabilities in personal, family, and social contexts. We will describe their family
experiences throughout their lives, identify the aspects in which they experience
oppression, and explore their expressions and aspirations for fulfillment.

The methodology employed is qualitative and descriptive of the life experience of
four women with acquired physical disabilities in adulthood. The data collection
technique consists of life narrative interviews, and the analysis technique used is
content analysis.

In their narratives, oppressive situations emerge that are not always visible, but
it also reflects courage, effort, and the desire to overcome obstacles, despite the
barriers present in society, with support from religion and family.

Their stories illustrate how they interact daily in unfavorable and oppressive
environments. Despite aspiring to fulfill traditional female roles, they are
excluded due to their condition. Nevertheless, the study highlights the presence
of strengths in their personal resources, the support of their families, and their
religious beliefs.

Keywords

Women; physical disabilities; life experience; feminism

Introduccion

La discapacidad es un fenédmeno dindmico y complejo que refleja una interaccién,
construida socialmente, entre las caracteristicas de un sujeto y las caracteristicas
de la sociedad en la que vive (Egea Garcia y Sarabia Sanchez, 2001). Es un concepto
multifactorial, que incluye distintos tipos y grados de afectacidn funcional, asi como otras
condiciones que influyen en el estatus de persona y contribuyen a la exclusidn social
de quienes las presentan. Las mujeres con discapacidad fisica interactian con diversos
factores que facilitan o dificultan su participacion en la sociedad. Pero también dentro de
sus hogares, en la cotidianidad de sus dias, se encuentran con alegrias y obstaculos que
van impactando y aportando al desarrollo de sus vidas. De esta forma, vivir la vida con una
discapacidad fisica es una experiencia Unica e individual, en que cobran gran relevancia
los factores personales, el entorno y la cultura imperante (Cruz Pérez, 2012).

Fundamentacion teorica

Se han propuesto diferentes modelos conceptuales para explicar y entender
la discapacidad: el modelo médico considera la discapacidad como un problema de
la persona, ya sea por una enfermedad, trauma o defecto, que requiere cuidados y
tratamiento individual, acd el objetivo es la cura, prevencién o adaptacion de la persona.
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Por otro lado, el modelo social de la discapacidad lo considera como un problema de
origen social, en que, para la completa integracién de las personas en la sociedad, se
requiere la accién y responsabilidad colectiva, la sociedad debe hacer las modificaciones
ambientales necesarias para la participacidon plena de las personas con discapacidad
en todas las areas de la vida social (Organizacién Mundial de la Salud, 2020). Desde el
paradigma critico, la discapacidad es una construccidn, entre la relacion de una persona
o un colectivo con la sociedad, todo en un espacio, situacion, e interaccién especifica
con la comunidad (Brogna, 2016). En gran medida, es la sociedad quien discapacita a las
personas, a través de la imposicién de obstdculos materiales y estereotipos culturales,
fomentando de esta forma la marginacién y exclusién para este grupo. La experiencia de
vida de las personas con discapacidad, que dia a dia se enfrentan a distintas situaciones y
barreras en su entorno fisico o cultural, va afectando su identidad social, sus interacciones
cotidianas y su posicién en la sociedad (Ferreira, 2008).

Desde el paradigma critico, se considera que la discapacidad se debe analizar a
través de la experiencia vivida por las personas, visibilizando el rol que juega la cultura en
la opresion o en la discriminacién de este grupo (Shakespeare, 2008).

En Chile, se han incorporado politicas publicas dirigidas a las personas con
discapacidad, a través de leyes y programas sociales liderados por el Servicio Nacional
de la Discapacidad (SENADIS). Para hacer un diagndstico de la situacion nacional se han
realizado 3 encuestas de discapacidad: Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDISC) 2004
y 2015 y la Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia (ENDIDE) 2022. Segun
ENDIDE 2022, hay un 17,6% de personas en situacién de discapacidad de 18 afios 0 mas,
alrededor de dos millones setecientas mil personas, de las cuales un mayor porcentaje
equivale a poblacion femenina. El 21,9% son mujeres en edad adulta con indices de menor
acceso a la educacidn y/o el trabajo, en relacion a hombres con discapacidad y a poblacidn
sin discapacidad (Ministerio de desarrollo social y familia, 2023). El trabajo es uno de los
aspectos que colabora en la mejora de la autoestima y es considerado como una de las
principales vias de integracién, sobre todo cuando es remunerado, ya que permite una
mayor autonomia de las personasy da sentido de pertenencia social (Zondek, et al., 2006).

Dentro de las politicas publicas chilenas que propician la integracidn de las personas
con discapacidad, estan la Ley 20.422 (2010), que establece Normas sobre Igualdad de
Oportunidades e Inclusion Social de Personas con Discapacidad y entrega lineamientos
de inclusidon laboral, protege al trabajador de cualquier tipo de discriminacién a causa
de su condicién de discapacidad, promueve a dar facilidades en el mobiliario laboral y
de edificios publicos, para mejorar el acceso a las personas que utilizan ayudas técnicas
y/o con dificultad en la movilidad y establece el derecho a la igualdad de oportunidades
(Servicio Nacional de la Discapacidad, 2010). La Ley 21.015 (2018) busca favorecer la
accesibilidad al trabajo incentivando la inclusidon de personas con discapacidad al mundo
laboral, indica que toda empresa que cuente con mas de 100 trabajadores, al menos el 1%
del personal contratado, deben ser personas con discapacidad, que estén acreditadas en
el registro nacional de discapacidad (Congreso Nacional de Chile, 2018).

Asimismo, otra experiencia que afecta de manera transversal a las personas con
discapacidad son las prestaciones y atenciones que reciben en salud y la perspectiva con la
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gue se aborda. En Chile la oferta en rehabilitacién ha estado caracterizada por una fuerte
accion hacia las nifieces y las juventudes con discapacidad fisica y mental, las acciones
mas conocidas y apoyadas han sido Teleton y Coanil. La rehabilitacién para la Poblacién
Adulta considera la salud publica y la privada. En el sistema publico, existen Servicios
de Medicina fisica y rehabilitacién en Hospitales de alta complejidad en los 28 Servicios
de Salud existentes y centros de rehabilitacion en la mayoria de los centros de atencién
primaria (Ministerio de Salud, 2022). Segun ENDISC 2015, el acceso a rehabilitacién de
la poblacién mayor de 18 afios es de un 19,1%, siendo mayor la recibida por mujeres
correspondiente a un 19,4% (ultimos 12 meses), versus un 18,6% en los hombres. La
oferta chilena de rehabilitacion cuenta con un enfoque orientado hacia el modelo médico,
siendo entregada en hospitales u otros dispositivos publicos de Salud.

Por lo tanto, un grupo importante de mujeres con discapacidad en Chile presentan
menores indices de acceso al trabajo y atienden sus problemas de salud en el sistema
publico.

En los afios noventa, feminismo y discapacidad empiezan a confluir, un punto de
encuentro es el relativo al cuerpo y sus conceptualizaciones, siendo el cuerpo de la mujer
la principal identidad que refleja la sexualidad y la maternidad. El discurso histérico
patriarcal ha definido su inferioridad, e incluso, su no humanidad; en consecuencia, ha
intervenido sobre los cuerpos femeninos para eliminar o disciplinar sus anormalidades. En
este enfoque, los cuerpos desviados, es decir, deformes, problematicos o necesitados de
cuidado de las mujeres con discapacidad han sido controlados y disciplinados de diversas
formas por el sistema dominante. Este control es una caracteristica comun en las mujeres
con y sin discapacidad y ha sido histdricamente legitimado (Cruz Pérez, 2012).

Otro punto de desencuentro entre feminismo y discapacidad tiene relacién con el
significado que se le otorga al desempefio de los roles tradicionales de género. Para el
feminismo cumplir con éstos, es signo de opresion, mientras que para las mujeres con
discapacidad es reivindicador. La exclusidon de los roles tradicionales de genero a lo largo
de la historia, las ha excluido y confinado a una categoria distinta, no sexuada, que les
impide acceder a los elementos que construyen la categoria patriarcal de mujer, como:
belleza, sexualidad, maternidad, o cuidado de otros, por mas represores que éstos sean
(Vifiuelas, 2009).

Para las mujeres con discapacidad, el ser consideradas como seres asexuados, afecta
su autopercepcion y autoestima, la sociedad las percibe como dependientes de cuidados
y supervision, incapaces de tomar decisiones por si mismas y por esto, a menudo, son
infantilizadas. Esta vision disminuye sus derechos de ciudadania, lo que se refleja en un
menor acceso a la educacion o al empleo. Es habitual que las mujeres con discapacidad
sean sobreprotegidas, infantilizadas y recluidas al dmbito doméstico, algo que las hace
vulnerables a la violencia (Lépez, 2007). La reclusién provoca aislamiento, lo que reduce
su capacidad de accidn, de articular sus necesidades y demandas, de establecer relaciones
interpersonales, de participar socialmente (Morris, 2007).
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La mujer es identificada con su cuerpo y con los canones de belleza socialmente
impuestos, por esto muchas mujeres ligan su autoimagen a la de su propio cuerpo, el ser
aceptadas a través su imagen fisica toma gran importancia. Para la mujer con discapacidad
fisica, lo anterior, puede provocar una reaccidn negativa hacia su cuerpo, al darse cuenta
de que no cumple con los patrones esperados. La normalidad de la apariencia fisica
muchas veces es una aspiracién, tanto para ellas, como para sus familias, a fin de ser
aceptadas. Su apariencia fuera de estos canones inhibe o reduce su participacién social,
lo que les puede provocar dolor y sufrimiento (Lopez, 2007).

En términos de imagen corporal las mujeres con y sin discapacidad se enfrentan a
las mismas dificultades fisicas como tamano, formas, peso, condicién fisica, etc., pero
esto se complica con la discapacidad, ya que a lo anterior se podrian sumar: cicatrices,
deformidades, expresiones y gestos anormales, ademas de la presencia de dispositivos
de asistencia como sillas de ruedas, bastones, prétesis, entre otros. El requerimiento de
uso de ayudas técnicas permite una mejor ejecucion de algunas actividades, pero éstas se
asocian a un simbolo de pérdida de capacidad y dependencia, lo que junto a la autoimagen
de la mujer le da una connotacidn negativa, actuando, en muchos casos, como barreras
sociales que fomentan el aislamiento, y reducen las posibilidades de interaccién social
(Lopez, 2007).

Las alteraciones en la autoimagen impactan en el encuentro social que, segin
estudios norteamericanos comparativos, sefialan que las personas con discapacidad
inician las relaciones de pareja de manera mas tardia y con menor frecuencia que sus
coetdneas. En lo que se refiere a las parejas, es mas probable que los hombres, luego
de presentar una discapacidad, mantengan las relaciones con sus companeras y sean
ellas quienes se encarguen de sus cuidados, mientras que, en caso de las mujeres, éstas
frecuentemente son abandonadas, ya que no logran cumplir los roles de esposa y madre
como previamente lo hacian (Nosek, et al., 2001). Por otra parte, en el desarrollo de la
maternidad las mujeres con discapacidad también estan expuestas a distintas creencias
populares, como: que no pueden concebir por su condicién, que les provocara mayores
problemas de salud, que lo heredaran a los hijos, o que no estan aptas para hacerse cargo
de ellos. Esto forma un prejuicio sentido por ellas que las influye y limita a tomar la decisién
de ser madres (Lopez, 2007). Otro aspecto presente en las mujeres con discapacidad
es la vulnerabilidad que presentan frente al abuso emocional, fisico o sexual, dadas las
condiciones presentes, como la dificultad fisica para escapar de situaciones peligrosas o
abusivas, el requerimiento de asistencia para realizar tareas personales, el estereotipo
de dependencia y pasividad, y el aislamiento social en que muchas veces se encuentran
(Morris, 2007).

Estudios plantean que las mujeres con discapacidad que se encuentran en una
relacidn seria, con trabajo, o que se sienten satisfechas con sus actividades, tienden a
tener mayor autoestima, en un valor similar al de las mujeres sin discapacidad. También
se encontrd que hay una asociacion entre las expectativas de la familia y la autoestima: las
mujeres con discapacidad en cuyas familias nunca se esperd que se casaran o vivieran por
su cuenta, eran mas propensas a tener baja autoestima (Nosek et al., 2001).
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En este contexto se realiza el presente estudio, considerando la relacidon entre
feminismo y discapacidad y el desarrollo de politicas publicas en Chile, dirigidas a las
personas con discapacidad. De esta manera, conocer las experiencias de vida de un grupo
de mujeres con discapacidad fisica, sus impresiones y vivencias en los distintos dmbitos de
la vida, desde su perspectiva en la sociedad actual.

Diseiio metodoldgico

Estudio de tipo cualitativo, de tipo descriptivo. Como objetivos se plantea comprender,
desde una mirada critica, las experiencias de vida de un grupo de mujeres con discapacidad
fisica, en el plano personal, familiar y social, para describir sus experiencias de familia
a lo largo de la vida, identificar los aspectos en que experimentan opresion y explorar
sus expresiones y anhelos de realizacién. El grupo de estudio se conforma por mujeres
que asisten a tratamiento de terapia ocupacional en un hospital publico, seleccionadas
por la tratante de manera intencional, por presentar signos de opresién en sus relatos
durante la evaluacidn de ingreso, tales como: 1) Haber experimentado algun tipo de
discriminacién. 2) Presentar sensacion de prejuicio social, en relacién con su condicién o
aspecto fisico. 3) Que se le haya negado un tratamiento o se haya visto en la obligacién de
recibirlo. Asimismo, que cumplieran los siguientes criterios de inclusién: mas de 15 anos
minimos con discapacidad fisica y presentarla desde la edad adulta; y como criterios de
exclusion: presencia de alteraciones cognitivas y/o mentales. El estudio fue aprobado y
autorizado por la Direccidn del Hospital Publico, jefatura del Servicio y Comité Cientifico
de Etica de Servicio de Salud Metropolitano Oriente. El instrumento para la obtencién de
la informacién fue una entrevista de relato de vida que se conforma en 6 etapas de la vida:
nacimiento e infancia, juventud, edad adulta, impactos momento del diagndstico, vida
en pareja, impacto familiar. El andlisis de la informacion se realizé mediante la técnica de
analisis del contenido, se confecciond una matriz de cédigos, subcategorias y categorias
en programa Nvivo. Las categorias se desarrollaron de acuerdo a las etapas del ciclo vital;
nifiez, adolescenciay etapa adulta, momento del diagnéstico, vida en parejay percepciones
de opresién, mujer y trabajo, mujer y anhelo, maternidad y familia y creencias religiosas. La
decision de la participacién fue libre y autorizada mediante la firma de un Consentimiento
informado. Los resultados fueron compartidos con las participantes.
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Resultados y discusion

Tabla 1
Caracterizacion de grupo de estudio

Cantidad de mujeres Cuatro

Origen Regiones/Santiago

Edades 56 a 67 afios

Nivel educacional Educacién media completa/ basica incompleta
Situacién familiar Convivencia con familia extendida, sin pareja

Jubiladas y pensionadas por invalidez, Trabajadoras

Situacion socioeconémica .
informales

Artritis reumatoide, Secuela Accidente cerebro

Diagndsticos discapacitantes " Y
vascular, Paraplejia espastica.

Los inicios: infancia y juventud

Las cuatro participantes coinciden en el desarrollo de una infancia y adolescencia
como cualquier otra nifia de su edad, desarrollada con una familia extendida, recuerdos y
anoranzas de momentos felices y de mucho amor hacia su familia. Surgen en sus relatos
elementos influyentes del patriarcado tradicional presente en la época, que las llevd, a
edad temprana, a realizar las labores domésticas y de cuidado de otros, incluso una de las
participantes fue retirada del colegio a los 10 afios para hacerse cargo de sus hermanos
menores. Las vivencias reflejan, ya en esta etapa, la marca del rol tradicional de género,
las expectativas de vida estaban orientadas a casarse, formar una familia y trabajar. La
autoimagen que refieren es mas bien de nifias timidas, tranquilas y felices, con gusto por
ayudar a las mamas en los quehaceres del hogar, elementos presentes de manera inicial
de la categoria patriarcal de la mujer, como belleza, sexualidad, maternidad y cuidado de
otros (Lopez, 2007). De igual forma, son estilos de educacién acordes a la cultura de la
época.

La juventud se lleva a cabo en convivencia con los padres, se relacionan con amistades,
tienen pololos, siempre dentro de los limites establecidos por el padre y con escasa o nula
educacion sexual. Al inicio de la etapa laboral, tres de ellas optan por continuar los estudios
de una carrera técnica, ya que es mas corta y quieren trabajar pronto. Sin embargo, para
una de ellas la experiencia de cuidar y criar a sus hermanos desde la infancia fue trazadora
tomandolo como su oficio futuro. En esta etapa, la autoimagen sefialada en ellas se
mantiene en timidez (menos que en la infancia), en considerarse lindas y preocupadas
del aspecto fisico. A futuro se proyectan como mujeres trabajadoras, con hijos, nietos
y esposo, manifestado la importancia que le dan a la belleza y a la proyeccidn de verse
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casadas con hijos. El inicio de la vida en pareja esta influenciado por distintos aspectos,
como trabajar fuera de casay sentirse sola, embarazarse o ya sentirse en edad de casarse.

Adultez

Durante la etapa adulta, las 4 se casaron y formaron familia, tres de ellas tuvieron
hijos y se desarrollaron en una familia “normal”, de acuerdo a lo que ellas sefialaron. Entre
los 33 y 43 afios, todas presentaron el diagndstico que les ocasiond discapacidad fisica.
Cada mujer presenta su diagndstico de discapacidad desde hace 15 a 30 afos, periodo
en cual se han ido adaptando a las distintas limitaciones fisicas presentes de manera
progresiva, con todo el impacto personal, familiar y social que esto conlleva.

Momento del diagndstico y vida en pareja

Tras ser diagnosticadas y enfrentarse a limitaciones fisicas, las cuatro experimentan
impactos en todas las areas de su vida. Hay una gran afectacion personal, un cambio, de
vivir sin patologia, a comenzar a sentir molestias fisicas y descubrir que seran permanentes.
Esto provocd vivir una de crisis en cada una de ellas. Al inicio, presentan incertidumbre,
penay miedo, en sus relatos surgen lagrimas, suspiros, recuerdos dolorosos, pero también
se refleja una gran fortaleza que nace en ellas. Para sus familias es un gran impacto inicial,
al enfrentarse a un diagndstico que implica secuelas permanentes, ya que ellas forman
parte central en sus sistemas familiares. En los relatos se presentan historias de dolor,
pero también reacciones de alejamiento y soledad. Todas ellas se encontraban en una
relacion de pareja, el impacto mayor fue en los roles tradicionales de género que ellas
realizaban, alterando el funcionamiento habitual con hijos, la atencion de las labores
del hogar y de sus parejas. Las cuatro, tras enfermarse, vivieron crisis matrimoniales
que las llevo a separarse. El alejamiento y la ruptura de la relacién de pareja, implica en
la mujer la pérdida de un apoyo, sin embargo, al verse solas se ven en la necesidad de
desarrollar distintas estrategias para poder seguir adelante, ya que para ellas el proceso
de cambio vivido también requiere un cambio en la organizacidn de sus vidas (Morris,
2007). Al preguntarles cudl es, segun ellas, la causa de la separacion, todas lo atribuyen a
su enfermedad senalando que, si estuvieran sanas, seguirian en pareja.

Impacto familiar

La mujer madre, luego de presentar una discapacidad fisica, presenta dificultades
en la ejecucion de las tareas correspondientes a su rol. Esta temdtica presenta pocos
estudios respecto a los sentimientos que esta situacién genera en la madre. Para el grupo
de mujeres estudiadas, este aspecto generd un gran dolor, como el hecho de no poder
seguir haciéndose cargo de su cuidado, o de un sentimiento de impotencia al ver cémo
las/os hijos debian realizar labores que ellas sentian como propias de su rol de madre. En
sus vivencias se refleja la importancia que otorgan al ser madre, siendo para tres de ellas
la motivacidn principal para salir adelante.
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En general, el impacto inicial de ser diagnosticado de una enfermedad discapacitante
se presenta como un cambio repentino en la vida de una persona, que implica cambios
en todas las esferas de su vida y que varian en el tiempo dependiendo del proceso de
adaptacion de cada una, de los apoyos de la familia y el entorno que pueden favorecer o
dificultar aun mas sus procesos (Padilla Marin, 2008). La discapacidad oprime al cuerpo
esclavizandolo, no permitiéndole a la persona realizar las actividades por si misma (Ruffo
et al., 2017). En los relatos de las mujeres con discapacidad fisica se percibe esa esclavitud
ya que, en muchas actividades, presentan dependencia de un tercero para poder llevarlas
a cabo. Una de ellas, depende de una sobrina, ya que debe movilizarse en silla de ruedas
gue no puede auto propulsar. Otra, requiere de apoyo de unas vecinas para realizar
trabajo doméstico de mayor carga. Sin embargo, sus miradas hacia la dificultad son de una
actitud positiva y de gratitud por las actividades que si logran realizar y de no encontrarse
en peores condiciones. Todo orientado hacia sus creencias religiosas.

Percepciones de opresion

En relacion con la percepcidn de la opresion social, ellas relatan situaciones sobre
la reaccion que tiene el entorno social frente a su discapacidad, siendo mayor la empatia
cuando es mas evidente su limitacidn fisica. Esto en ocasiones es molesto, ya que una
de ellas relata que en la calle la gente le dice “pobrecita, équé le pasd”, cuestidon que
la hace sentir muy mal. Otra de ellas, tiene una secuela menos evidente y en la calle
presenta menor o nula ayuda y/o empatia por parte de los demas, por ejemplo, en el
trasporte publico, pocas veces le ceden el asiento o ayudan a subir y bajar de la micro. Si
bien, una limitacidn visible o evidente las lleva a experimentan mayor empatia social, la
evidencia plantea que existen personas que prefieren esconder su discapacidad a modo
de evitar el rechazo social que esto provoca (Lépez, 2007; Morris, 2008). En sus relatos
esto se ve reflejado, ellas sefalan disgusto al sentirse miradas con lastima producto de la
limitacidn fisica que presentan, por sentirse diferentes, o por no poder realizar las mismas
actividades que otros realizan, como ejemplo mencionan: el poder caminar rapido, correr,
tomar las cosas con las manos, entre otras. Es un tema que manifiestan abiertamente
como una incomodidad.

La percepcién de discriminacidon produce dafio, restricciones y frustraciones (Ruffo
et al.,, 2017). En los relatos de las mujeres, ante la pregunta sobre si se han sentido
discriminadas, en principio responden negativamente, sin embargo, a lo largo de la
entrevista surgen relatos de momentos y dolores provocados por discriminaciones vividas
en su propio entorno familiar o social. En algunos casos simplemente no lo consideran
0 no toman conciencia de que es una actitud opresiva hacia ellas, lo han minimizado, o
normalizado. En sus relatos se reflejan momentos de dolor y amargura, se observa ademas
dificultad para hablar del temay poca profundizacidén espontdnea al respecto. La literatura
describe esta situacion como la forma de heroina para sobrellevar la discapacidad, en que
la mujer resta y niega la importancia a los aspectos de sufrimiento y dolor (Morris, 2007).
Esto también es una forma de opresidn por parte de la sociedad, ya que la mujer intenta
no considerar el dolor, las limitaciones y las barreras sociales para lograr autonomia, sin
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tomarle el peso a los riesgos que esto pueda traer para su salud y de los otros (Lopez,
2007).

La opresion en los sistemas de salud se manifiesta en la relacion del poder autoritario
de la medicina. En la atencién médica, se reciben diagndsticos y prondsticos que conllevan
a un cambio de vida. En el caso de las mujeres de este estudio, todas se atienden en
el sistema publico, y en sus experiencias esto ha sido trazador en sus destinos. Una de
ellas, tras recibir el diagndstico de discapacidad fisica, recibe la recomendaciéon médica
de no tener hijos, sin contar con una entrega completa de informacidn acerca de cémo su
enfermedad afecta las areas sexuales y/o reproductivas, o de ser derivada a un especialista.
En la literatura esto se plantea como una situacion de exposicion permanente a creencias
y prejuicios sociales arraigados, que consideran a las mujeres con discapacidad como
no aptas para concebir, ya que esto puede agravar su condicién de salud, o heredarla a
sus hijos y ademas tampoco se consideran aptas para criar (Lopez 2012). Finalmente, en
sus relatos se refleja un agotamiento a ser tratadas permanentemente como enfermas,
a estar constantemente tomando medicamentos, realizandose examenes, entre otros,
aunque estan conscientes de que esto les ayuda. A algunas de ellas, se les ha solicitado
en los hospitales participar en estudios de medicamentos o de tratamiento especificos,
a los cuales se han sentido comprometidas a participar. La literatura plantea esto como
otra forma de opresion, sin embargo, ellas lo sienten como algo que forma parte del ser
atendidas en un hospital, pero aparece en sus relatos como algo que las tiene cansadas.

Mujer y trabajo

En el sistema actual de salud nacional, el 85,9% de la poblacidon de personas con
discapacidad se atiende en el sistema publico de salud (ENDISC 2015). Las mujeres
del estudio, en el sistema publico de salud, deben esperar largos tiempos para recibir
la atencion y los tratamientos que ahi les entregan, con los recursos existentes y en el
centro que les corresponde, sin poder acceder a otras alternativas, dado el alto costo
de la atencidn, tratamientos médicos, exdmenes y medicamentos en el sistema privado
de salud chileno. Esto se relaciona con el autoritarismo de la medicina planteado por
Foucault (1976) y con las determinantes sociales en discapacidad que sefialan la directa
relacion existente con la pobreza (Velez et al., 2014). En el sistema de salud actual, es el
médico quien tiene la atribucién de jubilar a las personas con discapacidad, se corresponde
con lo planteado por Foucault (1976) sobre la medicalizacidn de la sociedad, referido a
que todas las actividades de la vida se influencian y normalizan desde el mundo médico,
en el caso de las mujeres se les jubilé a todas de manera oportuna, pero dado que la
cantidad de dinero recibida por la jubilacidn es baja, en su mayoria deben recibir ayuda de
familiares y/o trabajar en oficios informales, ya que si son contratadas pierden la pensidn
asistencial de invalidez. En estos casos, dos de ellas, deben realizar trabajos informales
como vendedoras ambulantes, aseadoras, etc., de esta manera obtienen ingresos extras
para subsistir. Sin embargo, esta realidad no es considerada en los controles médicos,
donde muchas veces les dan recomendaciones como, por ejemplo, realizar reposo o no
hacer fuerzas, aspectos que estan fuera de su realidad cotidiana de subsistencia.
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Los dispositivos de asistencia para ellas son apoyos, pero a la vez barreras a la
independencia y desplazamientos. Dos de ellas usan silla de ruedas, dos utilizan bastdn
canadiense y una utiliza una ortesis de mufieca-mano de manera intermitente. El mal
estado de las calles, a los accesos no siempre adaptados para el uso de sillas de ruedas, y
el dificil acceso al transporte publico se transforma en una barrera tanto para ellas, como
para el acompafiante, ya que debe vencer los obstdculos del entorno. En el caso de una
de ellas, que utiliza de bastén, la accesibilidad al entorno fisico es mejor, pero implica un
desplazamiento mas lento, que pone de manifiesto la poca empatia del entorno social,
reflejado en personas que la apuran, adelantan, e incluso empujan y que no siempre les
ofrecen el asiento asignado por ley a personas con discapacidad en el transporte publico.

Para ellas el trabajo les da sentido de pertenencia y participacion social, las cuatro
sefialan que es importante sentir que son capaces de lograr cosas por si mismas. Si bien,
ellas estan pensionadas, dos de ellas trabajan de manera informal, ya que forma parte de
un anhelo de independencia y de poder ser reconocidas como un aporte para sus familias,
lo hacen dentro de lo que sus capacidades lo permitan.

Mujer y anhelos

En los relatos la imagen corporal esta presente, para ellas es importante arreglarse
y sentirse bonitas, esto asociado con el ideal de belleza femenino. Ellas se presentan en
las entrevistas maquilladas, con el pelo tefiido y peinado, arregladas en general, vestidas
con ropa y accesorios como pafiuelos, joyas, combinacién en la ropa, entre otros. No
manifiestan explicitamente su interés por la belleza, a excepcidn de una entrevistada, a
guien su imagen posterior a su secuela fisica, la hace sentir mal y “fea”, a pesar de recibir
tratamiento psicoldgico, es algo que refiere no poder superar. En general, todas muestran
preocupacién por su apariencia personal y es un drea importante donde conservan un
grado de autonomia, aunque sean asistidas por terceros, la eleccién de la ropa, del pelo
y maquillaje es por parte de ellas. Como sefiala Lépez (2012), aspectos como la belleza
son elementos tradicionales de género femenino basados en el patriarcado, que si bien,
difieren del feminismo, para la mujer con discapacidad son una aspiracion.

Las cuatro mujeres del estudio, en la actualidad se encuentran sin pareja y todas ellas
plantean no tener interés en estar en una relacion, al consultarles el por qué, la respuesta
varia, en que “es mejor estar sola”, “por mi condicién no es una opcion”. Sin embargo,
quienes estaban emparejadas al momento de su diagndstico piensan que de no haberse
enfermado mantendrian sus relaciones, lo que refleja que este es un tema sentido por
ellas. Asimismo, en sus respuestas aparece el tema cultural del cuidado del otro, asociado
a la mujer, ellas en su vida diaria reciben cuidado y apoyo de familiares mujeres (hermanas,
sobrinas, hijas, cuidadoras), y no se proyectan a recibirlo por parte de una pareja.

En los relatos, ellas manifiestan que aun tienen anhelos y sueios por cumplir, que
pretenden realizarlos, una de ellas quiere terminar los estudios secundarios, otra quiere
tener casa propia, y a otra le gustaria viajar, pero lo ve dificil.
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Las cuatro, ademas, participan de algunas actividades sociales, como grupos de iglesia
0 en agrupaciones de patologias. La relacidén con los otros y el sentido de pertenencia es
gratificante para ellas. En los relatos afloran sus anhelos de ser vistas por los otros como
mujeres capaces de hacer cosas por si mismas y de ser consideradas como una mads.

Maternidad y familia

La vida en pareja, a tres de ellas les dejé hijos, que en la etapa de la discapacidad ha
implicado dificultades, alegrias y adaptacidon a cambios. Para ellas, la maternidad es un
tema trascendente que ha tenido altos y bajos a causa de la discapacidad y del paso de
los afos. En sus relatos aparece la opresién que ellas han experimentado en el desarrollo
de su rol de madre, que implicé vivencias dolorosas porque no contaron con un apoyo.
Aspecto que no es visibilizado como una problematica evidente por parte de la sociedad,
la literatura sefala que la violencia no es solo la referida a lo fisico o lo verbal, sino también
agrega otras formas como la negacién u omision de asistencia, que al no ser otorgada
genera dafio fisico o sicoldgico, o de abandono emocional, entre otros (Lépez, 2007).

Con respecto a vivencia de violencia, ellas mencionan este tema con verglienza y
solo un caso especifico refiere violencia fisica, no siendo un tema que aflore de manera
espontanea, ni que sea profundizado. Con relacidon a episodios de violencia verbal o
psicoldgica, no son mencionados o reconocido por ellas. Un relato que relaciona el rol
tradicional de género y la opresién no percibida y normalizada, es la situacidn vivida
por una de ellas el dia que sufrié el Accidente Cerebro Vascular, desde el punto de vista
médico, la secuela se podria haber evitado o minimizado con la asistencia oportuna, sin
embargo, cuando ella inicié su malestar, estaba en una celebracién en su casa, continuo
con sus labores y compromisos familiares, dejando en segundo plano sus malestares, al
otro dia no se pudo levantar y fue llevada a la urgencia con riesgo vital.

La familia, en el momento actual de las mujeres, forma parte principal de sus rutinas,
son el soporte, con quienes comparten y se sienten felices. Parte importante de ellas y sus
experiencias de vida estan fundadas en el sentirse en familia, sobre todo a través de sus
hijas/os. Esto las hace sentir como parte de la sociedad.

Creencias religiosas

Un hallazgo que surgié de manera transversal en las cuatro entrevistas se asocia
a sus creencias religiosas. Al preguntar sobre la percepcién que tienen del porque se
enfermaron, las cuatro lo asocian a sus creencias. Para ellas la religion y la fe que tienen
en Dios, es una de las fortalezas mds destacables. El apoyo y consuelo que encuentran
en su fe se ve reflejado a través del agradecimiento de estar vivas y de tener un poco de
independencia. En relacién a su condicion actual, no la cuestionan, aunque no entiendan
porque estdn asi, solo agradecen y dejan en manos de Dios el final. La inmensa fe en
Dios que todas tienen las lleva a relatar también sus miedos, que no tienen que ver con la
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muerte, sino con la soledad y la incertidumbre de quién las cuidara, pero la fe respecto a
que todo estara bien es muy grande y las conforma.

Conclusiones

En los relatos de estas cuatro mujeres se presentan sus experiencias de vida frente
al vivir con una limitacidn fisica. Sus historias reflejan el interactuar a diario en entornos
desfavorables, tanto fisicos, como sociales. Sin embargo, el estudio da cuenta que cada
una enfrenta la situacién de manera diferente y que los recursos personales, lo hijos/as,
apoyos con los que se cuenta y anhelos que ellas tienes, pueden hacer la diferencia.

Por lo tanto, se pone de manifiesto la necesidad de la elaboracién de planes
y programas especificos dirigidos a este grupo de la poblacidn que, segin ENDIDE
(2022), son mayoria. Es necesario que las mujeres con discapacidad fisica puedan tener
oportunidades que le permitan desarrollarse de manera integral, por lo que el Estado debe
hacerse presente a través de politicas publicas que apoyen y acompafien a este grupo de
la poblacién, como programas de apoyo para el cuidado, considerando situaciones como
la maternidad y el envejecimiento. Se requiere el desarrollo de instancias que fomenten
la participacién comunitaria, mediante la formacidn de distintos grupos de participacion
tematicos de interés local (laborales, ocio y tiempo libre, o de patologia, etc.), ademas,
gue estos tengan una adecuada difusion.

Desde el feminismo y los encuentros entre las mujeres con y sin discapacidad, ambas
encuentran en el cuerpo femenino un cuerpo dominado y disciplinado por el sistema
dominante (Cruz Pérez, 2012), pero también en los deseos de autonomia e independencia.
Asimismo, en los relatos de las mujeres del estudio afloran desencuentros, presentes en
los anhelos en mantener los roles tradicionales de género, ya que aluden a la perdida de
estos roles, por haber perdido a sus parejas, no haber podido ser madres o por no poder
asistir en los requerimientos a sus hijo/as.

Desde el punto de vista de los sistemas de salud publicos, lugar en el cual la mayoria
de las mujeres con discapacidad se atiende, la atencidn entregada en su mayoria es desde
el enfoque biomédico, en el cual son tratadas en base a su diagndstico y no siempre se
considera la historia familiar o social, la realidad en la que la mujer vive, el entorno o las
necesidades que presenta. Esto también se refleja en la entrega de la pension de invalidez,
la que se realiza en su mayoria de manera oportuna y que les permite contar una pension
de asistencia, que equivale a menos del 50% del sueldo minimo, lo que perpetua una
situacion de pobreza y muchas veces obliga a realizar trabajo informal, o a la solicitud de
ayuda y/o dependencia de terceros. Se requiere que desde el Estado exista un enfoque
transversal desde el modelo social, en el cual se vea a la persona en todas las esferas de
la vida, y no solo desde el aspecto patoldgico, entendiendo que ademas de la enfermedad
gue presentan son personas, que forman parte de un sistema familiar y social, y que
aspiran a tener un rol mas activo dentro de la sociedad.
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En los relatos podemos ver que finalmente las mujeres, ademas de su condicién de
salud, son discapacitadas por la sociedad, quien limita sus oportunidades de participacion
social, mediante barreras de accesibilidad fisica, barreras al acceso de educacién/trabajo
convencional, y por la imposicién de prejuicios para el desarrollo de una vida de pareja.
No son vistas por su valor personal, sino que mas bien desde un diagndstico médico.
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