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Resumen

Introduccién: Comprendiendo que los terapeutas ocupacionales son especialistas en el cotidiano
humano y considerando el embarazo, el parto y el puerperio como fases clave en la vida, no sélo
de una mujer y su hijo, sino también de todo su entorno, este trabajo plantea exponer las
experiencias de mujeres con discapacidad motriz, durante su embarazo y los primeros 6 meses
de vida de su hijo, para poder describir el abordaje que puede realizar un terapista ocupacional.
Método: Para la investigacién se realizé un planteamiento metodol6gico del enfoque mixto, en el
aspecto cualitativo se entrevisté a 8 mujeres con discapacidad motriz que tuvieron uno o mas
hijos en la provincia de Tucuman y en lo cuantitativo, se encuesto a 50 profesionales del area de
la Terapia Ocupacional de la misma provincia. Resultados: Se evidencian las diferentes
experiencias en contraste con las creencias de los profesionales en cuanto a las capacidades,
necesidades y limitaciones de mujeres con discapacidad motriz durante la maternidad.
Conclusiones: El embarazo, el parto y el puerperio son fases tan importantes como complejas
para una mujer, su bebé y su entorno. Con la Terapia Ocupacional se podria facilitar ciertas
actividades en el embarazo y en la crianza del nifio, asi como actuar en la dinamica familiar y el
contexto que rodea a la mujer, mejorando su experiencia de maternidad. Se sefiala los aspectos
de mayor importancia en los que podrian intervenir los terapeutas ocupacionales en este

contexto.

Abstract

Introduction. Understanding that occupational therapists are specialists in the human daily life
and considering pregnancy, childbirth, and the postpartum period as key phases in life, not only
for a woman and her child, but for their entire environment, this study aims to present the

experiences of women with motor disabilities during pregnancy and the first six months of their
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child's life in order to describe the approach that an occupational therapist can take. Method. The
research employed a mixed-method approach, conducting qualitative interviews with eight
women with motor disabilities who had one or more children in the province of Tucuman and a
guantitative survey of 50 occupational therapy professionals in the same province. Results.
Different experiences were evident, contrasting with the beliefs of professionals regarding the
capabilities, needs, and limitations of women with motor disabilities during maternity. Conclusions.
Pregnancy, childbirth, and the postpartum period are phases that are as important as they are
complex for a woman, her baby, and their environment. Occupational therapy could facilitate
certain activities during pregnancy and child rearing, as well as act on family dynamics and the
context surrounding the woman, improving her maternal experience. The most important aspects

in which occupational therapists could intervene in this context are highlighted.
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Introduccidn

El proceso del embarazo y cuidado de un hijo recién nacido implica un giro en el modo de
vida de la mujer. Conlleva maodificaciones en la rutina, ocupaciones y en el rol que posee. Muchas
veces, implica cambios significativos en las actividades de la vida diaria. Por su parte, el cuidado
de un nifio trae consigo la necesidad de incorporar nuevas habilidades que requieren de un
aprendizaje inmediato, como ser higienizar al bebé y cambiar sus pafiales, vestirlo, amamantarlo
0 en caso de ser necesario, preparar una mamadera, proporcionarle los cuidados médicos
necesarios en un recién nacido, entre otras tantas actividades que implican la crianza correcta y

satisfactoria de un hijo, para su buen desarrollo y crecimiento.

En una mujer con discapacidad motriz, este cambio de rol y el desempefio ocupacional
puede verse afectado debido a sus limitaciones fiscas, en actividades tanto del autocuidado,
como en las tareas especificas del cuidado del nifio. Mas alla de los cuidados basicos del nifio,
también se puede nombrar otras actividades como ser cargar al niflo en brazos, pasearlo o
acunarlo, las cuales le brindan al nifio la posibilidad de desarrollar correctamente los lazos
afectivos con su madre.

Al observarse la falta de informacion acerca de posibles intervenciones desde el punto de
vista de la Terapia Ocupacional (TO), y del tabl que representa hablar de mujeres con
discapacidad como personas sexuadas, con el deseo, el derecho y la capacidad de formar una
familia, se realiza esta investigacion. La cual, pretende descubrir, por medio de entrevistas a
mujeres con esta experiencia y encuestas a terapistas ocupacionales, ¢Cuales son las
situaciones que atraviesa una madre con discapacidad motriz durante su embarazo, parto y los
primeros 6 meses de vida de su bebé? A su vez, considerando el contexto en el que la mujer se

encuentra inmersa y del apoyo que puede obtener o no, del mismo, ya sea durante su embarazo
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0 posterior cuidado de su hijo, se formuld la pregunta: ¢ Como afecta el entorno a la mujer con
discapacidad motriz, durante el embarazo, parto y los primeros 6 meses de vida de su hijo?

Por otro lado, siendo una investigacién realizada en la provincia de Tucuman - Argentina,
se formuld la siguiente pregunta: ¢Hay terapistas ocupacionales en Tucuman, que hayan
realizado intervenciones en mujeres con discapacidad motriz, durante un embarazo y los
primeros 6 meses de vida de su hijo? Y, de existir, ¢ Cuantos? Por lo tanto, finalmente, teniendo
en cuenta el rol y los alcances que tiene la TO, se generd la ultima pregunta: ¢ En qué aspectos
podria intervenir un terapista ocupacional de Tucuman para incrementar la independencia en
mujeres con discapacidad motriz durante su embarazo y los primeros 6 meses de vida de su
hijo? Por el cual, se busca el apoyo a su derecho de formar una familia y de criar a sus hijos de
la manera mas independiente posible, maximizando sus capacidades y reduciendo o

compensando sus limitaciones.

El presente trabajo se estructura en ocho capitulos. En el primero se expone el

planteamiento del problema con su justificacion y objetivos.

En el capitulo segundo, se describe el marco teérico que tiene por finalidad
complementar el andlisis de lo recolectado en las investigaciones con una revision bibliografica
gue brinda antecedentes, conceptos y bases tedricas acerca de la maternidad y su importancia
en el desempefio ocupacional en mujeres con discapacidad motriz. Donde se desarrollaran los

siguientes temas:
1. La Terapia Ocupacional.
2. Maternidad y Terapia Ocupacional.
3. La Discapacidad Motriz.

4. Discapacidad, Maternidad y Ocupacion.
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5. La Terapia Ocupacional en el Rol Materno y la Discapacidad Motora.

En el tercer capitulo se desarrollaran los aspectos metodoldgicos que dieron la

estructura y marco general al presente estudio.

Los hallazgos del trabajo de campo de la rama cualitativa de esta investigacion, asi
como los resultados del aspecto cuantitativo se veran expuestos en el cuarto capitulo. Mientras

gue, en el quinto capitulo, se encuentra la triangulacién de datos y discusion de los mismos.

En el sexto y séptimo capitulo se presentan las conclusiones del trabajo de tesis y la

propuesta final de este trabajo respectivamente.

Por dltimo, en el octavo capitulo de esta investigacion, se encuentran las limitaciones

y futuras lineas de investigacion
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1.1.

1.2.

Capitulo 1:

Planteamiento del Problema

Interrogantes
¢, Cudles son las situaciones que atraviesa una madre con discapacidad motriz durante

su embarazo, parto y los primeros 6 meses de vida de su bebé?

¢, Como afecta el entorno a la mujer con discapacidad motriz, durante el embarazo, parto

y los primeros 6 meses de vida de su hijo?

¢Hay terapistas ocupacionales en Tucuman, que hayan realizado intervenciones en
mujeres con discapacidad motriz, durante un embarazo y los primeros 6 meses de vida

de su hijo? Y, de existir, ¢, Cuantos?

¢En qué aspectos podria intervenir un terapista ocupacional de Tucuman para
incrementar la independencia en mujeres con discapacidad motriz durante su embarazo

y los primeros 6 meses de vida de su hijo?

Objetivo general

- Exponer las experiencias de mujeres con discapacidad motriz, durante su embarazo y

los primeros 6 meses de vida de su hijo, para poder describir el abordaje que puede realizar un

terapista ocupacional.
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1.3 Objetivos especificos

1. Describir las experiencias de mujeres con discapacidad motriz durante su
embarazo y posterior cuidado de sus hijos, durante los primeros 6 meses de
vida.

2. Analizar el entorno de mujeres con discapacidad motriz durante el embarazo y
primeros 6 meses del nifio.

3. Indagar sobre la cantidad de terapistas ocupacionales que realizaron
intervenciones en mujeres con discapacidad motriz, durante su embarazo y los
primeros 6 meses de vida de su hijo en Tucuman.

4. ldentificar los aspectos en que los terapistas ocupacionales de Tucuman
consideran que pueden intervenir para incrementar la independencia en
mujeres con discapacidad motriz durante su embarazo y los primeros 6 meses

de vida de su hijo.
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Capitulo 2

Marco Teodrico

2.1. Antecedentes

> Estébanez, L. C. (2021, junio). La maternidad en mujeres con discapacidad: una vision

desde la Terapia Ocupacional. Revisidon Sistematica.

El disefio del trabajo es una revisidn sistematica, para la cual se realiz6 una busqueda
bibliogréfica entre las fechas 25 de septiembre y 30 de noviembre. Para la revision se uso la
declaracién PRISMA version 2020, a través de la cual se obtuvieron un total de 14 publicaciones

que se ajustan a los criterios de inclusién de la presente investigacion.

Las personas con discapacidad se enfrentan a retos importantes en su desarrollo, con
frecuencia tienen dificultades para participar en actividades de la vida diaria y son especialmente
vulnerables a la explotacién por parte de otros. Los roles que les asignan a las mujeres con
discapacidad son aln mas restrictivos, dando lugar a nuevas discriminaciones y menores
oportunidades. De esta manera, existe una tendencia social que considera a las mujeres con
discapacidad incapaces de participar en la comunidad, formar una familia, y, por tanto, ser

madres y cuidar de sus hijos.

Debido al estigma social mencionado anteriormente, las mujeres con discapacidad se
sienten constantemente cuestionadas en su papel de madres, algo que les genera inseguridad
y, muchas veces, contribuye a mermar su autoestima. Ademas, es habitual que se le niegue
directamente el derecho a ejercer la maternidad mediante practicas especialmente lascivas para
su dignidad, como son las esterilizaciones forzosas, y los abortos coercitivos, pese a las graves

consecuencias y desproteccion que genera a estas mujeres
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Desde el punto de vista de la TO, el proceso de la maternidad produce un gran cambio

en la vida de las mujeres, lo cual desencadena una transformacion de sus ocupaciones. El

embarazo, parto y puerperio conllevan una modificacién de la identidad ocupacional, con un

cambio de roles implicito, lo cual genera un desequilibrio y una deprivacién ocupacional. Todos

estos cambios que tienen lugar, conforman el concepto de transiciébn ocupacional propio de la

maternidad. Asi, la transicion requiere preparacién, nuevos conocimientos tiempo para adaptarse

a la situacion y la planificacion de esta transicion puede incluir el papel del TO.

Revision del texto N°2: las mujeres experimentan barreras relacionas con la accesibilidad
de las instalaciones, el equipo adaptado, la falta de conocimiento y el rechazo del
personal de atencién médica a sus preocupaciones Yy la falta de voluntad para ayudar.
Por el contrario, el apoyo tiene una influencia positiva en las experiencias de las mujeres.
Evidencia que las mujeres con discapacidad fisica continlan encontrando barreras para
acceder a la atencidon de maternidad relacionadas con eternos de atenciéon inaccesibles,
la falta de conocimiento y la actitud del personal de atenciéon médica. Este personal, debe
estar capacitado para conocer las necesidades especiales de las mujeres y mejor la

préactica clinica.

Revision del texto N°6: el cuidado nocturno, el bafio y el transporte del bebé, se
identificaron como los mayores desafios. Las adaptaciones tipicas (con y sin consulta de
TO) incluyeron el porteo para transportar al bebé, adaptaciones de muebles para madres

gue usan sillas de ruedas y asistencia de los cuidadores.

Revision del texto N°14: los TO pueden brindar atencion maternal a mujeres con
discapacidad. Pero, todavia son pocos los que brindan atencion a mujeres para abordar
el impacto de la maternidad en su despefio ocupacional. Los terapeutas ocupacionales

pueden proporcionar intervenciones para mejorar estos problemas del desempefio
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ocupacional de las mujeres durante el periodo perinatal, ain hay poca evidencia que
oriente la practica de la TO dentro de los equipos interdisciplinarios de atencion maternal.
Se necesita una practica centrada en la mujer, para promover su salud y bienestar desde

la profesion.

Los terapeutas ocupacionales pueden hacer grandes aportes en la promocion de la salud
de mujeres embarazadas, sobre todo en la preparacion para la maternidad entendida como una
ocupacioén. Esta preparacion puede asegurar que la madre se enfrente al embarazo, parto y
puerperio de manera informada y con los recursos necesarios, lo cual repercute positivamente
en su salud fisica y emocional, desarrollando habilidades y la confianza necesaria para la futura

crianza de los hijos.

> Mitra, M. et al. (2016). Adaptado. El embarazo entre mujeres con discapacidades fisicas:

Necesidades no satisfechas y recomendaciones para navegar el embarazo. Disability and

Health Journal. http://dx.doi.org/10.1016/j.dhjo.2015.12.007

Aunque la investigaciéon sugiere que las mujeres con discapacidades fisicas tienen la
misma probabilidad de quedar embarazadas que las mujeres sin discapacidades, para estas
mujeres no hay tanta informacidon sobre cémo navegar el embarazo, el parto y la maternidad. El
objetivo de este estudio fue identificar las necesidades no satisfechas y los obstaculos que las
mujeres con discapacidades fisicas enfrentan durante el embarazo, el parto y la maternidad, para

gue la atencién se pueda mejorar a nivel sistémico.

Las mujeres con discapacidades fisicas pueden enfrentar desafios Unicos en lo que
respecta a la atencion durante el embarazo. A lo largo de esta investigacion han informado que
sus médicos no tienen toda la informacion necesaria para manejar sus embarazos, que pueden
estar mal informados sobre sus discapacidades, y que expresan estereotipos negativos sobre la
discapacidad y la sexualidad. Muchos médicos no tienen consultorios y equipo accesible. Esto
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incluye las mesas de exploracion, las basculas, los bafios y las camas del hospital. Varias
mujeres dijeron que nunca las pesaron durante el embarazo. Algunos médicos trataron de

estimar su peso mirandolas, y varias fueron pesadas mientras su pareja las sostenia.

Ademas, la investigacion ha demostrado que las mujeres con discapacidades fisicas
pueden estar en mayor riesgo de malos resultados en el parto, como bajo peso al nacer y
prematuridad del bebé. Las participantes recibieron muy poca informacion sobre el desarrollo de
su embarazo en cuanto a su discapacidad. Las mujeres a menudo dependian de redes de apoyo
informal. También les resultaba dificil encontrar médicos bien informados. Una vez que sus hijos
nacieron, las participantes también tuvieron problemas para encontrar informacién sobre equipo

accesible que pudieran usar con sus hijos, como cunas, moisés y muebles para cambiar pafales.

Se realiz6 un estudio cualitativo que consisti6 en entrevistas a 25 mujeres con
discapacidades fisicas. Para participar, las mujeres tenian que haber dado a luz en los Ultimos
10 afios y debian tener 55 afios o0 menos cuando fueron entrevistadas. Los métodos de
reclutamiento incluyeron listas de correo electrénico, sitios web y redes sociales relacionados
con las discapacidades y la comunidad. Las participantes fueron entrevistadas en inglés hasta
por dos horas. Después de las entrevistas, las transcripciones se revisaron en busca de temas

relacionados con las discapacidades, el embarazo y el parto.

> Arellano, V. M. |; Vega, M. C. "Implementacion de la intervencidon temprana con mujeres

embarazadas v sus hijos desde el nacimiento hasta los seis meses de vida en el sector

publico de salud. Republica Argentina. Una experiencia de Terapia Ocupacional en la

promocion del desarrollo de los nifios". Revista Chilena de Terapia Ocupacional. N°5.

noviembre 2005. Parte |

La investigacion consta de dos etapas: 1° implementacion de la intervencién temprana en
forma de talleres participativos con mujeres embarazadas, para facilitar los conocimientos de
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apropiadas experiencias sensoriales/motoras/vinculares del nifio e intensificar la confianza de la
madre en sus capacidades maternas. Poblacion: mujeres embarazadas que concurrieron al
Curso Psicoprofilaxis del parto y sus bebés desde el hacimiento hasta los 6 meses, en Centro de
Salud Publica. Los talleres se realizaron con una frecuencia semanal. La duracion de cada taller
fue de aproximadamente de 60 a 90 minutos reloj; dependiendo de la cantidad de mujeres

asistentes en cada taller, las tematicas tratadas, y la dinamica planteada.

Se considera esta experiencia como innovadora en cuanto a la profesion, ya que en la
Republica Argentina no se conocen experiencias publicadas de Terapia Ocupacional,
promoviendo el desarrollo de los nifios en un trabajo enmarcado dentro de la Psicoprofilaxis del
Parto, de fundamental importancia para favorecer y crear confianza y seguridad en las mujeres
y las familias que son los principales actores en el desarrollo de sus hijos. Teniendo en cuenta
gue la investigacion partié de los resultados de otras investigaciones en las que se observo
retraso y riesgo en el desarrollo de los nifios de poblaciones con caracteristicas socioeconémicas
similares, en edades muy tempranas, se cree que la intervencion del Terapista Ocupacional, en
esta area se hace fundamental, como facilitador de aquellas experiencias y conocimientos
necesarios para las madres y familias, en lo que refiere a la crianza, estimulacion y salud de sus
nifos, como se ha observado en los resultados, que demuestran que las mujeres adquieren
mayor confianza y seguridad en sus capacidades maternas, y eso se ve reflejado en el
acercamiento a los profesionales, mayor demanda en la solucién de inquietudes y problemas,
asi como en el desarrollo de los nifios, en los cuales se observé un progreso en las evaluaciones
tal que a los 3 meses de vida, el total de los nifios obtuvo un Nivel de Desarrollo Psicomotor

Normal.

Es importante destacar que, en la promocién del desarrollo sano del nifio, el Terapista

Ocupacional, tiene un rol fundamental, como profesional idoneo y capacitado y durante el
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embarazo éste se potencia en esta etapa vital y receptiva ya que se logra llegar a las madres y/o
familias, en los momentos mas tempranos de gestacion, por lo cual las situaciones que puedan
interferir en el desarrollo de los nifios se pueden madificar ain antes del nacimiento del bebé,
facilitando conocimientos y herramientas para actuar en situaciones que a posteriori podrian
afectar toda la dinamica familiar, requiriendo de intervenciones mas complejas en tiempo y

recursos o promoviendo de forma equitativa pautas saludables de crecimiento y desarrollo.

Se destaca la importancia del conocimiento en dicha area, como posibilidad de apertura
de nuevos campos de trabajo dentro de la Terapia Ocupacional, y su conocimiento por parte de
los equipos interdisciplinarios en el tema. Destaca la importancia de los resultados para la

disciplina y proyecciones del tema.

Con este tipo de intervenciones se logra descentralizar la atencion, y asi proporcionar
desde la Terapia Ocupacional intervenciones en el marco de la Prevenciéon Primaria en la cual
se provee de conocimientos y experiencias practicas a las familias, logrando que sean participes

directos del desarrollo de sus hijos.
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2.2. Teoria Preexistente

2.2.1. La Terapia Ocupacional.

La Asociacion Americana de Terapeutas Ocupacionales (AOTA) en 1986 definié a la
Terapia Ocupacional como “el uso terapéutico de actividades de autocuidado, trabajo y juego
para incrementar la funcion independiente, mejorar el desarrollo y prevenir la discapacidad.” De
esta manera, se convierte en el principal objetivo de la Terapia Ocupacional capacitar al individuo
para que pueda alcanzar un equilibrio en las ocupaciones, a través del desarrollo de las

habilidades que le permitiran funcionar a un nivel satisfactorio para €l y para los que lo rodean.

El terapista ocupacional trabajara con los individuos que presentan cualquier disfuncion
ocupacional, ya sea por un desequilibrio entre las areas ocupacionales o riesgo de la misma. La
disfuncion ocupacional puede aparecer cuando el sujeto entra en un circulo desadaptativo, por
causas patolégicas, de inadecuacion social o por circunstancias de su vida personal ante las que
por alguna raz6n no reacciona de manera plenamente operativa. Hay ciertas etapas o momentos
en la vida de las personas en las que aumenta el riesgo de desadaptacion (Pilar Durante Molina,
2001) Dependiendo de cada individuo, de su personalidad y de los recursos personales que
tenga y haya ido adquiriendo a lo largo de sus vivencias, la persona puede superarlos sin ayuda
profesional o no. Por ejemplo, el cambio de roles debido a la maternidad o paternidad, el

envejecimiento, cambio de trabajo, entre otros.

Por su parte, la promocion de salud es hoy un propdsito fundamental en el campo de la
Terapia Ocupacional y un imperativo en el desarrollo de las comunidades. La situacion de crisis
socioecondmica, educativa y de salud que afecta a gran parte de la poblacién de nuestro pais y
de la region demanda creatividad, eficacia y equidad en el tratamiento de los temas de salud, en
este caso, de la salud materno-infantil (Arellano, Viviana Mabel y Vega, Maria Carlota, 2005). En

la Carta de Ottawa (1986) se detalla que la promocion de salud consiste en proporcionar a los
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pueblos los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer un mayor control sobre la misma,
percibiendo a la salud no como el objetivo, sino como la fuente de riqueza de la vida cotidiana.
La Promocion de la salud favorece el desarrollo personal y social en tanto que proporciona
informacién, educacion sanitaria y perfecciona las aptitudes indispensables para la vida, en las
diferentes etapas de la misma. La Terapia Ocupacional, desde la filosofia de la Atencién Primaria
de la Salud se aporta desde “la elaboracion de guias de divulgacioén, actividades preventivas de
educacioén para la salud, talleres orientados a los cuidadores principales” (Polonio Lopez, 2008)

asi como a las familias y ciudadanos en general.

2.2.2. La Maternidad.

La maternidad es un concepto que proviene del vocablo latino maternitas, a su vez
derivado de maternus. El término puede hacer referencia a la condicion de madre: la mujer que
concibio y pari6 uno o mas hijos o que ejerce un rol de cuidado con afecto y responsabilidad
similar al que suelen desarrollar las mamas (Pérez Porto, 2021). Un concepto similar al de
maternidad es el de crianza, la cual se denomina segun la RAE como el acto y la consecuencia
de criar: cuidar, alimentar y educar a un ser vivo, o producir o desarrollar algo. Laura A. Gamboa
(2011), por su parte, describe la crianza como el resultado de una transmision transgeneracional
de formas de cuidar y educar a nifios y nifias, definidas culturalmente, las cuales estan basadas
en normas y reglas. Esta se verd manifestada mediante tareas especificas como ser la

administracion de la vida cotidiana dentro del hogar, manejo del espacio, comunicacion y reglas.

Se puede hablar de la maternidad como un proceso que abarca varias etapas. Iniciando
por el embarazo, es decir, el periodo de aproximadamente 40 semanas, que transcurre entre la
concepcion (fecundacion de un 6vulo por un espermatozoide) y el nacimiento del nifio (Dra.
Garcia Montaner, 2021). El embarazo es la etapa que marca la vida de toda mujer, se trata de
una manifestacién de cambios que toda mujer debe comprender y asimilar desde el momento en
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gue su test de embarazo le indica positivamente su condicién. Segun Alcolea Flores y Mohamed

(2011) durante los 9 meses, la mujer va a experimentar una serie de cambios normales tanto

fisicos como psicoldgicos, algunos de los principales son:

e Cambios fisicos:

Peso: aumentara de forma gradual entre 8 a 12 kg.

Aparato respiratorio: aumenta el nimero de respiraciones por minuto.
Aparato urinario: orina con mayor frecuencia debido al aumento del Gtero que
comprime la vejiga.

Sistema musculoesquelético: lordosis progresiva, como mecanismo
compensador del aumento de peso en la parte anterior del cuerpo.

Corazon: aumenta su frecuencia cardiaca, disminuye la tension arterial, la

circulacion sanguinea es mas lenta, sobre todo en las piernas.

o Cambios psicoldgicos: No todas las mujeres se sentiran de la misma forma, depende

esencialmente de su caracter, las circunstancias que le rodean y del apoyo que disponga

en cada momento.

a.

Al principio son normales los cambios frecuentes en los sentimientos y estado
de &nimo.

Irritacion y cambios frecuentes de humor. Temores por el nuevo hijo/a.
Sentimientos de ambivalencia, alegria, ftristeza, ilusi6n, rechazo,
preocupacion, etc.

En el segundo trimestre es normal que se sienta mas tranquila.

En el tercer trimestre, al acercarse el momento del parto, pueden aparecer las

inquietudes, impaciencia y preocupacion por el parto
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Posterior al embarazo y el parto, aun siendo considerado dentro del proceso de
maternidad, se puede mencionar el puerperio. Etimolégicamente, puerperio procede de los
vocablos latinos Puer (que significa nifio) y Peri (alrededor de). Esta expresién evoca
precisamente el momento bioldgico que sucede tras el nacimiento (Castellé Lopez, 2019). El
puerperio puede definirse como el tiempo transcurrido desde la finalizacion del parto hasta un
limite variable, generalmente 6 semanas, en que ocurre la primera menstruacién y vuelve a la

normalidad el organismo femenino.

Desde el punto de vista clinico, segun Presta (2021), el puerperio se divide en diferentes

momentos evolutivos:

1. Puerperio Inmediato: comprende las primeras 24hs posteriores al nacimiento.
2. Puerperio precoz: abarca del 2° al 10° dia postnatales.
3. Puerperio alejado: se extiende desde el dia 11 hasta los 42 dias luego del parto.

4. Puerperio tardio: abarca desde el dia 43 hasta los 60 dias posteriores al nacimiento.

De acuerdo a la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10), este periodo se
extiende hasta los 364 dias cumplidos, debido a que no todos los érganos regresan a su estado

basal en los 60 dias post parto.

Se debe hacer especial hincapié en que los cuidados ofrecidos en esta etapa deben
centrarse en el binomio madre-nifio y su familia, y que deben brindarse con amabilidad y respeto.
La comunicacién debe ser completa y clara, tomando en cuenta su cultura, sus costumbres, su
nivel de educacién y su idioma. Las mujeres deberén recibir informacion relevante y oportuna
gue las ayude a tomar un rol protagénico en sus propios cuidados en salud y los de su bebéy a
reconocer y responder ante un problema. En consecuencia, se requiere que los prestadores de

salud, aborden en forma integral este periodo, que incluya la orientacidn y consejeria en lactancia

Pagina 21119



materna, salud reproductiva, regulacion de fertilidad y adaptacion con su hijo/a y su entorno

(Presta, 2021).

2.2.3. Maternidad y Terapia Ocupacional.

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos (ONU, 1948) reconoce el derecho
de los hombre y mujeres, a partir de una edad nubil, sin restriccién alguna por motivos de raza,
nacionalidad o religion, a casarse y fundar una familia. Ademas, establece que la familia es el
elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccién y ayuda de la
sociedad y del Estado. Por su parte, segun la OMS (2010), los derechos sexuales constituyen la
aplicacion de los derechos humanos a la sexualidad y a la salud sexual. Todas las personas
tienen derecho a ejercer un control sobre su sexualidad y su salud sexual y reproductiva, asi
como, a decidir de forma libre y responsable sobre las mismas, sin coaccién, discriminacion, ni

violencia.

Entendiendo a la formacién de una familia y, por consecuencia, a la maternidad o cuidado
de los hijos como un derecho, podemos establecer a la misma como una ocupaciéon humana
significativa. Esta es definida como “todo comportamiento que es motivado por una necesidad
intrinseca y consciente de ser efectivo en el ambiente” (Kielhofner, 1980), cuyo objetivo sera el
de cumplir con diversos roles individuales, que forman parte de su tradicién cultural y son

aprendidos mediante la socializacién a lo largo de la vida del individuo.

Segun el Modelo de la Ocupacion Humana (1980), una persona al incorporarse en una
ocupacién, asume un rol y una identidad ocupacional. Cuando se produce un cambio en las
ocupaciones, se transforma la identidad y la competencia ocupacional, lo cual tiene un impacto
sobre el desempefio ocupacional y conlleva una reorganizacion de la participaciéon ocupacional.
En este caso, la transicion a la maternidad requiere una adaptacion ocupacional y la adquisicién

del rol de madre.
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De esta forma, con la llegada de la maternidad, es razonable pensar que tienen lugar una
serie de cambios en la vida de las mujeres, los cuales permiten hablar de transicion ocupacional.
Shaw y Rudman (2009), identifican la transiciébn ocupacional como cambios en aquello que las
personas pueden hacer, tienen que hacer o se espera que hagan; pudiendo entender que dichos
cambios se pueden acompafar de pérdidas, modificaciones o adquisicion de nuevos roles (Carly
Crider et al., 2014), a su vez, de transformaciones en el significado de las ocupaciones, en la

propia participacién ocupacional y en su desempefio.

El desempefo ocupacional se refiere a la capacidad para ejecutar aquellas tareas que
hacen posible desarrollar roles ocupacionales de una manera que sea satisfactoria y apropiada
en relacion a la edad del individuo, la cultura y el entorno (Polonio Lépez, 2001). La maternidad
o crianza implica la participacion en numerosas ocupaciones dentro del Modelo de Desempefio
Ocupacional (MDO) de la Asociacion Americana de Terapeutas Ocupacionales. En primer lugar,
se parte de una de las actividades de la vida diaria (AVD), como es la actividad sexual, para
satisfacer las necesidades reproductivas. También la crianza de los hijos es una de las
actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), dentro de las cuales, también se contemplan
las actividades espirituales, una de las cuales puede ser la maternidad, si esta es especialmente
significativa para la persona, dandoles sentido a su vida (Jiménez Arberas, 2021). Por su parte,
el embarazo, también en el MDO, se la pueda analizar desde el area de autocuidado y gestion
de la salud, donde se ven implicados los cuidados que la mujer debe realizar para llevar su
embarazo de la mejor manera, como ser en la realizacién y seguimiento de los estudios

correspondientes a cada etapa del mismo, y los cuidados se su salud durante todo su proceso.

Teniendo en cuenta todas las ocupaciones que implica la experiencia de la maternidad, y
gue este puede ser un momento de vulnerabilidad de la mujer, desde la Terapia Ocupacional

debemos fomentar la autonomia de esta para participar en sus ocupaciones. De esta manera,
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desde la profesion podemos proporcionar la informacion y los apoyos necesarios para conseguir
una participacién ocupacional adecuada, asi como, ayudar a las mujeres a desarrollar las

competencias requeridas para llevar a cabo el nuevo rol de madre (Acharya, 2014).

Para la Ciencia de la Ocupacion el significado de la ocupacion se refiere a la experiencia
subjetiva de la participacion en ocupaciones. Las personas comunican a las ocupaciones el
significado o el valor personal. M&s aun las ocupaciones estan simbolicamente constituidas en
una cultura y son interpretadas en el contexto de las historias vitales de cada individuo” (Crepeau,

Cohn y Schell, 2006).

Desde la perspectiva de la Terapia Ocupacional es importante tener en cuenta que, su
base es la ocupacion, la cual se caracteriza por el valor y significado que la persona les otorga a
sus ocupaciones, por lo tanto, el ser madre y mujer como actividades importantes, dependiendo

del significado que les brinde cada mujer a estas (Dehays, Hichins y Vidal, 2012).

2.2.4. La Discapacidad Motriz.

La discapacidad se puede interpretar de diferentes maneras. Cada una de ellas implica
una forma de ver, de pensar y de actuar ante el fenomeno de la discapacidad. Hoy, frente al
modelo tradicional muy centrado en la deficiencia, el planteamiento actual entiende la
discapacidad como una cuestion eminentemente social. Como sefiala Olmedo (2008), en los
tltimos afos, se ha pasado de una concepcion de la discapacidad basada Unicamente en
términos de deficiencia, a otra muy distinta en la que lo esencial son las necesidades del medio
social y cultural concreto. Es decir, se ha pasado de un modelo del déficit a un modelo social.
Asi, antes lo importante era describir, lo mas exactamente posible, el origen o las caracteristicas
del problema con el fin de establecer un tratamiento que se correspondiese con el diagndéstico
de dicha deficiencia. En la actualidad, no se trata de olvidar la discapacidad, sino de remarcar

gue lo importante no es encuadrar a la persona en un diagnéstico, sino hacer un estudio real de
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sus necesidades para, una vez identificadas, buscar las soluciones mas apropiadas y conseguir

asi potenciar al maximo sus capacidades.

Al considerar el contexto en su mas amplio sentido, se comprueba que la discapacidad,
como fendémeno social, afecta a tres ambitos interconectados: el de las préacticas cotidianas, el

de la identidad social y el de la estratificacion social (Lopez Gonzalez, 2008).

Por otro lado, en cuanto a la concepciéon de la discapacidad, parece que el paso del
modelo del déficit al modelo social al que se hace referencia, supone un gran avance puesto que
como se ha sefialado, ya no se trata solo de etiquetar a la persona dentro de una u otra
clasificacion, sino que se intenta ir mas alla, tratando de ver sus necesidades y procurando
responder a ellas de la mejor forma posible. Sin embargo, todavia queda un largo camino por
recorrer puesto que no todo el mundo esta sensibilizado con la discapacidad y todavia hay mucha
gente que trata a estas personas con lastima y menosprecio viendo exclusivamente sus

limitaciones y creyendo, que no tienen fortalezas (Grau, 2005).

Segun la OMS (1980), la discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una
deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano. Segun la Clasificacion Internacional de Funcionamiento
de la Discapacidad y de la Saludo CIF aprobada en el afio 2001 por los 191 paises que integran

la OMS, existen cuatro tipos de discapacidad:

e Discapacidad sensorial: Es la que hace referencia a las personas que han perdido
su capacidad visual o auditiva 0 a quienes presentan problemas para comunicarse o
para utilizar el lenguaje.

e Discapacidad intelectual: es aquella que provoca que las personas presenten una

serie de limitaciones a la hora de adquirir las habilidades diarias que sirven para
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responder a distintas situaciones en la vida, para comprenderlas y para comunicarse
con los demas.

e Discapacidad Psiquica: se relaciona con el comportamiento del individuo o con
alteraciones de tipo emocional o cognitivo. Esté ligada a las enfermedades de tipo
mental como, por ejemplo, bipolaridad, esquizofrenia, depresion, trastornos del
panico, sindrome de Asperger o trastornos del espectro autista (TEA). Aunque, en
ocasiones, una persona puede presentar discapacidad psiquica y también intelectual,
no siempre estan asociadas.

« Discapacidad fisica o motora: es aquella que reduce la capacidad de movimiento de
las personas. En muchas ocasiones, es sobrevenida (la persona no nace con ella).
Dentro de este tipo de discapacidad, también existe mucha variabilidad, ya que puede
deberse a la falta de una o varias extremidades, afecciones neuroldgicas, problemas
en la musculatura y un largo etcétera. Como en todos los tipos de discapacidades, la

discapacidad fisica puede ser de diversos grados (segun su levedad o gravedad).

La discapacidad fisica o motriz, especificamente, segun Lobera Gracida (2010),
constituye una alteracion de la capacidad del movimiento que afecta, en distinto nivel, las
funciones de desplazamiento, manipulacion o respiracion. Ocurre cuando hay una alteracién en
musculos, huesos o articulaciones, o bien cuando hay dafio en el cerebro que afecta el area
motriz y que le impide a la persona moverse de forma adecuada o realizar movimientos finos con

precision.

Por su parte, Parra y Luque-Rojas (2013), apuntan que la discapacidad motora es un
estado de limitacion en la movilidad o comunicacién, debido a la interaccion entre factores
individuales (dificultades por un inferior funcionamiento del sistema osteoarticular, muscular y/o

nervioso) y aquellos derivados de un contexto menos accesible o no adaptado.
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Para el CIF (2001), la discapacidad motriz se puede clasificar en dos tipos de trastornos:

= Trastornos fisicos periféricos: afectan huesos, articulaciones, extremidades y
musculos. Estos suelen presentarse desde el nacimiento, o bien, son consecuencias
de enfermedades en la infancia. Algunos accidentes o lesiones en la espalda dafian
la medula espinal e interrumpen la comunicacion de las extremidades con el cerebro
y viceversa.

= Trastornos neuroldgicos: significan el dafio originado en la corteza motora cerebral,
area del cerebro encargada de procesar y enviar la informacion de movimientos al
resto del cuerpo. La cual, origina dificultades de movimiento, las sensaciones y
control de ciertas partes del cuerpo, como ser la pardlisis cerebral, los traumatismos
craneoencefalicos y los tumores localizados en el cerebro.

Como sefala Peralta (2011), dentro del término discapacidad motora se engloban un
conjunto heterogéneo de trastornos manifestados en multiples formas y diversos grados. Cada
una de estas formas afecta en grado variable a la capacidad de realizar movimientos que sean
precisos, agiles y coordinados. El grado de afectacion depende de una serie de variables como
la extension, localizacion, origen e importancia funcional de la zona lesionada. Por ello, resulta
complejo generalizar los sintomas y manifestaciones caracteristicas de cada una de las diversas
patologias. No obstante, en ocasiones, las clasificaciones ayudan a promover la investigacion
para mejorar la calidad de vida de estas personas y sirven para que puedan recibir una serie de
ayudas. Por ello, a continuacion, se muestran diferentes clasificaciones propuestas por diversos
autores relevantes en este ambito.

Pérez y Garaigordobil (2007), presentan una clasificacion de los trastornos motrices
utilizando distintos criterios. Por un lado, la topografia del trastorno motor o como sefiala Olmedo

(2008), segun la zona afectada, encontramos:
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¢ Monoplejia: se encuentra afectado un miembro del cuerpo, ya sea brazo o pierna.

¢ Hemiplejia: se encuentra afectado un lado simétrico del cuerpo, ya sea derecho o
izquierdo.

e Paraplejia: se encuentran afectados ambos miembros inferiores.

o Tetraplejia: se encuentran afectados los cuatro miembros.

» Diplejia: se encuentran mas afectados los miembros inferiores que los superiores.

Por otro lado, y en funcion de las caracteristicas del movimiento, Pérez y Garaigordobil

(2007), recogen:

e La espasticidad: se caracteriza por un tono muscular excesivo.
o La hipotonia: se caracteriza por una disminucién del tono muscular.
¢ La distonia: se refiere a la alteracion del tono muscular caracterizada por espasmos

de contraccion intermitente.

Sin embargo, concluyen estos autores, que a menudo resulta imposible situar a una
persona en una de estas categorias, debido a que existen formas de transicién entre unas y
otras. Ademas, en muchos casos, la clasificacion se dificulta aun méas por la existencia de
trastornos asociados.

Siguiendo esta linea, unas de las principales dificultades, al intentar conceptualizar
genéricamente a las mujeres con discapacidad motora, es que se tiene que incluir a un amplio y
a la vez diverso numero de afecciones que condicionan en diferentes grados a la conducta de la
persona (Bilbao Ledn, 2005), dificultad que se incrementa si ademas del déficit motor que las
caracteriza se toma en consideracion otras dificultades asociadas que pueden rodear al mismo.
En cualquier caso, lo que se pretende resaltar es la limitacion en el movimiento y las necesidades

gue pueden derivarse de ello para conseguir la igualdad de oportunidades. En este sentido, las
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principales dificultades podemos encontrarlas en: desplazamiento, manipulacion, fuerza
muscular, movimientos corporales, comunicacion y accesibilidad.

Pero quizas el reto mas importante de las mujeres con discapacidad motora sea el de
conseguir la independencia familiar para crear su propia familia como forma de vida libremente
elegida. Lo cual, se encuentra dificultado debido a que en la conciencia social nho parece estar
asumido este derecho ni la libertad de eleccién de las mujeres con discapacidad y se alzan voces
en pro de la esterilizacion, la creacibn de macro residencias asistidas, la limitacién de la
capacidad para llevar a cabo una vida sexual normalizada. Es que aqui donde la dependencia
vuelve a jugar un papel importante porque, en el caso de la discapacidad motora, la falta de
autonomia hace que se precise de intermediarios “fisicos” para llevar a cabo muchas actividades

concretas, segun lo escrito por Bilbao Ledn (2005).

2.2.5. Discapacidad, Maternidad y Ocupacion

Abordar el tema de la discapacidad materna implica tener presente que es imposible
apreciar completamente sus causas, procesos y consecuencias sin recurrir al entorno social y a
la interaccion de la mujer con discapacidad con el mismo. Es importante tener en cuenta que el
abordaje individual y familiar de la discapacidad desde una Optica interdisciplinaria permite
asomarse de una manera diferente a esta problematica, vinculandola a la estructura propia y

singular de cada sujeto y su familia (Fernandez, 2021)

Ser madre, es un hecho que va mucho mas alla de los procesos bioldgicos pues, aun
cuando es un evento que tiene origen en el cuerpo, la reproduccion adquiere significados
diferentes en funcion a la época y contexto sociocultural en el que sucede, ademas de que

conlleva matices particulares de acuerdo con las condiciones en que se encuentra cada muijer.

Asi, factores como la edad, la condicion socioeconomica, la salud fisica y/o mental y, por

supuesto, los rasgos fisicos y/o funcionales con los que se encuentra “marcado” el cuerpo de las
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mujeres entran en esa especie de proceso de evaluacién social que define si la mujer esta en

condiciones de cumplir la responsabilidad de ser madre (Cruz Pérez, 2014).

Desde el inicio del embarazo, el parto y durante la maternidad, la mujer ird desarrollando
y adquiriendo un nuevo rol ocupacional, los cuales, segun Polonio Lopez (2001), son “los roles
vitales que el individuo desarrolla dentro de la sociedad.” Asi, la llegada de la maternidad puede
relacionarse con la adquisicion de un nuevo rol y, por lo tanto, con la transformacion de la
identidad ocupacional de una persona, incluyendo la aparicién de nuevas ocupaciones como las
derivadas del cuidado materno y de las nuevas necesidades ocupacionales; es decir, aparecen
nuevas necesidades para que la persona pueda participar en aquellas ocupaciones que desea o0

necesita (Echeverria, Ortega y Riquelme Echeverria, 2009).

En una mujer con discapacidad motriz, este cambio de rol y el desempefio ocupacional
puede verse afectado debido a sus limitaciones fiscas, en tareas especificas tanto del
autocuidado, como en las tareas requeridas para llevar a cabo la correcta crianza de su hijo. En
estas Ultimas tareas podemos nombrar la alimentacion del nifio, su vestimenta, la higiene del
mismo, dentro de la cual se contempla el bafio, el cambio de pafales y los cuidados médicos
necesarios para un bebé recen nacido. Mas alla de los cuidados basicos del nifio, también se
puede nombrar otras actividades como ser cargar al nifio en brazos, pasearlo o acunarlo, las
cuales le brindan al nifio la posibilidad de desarrollar correctamente los lazos afectivos con su

madre.

Por otro lado, las mujeres con discapacidad forman parte de los grupos tradicionalmente
identificados como poco aptos para ejercer la maternidad, pues sus rasgos fisicos, mentales y/o
funcionales suelen conllevar obstaculos y limitaciones que al enfrentarse a condiciones sociales
y estructurales que no consideran su existencia, se traducen en signos de debilidad,
dependencia, inferioridad, pasividad e, incluso, abiertas exclusiones a sus derechos sexuales y

Pagina 30| 119



reproductivos, al considerarlas incapaces de cumplir las expectativas sociales de salud e

independencia para ejercer el rol materno (Cruz Pérez, 2014).

En consecuencia, la posibilidad de ser madre suele ser vista por las mujeres con
discapacidad como una situacion compleja, cuando no lejana o inalcanzable, pues si bien es un
proceso que suele coincidir en muchos momentos con lo que les ocurre a mujeres sin
discapacidad, conlleva también eventos muy diferentes, derivados principalmente de los
estereotipos que las etiquetan como inferiores, dependientes y asexuadas, pero también de las
condiciones sociales que no consideran sus necesidades particulares, limitando su movilidad,

comunicacion y acceso a los servicios de salud.

Por ello, los terapistas ocupacionales deben prestar especial atencién a los cambios en
su rol ocupacional, en los que la mujer debera adquirir nuevas habilidades para el desempefio
satisfactorio del mismo, para poder realizarlo de manera auténoma, llevando a cabo elecciones
y control sobre su propia vida personal, y de manera independiente, haciendo lo que se requiere

para mantener la salud, sin necesidad de nadie mas que le ayude (Pilar Durante Molina, 2001).

De acuerdo al nivel de autonomia e independencia de la madre, puede verse o0 no
vulnerados sus derechos a formar una familia. Cuando las mujeres con discapacidad manifiestan
su deseo de ser madres, segun Cruz (2014), la sociedad trata de interferir en esta decision con
comentarios negativos. Por un lado, son las propias familias de estas mujeres quienes cuestionan
gue puedan traer al mundo a un nifio y cuidarlo como es debido. Por otro lado, el personal
sanitario suele incidir en el riesgo que supone el embarazo y el parto para la salud de la madre y

del bebé, y que se trata de una irresponsabilidad por parte de la mujer, mermando su autoestima.

Por su parte, algunos autores también expresaron que en el postparto y la crianza estas
madres requeriran ayuda de familiares o empleados para desempefiar ciertos cuidados del recién

nacido. Esta ayuda sera proporcional al tipo y gravedad de su discapacidad, en este sentido,
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este hecho puede transformarse en una situacién frustrante si la mama se siente controlada en

cada una de sus actuaciones (Pelaez, Martinez y Leonhardt, 2009)

Para Fernandez (2021), la prevalencia de las negativas representaciones sociales de las
mujeres con discapacidad que se tienen en cuanto a la maternidad, hace que se las siga
condenando a muchas de ellas a no ser madres o, de serlo, delegar las responsabilidades
relativas al cuidado de sus hijos o hijas en personas de su confianza, en el mejor de los casos.
Plantea que todavia siguen existiendo importantes barreras mentales que impiden el desarrollo
de la maternidad a muchas de estas mujeres que tampoco se considera que “encajan” en la

imagen social que se les concede.

Entre los mitos que motivan la visién negativa de la maternidad figuran:

e Laasexualidad. Sila mujer con discapacidad no es considerada candidata al amor
y la vida en pareja, es impensable que ejerza como madre.

e La consideracién por parte de profesionales de la salud del riesgo que entrafia el
embarazo y parto por la delicada salud de la mujer con discapacidad.

e Laidea de dependencia absoluta de la mujer con discapacidad. Se piensa que no
tendra autonomia y capacidad para cuidar a un nifio.

e Lavisién de la discapacidad como una enfermedad heredable o un castigo, que
se transmite a la descendencia.

e La creencia de que los hijos sufririan las consecuencias psicoemocionales y
psicosociales negativas de tener una madre con una discapacidad.

e Criar hijos supone unas condiciones Optimas de energia, movilidad, agilidad que
demandan que la mujer esté en excelentes condiciones de salud y nadie pueda
ocupar su lugar ni desempeiiar su rol, por lo tanto, esto hace incompetentes a las

mujeres con discapacidad.
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Pese a todos los prejuicios y obstaculos, muchas mujeres con discapacidades tienen el
“valor” de ser madres. “Valor” en el sentido de enfrentarse a nuevos desafios y limitaciones
practicas, pero sobre todo por tener que demostrar continuamente en la sociedad si son “buenas
0 malas madres”. Resulta sumamente enriquecedor intentar conocer tanto las vivencias de las
dificultades fisicas con las que se enfrentan estas madres singulares, como asi también sus
recursos para solventarlas, sus logros y su desempefio en la crianza, explorando las

“capacidades de la diada” puestas en juego en cada encuentro madre-hijo.

2.2.6. La Terapia Ocupacional en el Rol Materno y la Discapacidad Motora

Para Arellano y Vega (2005) la intervencion del terapeuta ocupacional, en esta area se
hace fundamental, como facilitador de aquellas experiencias y conocimientos necesarios para
las madres y familias, en lo que refiere a la crianza, estimulacion y salud de ellas (las mujeres) y
de sus niflos. Como asi también el aumento de la autoconfianza, autoestima y seguridad de las
mujeres en sus capacidades maternas, y eso se ve reflejado en el acercamiento e interpelacion
a los profesionales y en el mayor conocimiento, oportunidad y pertinencia en la demanda de
consulta de inquietudes y problemas durante un proceso vital e importante como el embarazo,
nacimiento y primeros meses de sus hijos.

Algunos estudios indican que las mayores complicaciones a las que se enfrenta una mujer
con discapacidad son en el momento de la lactancia, tienen relaciéon con el posicionamiento.
Determinados profesionales como ser el terapeuta ocupacional, puede facilitarla con
asesoramiento. Seran necesarios dispositivos que hagan posible la aproximacion y sujecion del
bebé al pecho de la madre, asi como se debe valorar la adaptacion de mamaderas. Ademas de
la adecuacion del nivel de los cambiadores y las cunas, accesorios para fijar los cochecitos de
bebe a la silla de ruedas y cualquier herramienta que facilite el cuidado del bebé por parte de la

madre (Strassburguer, Hernandez y Barquin, 2010)
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Segun Peinado Molina (2016) estas madres, en cualquier caso, requeriran de ayuda para
la asistencia en el cuidado de sus hijos, por lo que es importante conocer su entorno y saber con
los apoyos que cuenta (familiares, amigo, entre otros). La tecnologia también se puede convertir
en otro soporte en cuanto al cuidado del bebé (teleasistencia, aplicaciones informaticas, etc.).
Toda mujer durante el embarazo suele perder algunas habilidades funcionales y en las mujeres
con discapacidad, este hecho puede verse incrementado. Es por ello que una valoracion
funcional postparto pretende detectar un desacondicionamiento fisico con la finalidad de que se
recupere cuanto antes y en la mejor forma posible. Para ello se prescribira terapia fisica u
ocupacional adecuada.

Es importante destacar que, en la promocién del desarrollo sano del nifio, el terapista
ocupacional tiene un rol fundamental. Durante el embarazo, éste se potencia ya que es una etapa
vital de mucha receptividad y se logra llegar a las madres y/o familias, en los momentos mas
tempranos de gestacion, por lo cual las situaciones que puedan interferir en el desarrollo de los
nifos se pueden modificar adn antes del nacimiento del bebé, facilitando conocimientos y
herramientas para actuar en situaciones que a posteriori podrian afectar toda la dinamica familiar,
requiriendo de intervenciones mas complejas en tiempo y recursos. (Revista chilena de Terapia
Ocupacional, N°5)

De esta manera, para conseguir una buena atencion de las mujeres embarazadas con
discapacidad, es necesario erradicar los prejuicios sociales, asi como, capacitar al personal de
atencion para reconocer a las mujeres con discapacidad fisica como personas adultas y
sexuadas, y asi abordar sus necesidades y demandas. (Cruz, 2014) De la misma manera, Farber
(2000) propone que el terapeuta ocupacional debe ayudar a las madres con discapacidad a
aceptar el hecho de que pueden necesitar utilizar diferentes medios para lograr los mismos fines
gue otras madres sin discapacidad, asi como normalizar el intercambio de roles. Ademas, se

puede educar a la madre y su familia a desarrollar formas mutuamente respetuosas de compartir
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los roles de paternidad y de otros miembros de la familia, que promuevan la autonomia y la
participacién ocupacional de la madre. Esto puede incluir replantear la aceptacion de la ayuda,

ya sea mecanica o0 humana, como una fortaleza, en lugar de una deficiencia.

Para ayudar a las madres con discapacidad a maximizar la funcionalidad y la calidad de
vida, los terapeutas ocupacionales deben ser conscientes de la variedad de experiencias que
tiene las madres y disefar tratamientos individualizados que maximicen el compromiso
ocupacional significativo de las madres. Sin embargo, en las asociaciones de personas con
discapacidad, no se suele abordar la maternidad. Por ello, los autores sostienen que la Terapia
Ocupacional es necesaria en los servicios sociosanitarios de atencibn a la maternidad

(Dominguez et al, 2018; Farber, 2000).
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3.1. Tipo de Estudio

Esta investigacion se realiz6 con el planteamiento metodoldgico del enfoque mixto, puesto
gue se considera gque este se adapta con mayor asertividad a las caracteristicas y necesidades
de la investigacion.

El enfogue mixto son procesos sistematicos, empiricos y criticos de investigacion. El cual
implica la recoleccion y andlisis de datos cuantitativos y cualitativos, su integracién y discusion
conjunta, de esta manera, realizar inferencias producto de la informacion recaudada, y asi, de
esta manera, lograr un mayor entendimiento del fenébmeno que se pretende estudiar (Hernandez-

Sampieri y Mendoza, 2008).

3.2. Alcance de Investigacion

La presente investigacion tiene un alcance de estudio de tipo exploratorio, cuyo objetivo
es examinar un problema de investigacidon poco estudiado y obtener informacion sobre la
posibilidad de llevar a cabo una investigacion mas completa respecto a un contexto en particular.
A su vez, esta investigacién también posee un alcance descriptivo, por el cual, se busca
especificar las caracteristicas y perfiles de personas, grupos, procesos o del fenémeno que se
someta a investigacion. Unicamente pretende medir o recoger informacion de manera
independiente o conjunta de sobre los conceptos o las variables a las que se refiere, sin indicar

como se relacionan las mismas.
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3.2. Disefio

Dentro del enfoque mixto, se sigue un disefio de estudio de ejecucion concurrente, es
decir que, para ambos métodos, tanto cuantitativo como cualitativo, se recolectaron y analizaron
los datos de manera simultanea, por lo que los datos de un método no se construyen sobre los

resultados del otro.

En el aspecto cualitativo se utiliza el método de la teoria fundamentada y la
fenomenologia, que proporciona una mejor comprension de la experiencia subjetiva de las
personas, siguiendo un disefio constructivista, el cual se enfoca en los significados provistos por
los participantes de la investigacién, considerando sus visiones, creencias, valores y
sentimientos. De esta manera, al enfocarse en comprender los fendmenos explorandolos desde
la perspectiva de los participantes en un ambiente natural y en relacién con su contexto, se utilizo
este método para recaudar informacion sobre mujeres con discapacidad motriz durante su
embarazo y los primeros 6 meses de vida su hijo, para obtener informacibn con mayor
subjetividad acerca de las capacidades y limitaciones que encontraron estas mujeres en sus
experiencias personales, y asi, analizarlas y compararlas para una mayor comprension de las
mismas.

En cuanto al aspecto cuantitativo, su disefio es no experimental — transaccional
descriptivo, en el cual se estudiaron y describieron situaciones ya existentes, en las que no se
manipulé ninguna variable con fines para esta investigacion. Por medio de este, se pretendia
conocer la experiencia de profesionales de la Terapia Ocupacional en cuanto a la intervencion
de mujeres con discapacidad motriz, su embarazo y posterior cuidado de sus hijos durante los

primeros 6 meses de vida.
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3.3. Variables

1. Cantidad de terapistas ocupacionales que realizaron intervenciones en mujeres con

discapacidad motriz, durante su embarazo.

Definicion conceptual. EI nUmero aproximado de terapistas ocupacionales que a lo largo
de su experiencia profesional haya trabajado con mujeres con discapacidad motriz, mientras la
misma se encontraba cursando un embarazo.

Definicién operacional. Para la recoleccion de datos de esta variable se utilizo la
“Encuesta para terapistas ocupacionales”, elaborada para la presente investigacion, de la cual,
se utilizaron las preguntas desde la n°1 hasta la n°7.

e Las preguntas 1, 3 y 5 son del tipo dicotomicas, es decir presenta Unicamente dos
categorias. (Si 0 No)
e Las siguientes preguntas son de opcion multiple con respuesta Unica:
- Pregunta 2, hace referencia a la cantidad de afios que lleva el participante
ejerciendo su profesiéon como terapista ocupacional. Cuenta con cuatro variables
(Menos de 5 afios, Entre 5y 10 afios, Entre 10 y 15 afios, Mas de 15 afios)
- Pregunta 4 y 6 hacen referencia a la cantidad de mujeres con discapacidad
motriz con las que el profesional ha trabajado y a cuantas de ellas han tenido
hijos, respectivamente. Ambas poseen las mismas 4 categorias (Menos de 5,
Entre 5y 10, Entre 10 y 15, Mas de 15).
- Pregunta 7 es en relacion a la cantidad de mujeres que mientras estaban
embarazadas asistian a Terapia Ocupacional. Tiene 4 categorias (Ninguna,
Entre 1y 3, Entre 4 y 6, Mas de 6)
2. Cantidad de terapistas ocupacionales que realizaron intervenciones en mujeres con

discapacidad motriz, durante los primeros 6 meses de vida de su hijo.
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Definicion conceptual. EI nUmero aproximado de terapistas ocupacionales que a lo largo

de su experiencia profesional haya trabajado con mujeres con discapacidad motriz, durante los
primeros 6 meses de vida de su hijo.

Definicién operacional. Para la recoleccion de datos de esta variable se utilizé la

“Encuesta para terapistas ocupacionales”, elaborada para la presente investigacion, de la cual,
se tuvo en cuenta las preguntas delalala 6y lan°8.
e Las preguntas 1, 3y 5 son del tipo dicotomicas, es decir presenta Unicamente dos
categorias. (Si 0 No)
e Las siguientes preguntas son de opcion multiple con respuesta Unica:

- Pregunta 2, hace referencia a la cantidad de afios que lleva el participante
ejerciendo su profesiébn como terapista ocupacional. Cuenta con cuatro variables
(Menos de 5 afios, Entre 5y 10 afios, Entre 10 y 15 afios, Mas de 15 afios)

- Pregunta 4 y 6 hacen referencia a la cantidad de mujeres con discapacidad motriz
con las que el profesional ha trabajado y a cuantas de ellas han tenido hijos,
respectivamente. Ambas poseen las mismas 4 categorias (Menos de 5, Entre 5y
10, Entre 10 y 15, Mas de 15).

- Pregunta 8 es en relacion a la cantidad de mujeres que durante los primeros 6
meses de vida de su hijo, asistian a Terapia Ocupacional. Tiene 4 categorias
(Ninguna, Entre 1y 3, Entre 4y 6, Mas de 6)

3. Aspectos en los que los terapistas ocupacionales de Tucuman consideran que
pueden intervenir para incrementar la independencia en mujeres con discapacidad
motriz durante su embarazo

Definicion conceptual. Acciones que puede realizar un terapista ocupacional de Tucuman,
para facilitar y mejorar el desempefio de las actividades de la vida diaria basicas, instrumentales

0 avanzadas necesarias, en una mujer con discapacidad motriz embarazada.
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Definicion operacional. Para el conocimiento de esta variable se utilizaron dos
instrumentos: la “Encuesta para terapistas ocupacionales” y la “Entrevista para mujeres que
poseen discapacidad motriz con hijos”, ambas elaboradas para la presente investigacion.

o De la “Encuesta para terapistas ocupacionales” se tomé informacién aportada por las
siguientes cinco preguntas:

- Pregunta 7 en relacion a la cantidad de mujeres con discapacidad motriz, que
asistieron a Terapia Ocupacional, es de opcién multiple y presente cuatro categorias
(Ninguna, Entre 1y 3, Entre 4y 6, Mas de 6)

- Pregunta 10: en relacion a los modelos utilizados, es de opciéon mdultiple con lugar a
gue el profesional agregue una respuesta que no se encuentra entre las opciones.
Cuatro categorias (Modelo de desempefio ocupacional -AOTA-, Modelo canadiense
del desempefio ocupacional, Modelo Kawa, Otro ¢,Cual?)

- Pregunta 11 y 12 son de caracter abierto, donde el profesional debe expresar su
respuesta con respecto a los modelos y el abordaje elegidos.

- Pregunta 13 con respecto a las dificultades en las AVD que surgieron durante el
embarazo. Es de respuesta multiple con lugar a que el profesional agregue otra
respuesta si asi lo desea, doce categorias (Ninguna, Higiene, Vestido, Alimentacion,
Uso del bafio, Transferencias, Cocina, Limpieza, Actividades de ocio, Deporte,
Trabajo, Otras)

¢ De la “Entrevista para mujeres que poseen discapacidad motriz con hijos” se tomaron
también cinco preguntas:

- Preguntas 3, 4, 6, 9y 11 son de caracter abierto, donde la participante expresara su

opinién sobre su experiencia de embarazo con una discapacidad motriz.
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4. Aspectos en los que los terapistas ocupacionales de Tucuman consideran que pueden
intervenir para incrementar la independencia en mujeres con discapacidad motriz
durante los primeros seis meses de vida de su hijo.

Definicion conceptual. Acciones que puede realizar un terapista ocupacional para facilitar

y mejorar el desempefio de las actividades de la vida diaria bésicas, instrumentales o avanzadas
necesarias, en una mujer con discapacidad motriz, durante los primeros 6 meses de vida de su
hijo o hija.

Definicion operacional. Dicha variable también fue investigada por medio de la “Encuesta
para terapistas ocupacionales” y se utilizaron algunas preguntas de la “Entrevista para mujeres
que poseen discapacidad motriz con hijos”, ambas redactadas para la presente investigacion.

o De la “encuesta para terapistas ocupacionales” se recolecté informacion a través de seis
preguntas:
- Pregunta 8 es de opciéon multiple con respuesta Unica, en relacion a la cantidad de
mujeres, que teniendo un hijo entre los primeros 6 meses de vida, siguieron
asistiendo a Terapia Ocupacional. Presenta cuatro categorias (Ninguna, Entre 1y 3,
Entre 4 y 6, Mas de 6).

- Pregunta 9 dicotémica, en relacion a la realizacion de adaptacién, dos variables (Si
0 No)

- Pregunta 10: en relacién a los modelos utilizados, es de opcién multiple con lugar a
gue el profesional agregue una respuesta que no se encuentra entre las opciones.
Cuatro categorias (Modelo de desempefio ocupacional -AOTA-, Modelo canadiense
del desempefio ocupacional, Modelo Kawa, Otro ¢ Cual?)

- Pregunta 11 y 12 son de caracter abierto, donde el profesional debe expresar su

respuesta con respecto a los modelos y el abordaje elegidos.
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3.4.

3.5.

- Pregunta 14 con respecto a las dificultades en las actividades de cuidado de su hijo,
es de respuesta multiple, con lugar a que el profesional incorpore otra respuesta si
asi lo desea, tiene siete categorias (Ninguna, Amamantar al nifio/a, Vestimenta de su
hijo/a, Cargar en brazos a su hijo/a, Cambiar pafiales, Cuidados médicos del nifio/a,
Otra).

De la “Entrevista para mujeres que poseen discapacidad motriz con hijos” se tomé tres

preguntas:

- Pregunta 13, 14 y 15, son de caracter abierto, donde la participante expresara su

opiniodn con respecto a su experiencia en el cuidado de su hijo.

Categorias de anélisis

Experiencias de maternidad de mujeres con discapacidad motriz.

El entorno como factor facilitador y/u obstaculizador para la madre con discapacidad
motriz.

Independencia de mujeres con discapacidad motriz en actividades de la vida diaria (AVD)

Universo de estudio/poblacion:

En el aspecto cualitativo el universo de estudio son mujeres tUnicamente con discapacidad

motriz, entendiendo a la misma como una alteracion en muasculos, huesos o articulaciones, o

bien, un dafio cerebral que afecte el area motriz y que le impida a la persona moverse de forma

adecuada o realizar movimientos finos con precision; y que la misma haya experimentado un

embarazo y el posterior cuidado de su hijo, residiendo en Tucuméan durante ese periodo.

En lo cuantitativo la poblacion es de terapistas ocupacionales con titulo profesional, que

residan o hayan ejercido su profesion en Tucuman durante al menos un afio.
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3.6. Muestray tipo de muestreo

En lo cualitativo, al realizarse bajo el marco metodolégico de la teoria fundamentada, el
namero final de participantes se dio una vez saturados los datos de la investigacion. Las
participantes fueron seleccionadas de manera no probabilistica por juicio, ya que las mismas se
eligieron en funcién de las caracteristicas y requisitos necesarios para ser participes de la
presente investigacion.

En el aspecto cuantitativo, la investigacion se realizd en base a 50 profesionales del area
de Terapia Ocupacional, elegidos de manera no probabilistica siguiendo las bases del muestreo
de bola de nieve o cadena, para el cual, se seleccionaron individuos que cumplan con los criterios
de inclusién de la presente investigacion, quienes, a su vez, sugirieron otros profesionales que

cumplan con las mismas caracteristicas.

3.7. Criterios de inclusion:

Para participar de la rama cualitativa se buscé mujeres que tenga una discapacidad motriz
previa o que haya surgido durante al embarazo. Tenga actualmente uno o mas hijos. Menor de
50 afos. Que viva o haya vivido en Tucuman durante su embarazo y los primeros 6 meses de
vida del bebé. Debe firmar un acuerdo de consentimiento informado de participacion voluntaria.

En el aspecto cuantitativo se incluyeron terapistas ocupacionales, de cualquier sexo y
edad, que poseen titulo profesional. Debe residir o haber ejercido su profesion durante al menos
un afio en Tucuman. El participante debe firmar un acuerdo de consentimiento informado de

participacion voluntaria.

3.8. Criterios de exclusion:
No participaron de la investigacion cualitativa mujeres que poseen cualquier discapacidad
ademas de la motriz u otra diferente. No tenga hijos. Mayor de 50 afios. Que su discapacidad se

haya presentado posterior al embarazo. Haya vivido fuera de Tucuman durante su embarazo y
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los primeros 6 meses de vida del bebé. No firme el acuerdo de consentimiento informado de
participacion voluntaria.

Se vieron excluidos del aspecto cuantitativo profesionales de otra area fuera de la Terapia
Ocupacional o estudiantes sin titulo profesional de terapista ocupacional. Que resida fuera de
Tucuman o no haya ejercido su profesion en la provincia durante al menos un afio. No firme el

acuerdo de consentimiento informado de participacion voluntaria.

3.9. Técnicade recoleccion de datos:

Para la investigacion cualitativa se recolectaron los datos por medio de una entrevista
individual, semiestructurada, con preguntas abiertas y de contraste, elaborada para la presente
investigacion. La cual, posteriormente, fue trascripta para su analisis.

Por su parte, para la rama cuantitativa, se realizaron a todos los participantes una
encuesta virtual, la cual, cuenta con preguntas cerradas y abiertas, redactada para la presente

investigacion, utilizando la herramienta Google Forms para su realizacion.

3.10. Plan de analisis de datos:

Para el andlisis de los datos cualitativos, primero se realizé una trascripcién de las
entrevistas realizadas. Luego se procedié a organizar los datos, en una codificacion de primer
nivel, donde se compararon las unidades y se crearon las categorias de analisis, necesarias para
la investigacion.

Consecuentemente, se hizo una codificacién de segundo nivel, en la cual se compararon
las diferentes categorias generadas anteriormente, la misma dio lugar a la interpretacion de los
datos, desarrollo de patrones y la codificacion selectiva para el posterior desarrollo de hipétesis,

explicaciones, teorias y conclusiones.
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En el caso de los datos cuantitativos, una vez realizada la encuesta, los resultados de la
misma fueron expresados en graficos estadisticos circulares, de barras y cuadros comparativos

para un mejor andlisis y comparacion de la informaciéon obtenida.

3.11. Consideraciones Eticas:

Todos los participantes debieron aceptar de manera voluntaria su participacion, no
remunerada, en la presente investigacion, para la cual expresaron su voluntad a través de la
firma de un documento de consentimiento informado, donde manifestaron tener conocimiento
absoluto sobre la investigacion, su propdsito, asi como los objetivos y del uso de la informacion
recolectada, exclusivamente para fines de la investigacion. Ademas, se les asegurd
confidencialidad y anonimato, dando lugar a retirarse en cualquier momento o0 negarse a

contestar algun tipo de pregunta.
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Capitulo 4

Hallazgos del Trabajo de Campo

4.1. Contexto

Para la presente investigacion, se realizé una entrevista individual, semiestructurada, con
preguntas abiertas y de contraste. Debido a la dificultad para hallar mujeres con las
caracteristicas requeridas, dicha entrevista, fue dirigida a ocho mujeres con discapacidad motriz,

menores de 50 afios, quienes tuvieron uno o0 mas hijos, residentes de la provincia de Tucuman.

Dichas entrevistas se realizaron con motivos de recolectar informacion sobre la
experiencia y perspectiva de diferentes mujeres, que poseen discapacidad motriz y han
atravesado un embarazo y cuidado de su hijo, durante los primeros 6 meses de vida, de manera
qgue, en base a las respuestas recolectadas, pudiera establecer los puntos en comun y las

diferencias entre las historias de las participantes.

Las mismas fueron audio-grabadas y trascriptas de manera textual, lo que constituyo el

“corpus de analisis”.

El andlisis se realizo en base a la Teoria Fundamentada. Se inicié con una codificacion
abierta donde se identificaron las unidades de registro o cédigos, a partir de los cuales se
fueron elaborando categorias de orden creciente que pudieron dar cuenta acerca de las

percepciones de las entrevistadas (Codificacion axial).

Finalmente se selecciond la categoria sustantiva, a partir de la cual se logré elaborar

una hipétesis que diera una idea més acabada del problema de investigacion.
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4.2. Entrevistas

4.2.1 Experiencias de Maternidad de Mujeres con Discapacidad Motriz.

Cuando las entrevistadas comenzaron a relatar las vivencias que atravesaron a lo largo
de toda su maternidad, lo primero que surgi6é fueron sus experiencias previas al embarazo.
Donde la busqueda del embarazo en algunos casos, se vio dificultada debido a su discapacidad.
Por un lado, P3 quien refiere “cuando tenia 1 afio y 6 meses, tuve la enfermedad de la
poliomielitis, que me dejo con una secuela de pardlisis en los MMII”, inici6 relatando “Me
embaracé y tuve un embarazo ectdpico, porque por la escoliosis, hizo que mis caracteristicas de
la parte de las trompas y todos mis 6rganos reproductores estén como cruzados [...] me operaron
y perdi una de mis trompas de Falopio”. Por lo cual, luego tuvo que hacer un tratamiento especial
para lograr un embarazo nuevamente “Después hice un tratamiento, eso fue marzo y en agosto
me embaracé de mi primera hija, a los 26 afios”. Por su parte, P5, quien a los 17 afios tuvo un
ACV, hizo un tratamiento diferente, en relacibn a su desempefio sexual “Para poder
embarazarme de nuevo, para tener el deseo sexual digamos, tuve que hacer muchas cosas. Fue
dificil y me costé muchisimo, porque no sentia nada. Empezamos a ver otras maneras, otro tipo
de caricias y posiciones para ver como podia empezar a sentir”. Por otro lado, P4, la cual cont6
acerca de su discapacidad “una enfermedad autoinmune, que se llama Enfermedad Mixta del
Tejido Conectivo (EMTC), lo que hace mi enfermedad, es que solapa enfermedades como el
lupus, la artritis, la esclerodermia y hace sintomas como al azar y los junta. En mi caso, me
fallaban mucho las articulaciones y la parte muscular’, narr6 “Como yo tenia mucho dolor
articular, el trabajo que hice, fue lograr masa muscular, en las proximidades de las articulaciones,
para que cuando yo haga fuerza no utilice las articulaciones sino el musculo, entonces fui
logrando fuerza y tuve un punto donde estaba muy muy bien, en ese punto fue donde busque el

embarazo”
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Muchas de ellas relataron como inici6 la idea de formar una familia y tener un hijo o una
hija, y lo que conllevé aquello. P3 comento “El embarazo de mis 2 hijos, sobre todo de la primera,
fue buscar, buscarla. Encontramos un ginecologo que realmente es muy bueno. El nos pudo
ayudar, porque fue muy traumatico perder el primer bebé. El nos formd, nos ensefio todo el tema
de la fecundacion [...] Fueron mas de 9 meses de cuidados, de estar en la cama, de ir a control
todos los meses, de una buena alimentacion”. Por su parte, P4 relaté “Yo para quedar
embarazada, en realidad, se supone que tiene que haber como de mi enfermedad una
estabilidad. Entonces me hicieron un cambio de medicacion, para poder cursar un embarazo con
la medicacion esa y asi lo hice. A los 31 en el 2019, nacié mi hijo” y contintio describiendo “Yo
gueria tener un hijo, asi que me puse en campafia de investigar si con mi enfermedad activa era
viable 0 no, que pueda quedar embaraza. Cuando encontré un ginecélogo que me dijo que era
posible, yo obvio lo acepté. El me explico que lo ideal, es que la enfermedad se inactive, que
deje de tomar medicacion y recién buscar el embarazo, después de 6 meses. Primero si, esperé
varios afios a ver si mi enfermedad se estabilizaba, por lo menos 5 afios. Como veia que no
pasaba, ahi probé otras opciones.” Por ultimo, P6, quien posee diagnoéstico de cuadriplejia,
comentd en contraste a las demas participantes: “yo nunca me habia imaginado que podia llegar
a estar embarazada. O sea, no pensaba que era posible para alguien como yo [...] de todas
formas, no lo buscaba y ya llevaba 10 afios noviando y nunca habia pasado nada, fue inesperado

para todos”.

A continuacién de estos relatos, le siguieron los que hacian referencia a sus experiencias
durante el embarazo, donde atravesaron diferentes situaciones a lo largo de esos nueve meses
gue, en algunos se hallaron coincidencias entre las participantes y en otras no. Por un lado,
algunas refieren que su embarazo tuvo que ser con reposo absoluto a causa de su discapacidad.

P3 relat6 “Mi hija tenia 4 afios ya cuando empecé a sentir sintomas de mucha hambre, nduseas
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y bueno me hice el analisis y estaba embarazada. Ahi empez6 de nuevo el tema de los cuidados,
de hacer reposo [...] Asi que embarazos de mucho reposo, mucho control médico, de estar
siempre las personas al lado mio, por temor a perderlo como al primero”. Similar al caso que
planteé P7, con paralisis cerebral espastica, quien comenté “Mi embarazo fue complicado, tuve
una amenaza de aborto, casi lo pierdo cuando el embarazo era muy chiquito [...] me pusieron en
camay la pasé en reposo casi todo el embarazo, dejé de trabajar todo un afio”. Por su parte, P2
relaté “[...] de la nada, me queria acostar y me agarré una compresion fuerte en la cervical y a
raiz de eso, se me ha ido durmiendo todo digamos y me agarré como una disminucion de la
fuerza[...] me dijeron que era una enfermedad autoinmune, una inflamacién en la medula y pasé
el resto del embarazo internada, durante cuatro meses y a los ocho meses de embarazo, ya

cuando lo tuve a mi hijo, me dieron el alta”

A diferencia de P5 quien comento “mi embarazo fue normal, es mas, ni yo me di cuenta
gue estaba embarazada hasta los 5 meses” o P1, quien fue diagnosticada con paraplejia

espastica, dijo “Durante el embarazo lo llevé como cualquier otra mujer”.

Todas las mujeres entrevistadas tuvieron un parto por ceséarea, ellas comentaron sus
experiencias con médicos o los profesionales de la salud, quienes las atendieron en cuanto a su
embarazo y su discapacidad. Algunas, tuvieron buenas experiencias como P2 quien narrd
“durante los Ultimos 4 meses de embarazo al estar internada estaba rodeada de profesionales
todo el tiempo que me ayudaban con mis necesidades”, P4 relaté “incluso el ginecélogo al que
iba era especializado en embarazo de riesgo, un sefior muy bueno, muy humano”. En contraste
con ellas, otras no tuvieron una experiencia favorable con el personal de salud, como es el caso
de P6 que comentd “El médico que me estaba haciendo el tratamiento en esa época, para mi
espalda, me dijo que no deberia tenerlo al bebé, que yo no seria capaz de cuidarlo”, similar fue

el caso de P8 quien relatd “una médica me sugirié que seria mejor no tenerlo, por una cuestion
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de que, siendo madre soltera, discapacitada, mi vida seria el doble de dificil”, quien también tuvo
un mal encuentro con su médico fue P7, la cual narr6 “La doctora me transmitié su temor de que
yo no pudiera tolerar o realizar el trabajo de parto, y ella me dijo que deberia ser por cesérea [...]
y no me dejaron elegir’. Continué narrando una situacion que atraves6 al momento de la cirugia
“a la hora de la operacion, me ponen el epidural y yo estaba despierta y sentia que la ginecéloga
se quejaba y les decia a sus colegas que no podia atravesar los musculos de mi vientre por mi
espasticidad [...] lo dijo enojada con ciertas palabras que no voy a repetir, pero echandome la
culpa de gue yo le estaba dificultando su trabajo. No me lo decia directamente a mi, pero yo

escuchaba todo, me pareci6 poco profesional”.

En cuanto a la pregunta que iba dirigida a las dificultades debidas al embarazo que
hallaron con respecto a su discapacidad, P5 comentoé “Me sentia muy pesada, mas de lo normal.
Me dificultaba mucho el caminar, o sea aparte de que ya de por si me costaba, con el embarazo
sentia mucho mas peso y era mas dificil’, P6 también relaté “con el embarazo un poco me
dificultaba para pasarme a la silla que usaba para bafiarme [...] después ya me bafiaba fuera de
la ducha, era mas facil el pase, porque tenia miedo de caerme. Un par de veces me cai, pero
bajito, el pase ese era complicado por el peso que tenia mi cuerpo, que yo no estaba

acostumbrada”, al igual que P7, la cual dijo “me vivia cayendo por el peso de la panza”.

Seguidamente, las mujeres entrevistadas narraron sus experiencias durante la crianza
de sus hijos, en cuanto a los hechos sucedidos desde el momento del parto hasta los seis meses
de vida de su bebé. Todas ellas encontraron alguna dificultad dada su discapacidad, como P2

2

quien coment6 “bueno, en ese momento no tenia tanta fuerza en los brazos como ahora para
poder sostenerlo, asi que siempre me ponia almohadones sobre mis piernas para poder

sostenerlo y darle el pecho”, P4 por su parte, relaté “mi estabilidad emocional afecta la actividad
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de la enfermedad y esa a su vez mi destreza fisica. Todo se vio, asi como boicoteado, por todas

las emociones del momento, pero dentro de todo llevadero”.

Las diferentes narradoras prosiguieron a comentar las actividades especificas del cuidado
de sus hijos, en las que tuvieron alguna dificultad, debido a su discapacidad motora. P1 inici6
contando “con los chicos cuando nacieron, que tenés que estar bafiandolos, agachandote todo
el tiempo y bueno la espalda me empezé a afectar mucho, con el movimiento ese de levantarte
y agacharte seguido”, por su lado P4 relaté mas detalladamente “a veces me quedaba sola en
casa y yo tenia que abrir la tapa del hipoglos y era espantoso, porque yo trataba de hacer todas
las formas con mis dedos y no lo podia hacer, entonces tenia que hacer con la boca o esperar a
gue mi esposo llegue [...] Me acuerdo que antes y bueno ahora también, cuando lo queria alzar,
el dolor que se siente como en la articulacién del hombro, no lo podia levantar a pesar de que él
estaba llorando [...] todas las actividades que me involucraban los miembros superiores para mi
eran muy dificiles. Cargarlo o levantarlo de las axilas, para mi era super dificil. [...] Para cambiar
el pafal, con el tiempo aprendi como manipular las manos para hacer menos fuerza. Lo que era
cuidado de él, creo que mas o menos me daba mafa [...] hacer algo con una jeringa, sacar una
hilacha, prenderle los botones o cierres, para vestirlo esas cosas que requerian lo fino, para mi
si era muy dificil. Por ahi para bafiarlo, mas lo hacia mi esposo, por una cuestién de que yo me
agotaba mucho para tenerlo en el agua”. P5 también comenté “cuando de noche lloraba la beba
él (su pareja) era quien tenia que levantarse y traerla o levantarla de la cuna, porque cuando son
muy chiquitos los tenés que levantar con ambas manos si 0 si y yo todavia no tenia la fuerza
necesaria con ambos brazos para levantarla”. P7 narré “El hecho de cambiarlo cada 3 horas,
tener que estar todo el tiempo agachada, sosteniendo las cosas y todo, era tremendamente
dificil”, por ultimo, P2 refirié “nunca pude cambiarle los panales, vestirlo, bafiarlo ni nada de esas

cosas’.
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A medida que se fueron adaptando a esta nueva etapa de sus vidas, y las diferentes
actividades que tuvieron que incorporar en su rutina, las mujeres fueron logrando lo que para
ellas era un desempefio satisfactorio de dichas tareas, en ocasiones con ayuda, como, por
ejemplo, P3 narré por su parte “la ayuda que yo recibia era que me acerguen las cosas que yo
no podia acercar, aprendi a hacer todo en la cama. Es mas, hasta el dia de hoy, para mis hijos
es lo mas normal estudiar, cenar, merendar, ver television, todo en la cama, porque los primeros
afos de ellos era asi. Los ponia en la cama a jugar, ahi los cambiaba, los alimentaba [...] Pero
yo cuidaba de mis hijos, en la noche por supuesto, si alguno lloraba, él (su esposo) tenia que
levantarse y me los traia al lado mio”, en similitud a la experiencia de ella, P5 dijo “La ponia a la
bebé en la cama y como sea la cambiaba”. Por su parte, P8 también agreg6 “De a poco me fui
adaptando y me fui acomodando a mis necesidades y a las necesidades del bebé, cumpli con lo
gue me propuse. Tuve dias mas dificiles que otros, pero creo que eso es parte de la vida de
todos”. P6 también comentd su experiencia diciendo “cuando ya se podia sentar mas o menos
el bebé, como a los 4 meses por ahi, ya yo lo acomodaba y lo sentaba en la pileta de la cocina,
gue es bajita, estd a mi medida y lo bafiaba ahi” y P1 relaté “ya después andaba re canchera,

me movia en colectivo y llevaba a mis hijos conmigo sin problema, cargaba hasta el coche en el

colectivo”.

A su vez, no dejaron de comentar cémo fueron sus sentimientos a lo largo de este periodo.
P3 narré “obviamente no fue facil, no es facil. Yo me sentia realizada pero muchas veces si sentia
frustracion, porque habia cosas que no las podia hacer [...] pero al mismo tiempo, yo soy muy

2 &

creyente, asi que lo recibi como un milagro en mi vida”. P6 también acot6 “el cambio en el ritmo
de vida fue muy dificil pero ya me estoy acostumbrando, me estoy acomodando con todas las
obligaciones. Es por mi hijo lo que hago [...] al principio, para cambiarlo si me costaba, era como

gue tenia miedo de golpearlo o de que se me caiga, por mi condicién”, otro comentario surgioé

por parte de P2 “yo me entristecia porque no podia hacer nada de lo que yo queria. Yo siempre
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guise ser mama [...] y ahora que era mama no podia hacer nada de lo que hubiese gustado
hacer”. Por su parte, P8 dijo “Siempre me di mafa, como sea le encontré la vuelta para hacer

todo, no podia permitirme sentirme derrotada”.
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4.2.2 El Entorno Como Factor Facilitador y/u Obstaculizador Para La Madre Con
Discapacidad Motriz.

En este apartado, se encuentran las respuestas brindadas con respecto a aquellos
aspectos de su entorno socio-cultural y ambiente fisico que fueron de apoyo o impedimento, para
poder llevar a cabo de la mejor manera su embarazo y posterior cuidado de sus bebés. En un
primer momento, el factor a resaltar fue el entorno familiar. Por un lado, tenemos a aquellas
guienes comentaron haber tenido un buen apoyo, por parte de los distintos familiares. Por
ejemplo, P1, quien dijo “con mi esposo, bueno creo que equilibramos bien las tareas. No es como
gue él tuvo que hacer mas cosas por mi discapacidad, los criamos como cualquier pareja lo haria,
creo yo” o P5, que narré “me acompafié siempre el papa de mi bebé, él iba conmigo a todos

2k

lados y si no podia por trabajo, iba con mi mama”. También fue el caso de P6, que relaté “mi
familia siempre me dio mucho apoyo, mucho apoyo de mi hermana y de mi madre. El primer dia
gue me enteré que estaba embarazada si nos cost6 mucho a todos, fue fatal [...] Mi pareja

también me ayudd mucho, generalmente nos dividimos las tareas, si él esta con el bebé yo hago

las cosas de la casa o al revés”.

Por su parte, algunas vivenciaron desencuentros o malas experiencias con sus familiares,
al momento de concebir a su hijo. P5, narré, que estando cursando su segundo embarazo con
su novio, “mi familia trato de decirle que se estaba metiendo en un lio grande al tener un hijo con
alguien como yo, con mi discapacidad, era mejor no tenerlo [...] Me acuerdo que mi familia lo
invitaba a casa para decirle que no esté conmigo, que yo no me iba a recuperar mafiana [...] él
igual me acompafaba a fisio, yo iba todos los dias al hospital avellaneda. Se trepaba conmigo
en la ambulancia, primero cuando yo estaba en camilla, después en la silla de rueda... estaba
siempre digamos”. P8 también tuvo una mala experiencia con su madre, cuando se enterd de su
embarazo “En ese momento mi mama me pidié que volviera a vivir con ella [...] ella decia que
iba a necesitar ayuda para criar un hijo, que seria muy dificil, que no seria capaz de cuidarme a
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mi y a mi hijo, como si todavia fuera una nifa [...] creo que hasta le sorprendié saber que yo
podia embarazarme [...] decidi permanecer en mi departamento, le prometi a mi vieja que le iba
a pedir ayuda cuando la necesite, pero yo sabia que ese seria el Ultimo recurso, yo queria
probarme una vez mas a miy a todo el mundo, que podia hacer esto sola, que por andar en silla

de ruedas no era menos capaz que cualquier otra mujer”.

Experiencias como ser el embarazo, traen consigo diferentes cambios en el estilo de vida,
en la familia, su rutina, entre otros. Por lo que también se resaltaron algunos de los cambios en
su entorno familiar que las entrevistadas sintieron o tuvieron en sus vidas durante este periodo.
En este caso, P3 relaté “mi marido trabajaba, entonces buscamos gente que nos ayude, mi
familia siempre nos estuvo apoyando [...] Por ahi mis amigas también venian a prepararme el
desayuno y la comida”. Por su parte, P2 tuvo que mudarse de su casa cuando tuvo su hijo, luego
agrego “vivo con mi esposo, mi hijo, mi suegra y mi cufiado que también tiene una discapacidad
y entre todos hacemos lo que podemos”. Un caso diferente, pero también a destacar, es del de
P5, la cual, tuvo su ACV meses antes de concebir su segundo hijo, comento “si te puedo decir,
gue quien seguro la pas6 mal fue mi primer hijo. Mi hijo tuvo una mama que no se separaba de
él, lo llevaba a todos lados, al colegio, los cumpleafitos y demas [...] Igual yo siempre traté de ir
a todos los a actos, jugar con él y asi, pero por ahi yo sentia que él se frustraba mucho al ver

gue yo no podia hacer algunas cosas, y de verdad le costé mucho adaptarse al cambio”.

Otro tema acerca del cual se les interrog6 a las participantes sobre la crianza de sus hijos,
fue: ¢ Quién se encargé mayoritariamente del cuidado del nifio/a? P2, contestdé “mi esposo, me
casé en el hospital cuando estaba internada con el papa de mi hijo, un mes antes de que nazca.
Y bueno, él se encarg6 en su mayoria de cuidar a nuestro hijo y también de ayudarme a mi. La
verdad que él nos tuvo que cuidar a ambos”; al igual que P5, “durante el embarazo me mudé a

la casa de los padres de mi pareja en ese momento, ellos por ahi me colaboraban, pero yo
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intentaba de que no se metan mucho [...] Mi pareja me ayudd un montén también con los
cuidados de la beba, sobre todo porque cuando de noche lloraba la beba €l era quien tenia que
levantarse. [...] cuidarlo en general los primeros meses si 0 si lo tenia que hacer su papa, o
alguno de mis hermanos, o algunos de sus abuelos cuando viviamos en su casa. [...] me daba
miedo que se me caiga”. Por su parte, P3 relatd “y en su mayoria yo, la ayuda que yo recibia era
gue me acerguen las cosas que yo no podia acercar, pero de ahi hacia todo en la cama [...]
Bafiarlos si lo hacia mi marido. Hay cosas que yo no las podia hacer [...] en la noche por
supuesto, si alguno lloraba, él tenia que levantarse y me los traia al lado mio”; con cierta similitud
a P4, quien narrd “yo, pero por ahi para bafiarlo, mas lo hacia mi esposo, por una cuestién de
gue yo me agotaba mucho para tenerlo en el agua” o P8 que dijo “de vez en cuando, le pedia a
mi hermana o a mi mama que me ayudaran, pero solo cuando yo, mi cuerpo, ya estaba muy

cansado, sino todo lo hacia yo”.

En segundo lugar, otro factor que se destaca fueron las barreras o limitaciones que
generaron cambios en la manera de llevar a cabo un embarazo y el cuidado de sus hijos los
primeros 6 meses de vida. La mayoria de las mujeres entrevistadas marcaron como una fuerte
limitacion los centros médicos con dificultades de accesibilidad y el personal de salud que las

atendié. P6 relatd “cuando fui a hacerme los estudios, me tenia que pesar para ver el embarazo
como iba y no habia forma, porque las balanzas eran de pie y yo estoy en silla de ruedas. Me
daba hasta verglienza ir a cada visita y que me digan que no podia pesarme porque no podia
estar parada, como si fuera mi culpa [...] era un bochorno que no tengan el lugar habilitado para
madres en silla de ruedas. De ahi, el problema de los pases, me tenian que levantar para subir
a la camilla entre el papa de mi bebe y el médico, porque no tenian una camilla baja para que yo
pueda pasar sola [...] sumado que el médico que me estaba haciendo el tratamiento en esa

época, para mi espalda, me dijo que no deberia tenerlo al bebé, que yo no seria capaz de cuidarlo

y asi empecé a sentirme yo también”. P7 también comentd su experiencia “ni un minimo de
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control sobre las rampas, las entradas nada [...] te cuento, cuando estaba con mi segundo
embarazo se me resbalo6 el pie, se quebrd, me operaron y me tuvieron que poner 2 tornillos.
Cuando esperaba que me atiendan, veo a dos enfermeros aparecer con una camilla de por lo
menos un metro de alto [...] como les dije que no podia subir, me dieron un banquito con dos
escalones [...] me tuve que poner a explicarles que, entre el embarazo, la espasticidad y que
tenian un solo pie funcional, no podia subir el banquito [...] si para un fracturado es asi de
complicado imaginate para alguien con una discapacidad peor que la mia. [...] Con los
embarazos avanzados y sobre todo en el primero que me la pase haciendo reposo, me movia
en silla de ruedas y hay varios consultorios médicos donde las puertas son tan angostas que no
pasa la silla de rueda. En el consultorio que fui, es un centro, no habia silla de ruedas, ni rampas
y por las puertas no pasaba la silla [...] sin contar que mi marido me tuvo que alzar para subir los
escalones de entrada. Un papeldon”. De igual manera, P8 narrd “creo que no hay ningin centro
de obstetricia en Tucuman esta habilitado para recibir mujeres en sillas de rueda. Y los hospitales
gue se suponen que deberian estar mas desarrollados en ese tema, tiene las rampas, eso si, en
pésimo estado o pesimamente mal hechas y los que trabajan ahi, ni un minimo de ayuda para
subir la rampa te ofrecen. Eso que ni hablamos de las camillas para revisarte o para hacerte las
ecografias o lo que sea [...] al personal de salud también les falta afios luz de formacion en
discapacidad [...] Incluso una médica me sugirié que seria mejor no tenerlo, por una cuestion de
gue, siendo madre soltera, discapacitada, mi vida seria el doble de dificil”. De manera diferente,
P3 resalté “a mi me tenia que manejar mi marido, me levantaba, me llevaba en la silla de ruedas,
para subir a todas las camillas me tenia que levantar él. Los bafios, no eran para nada adaptados.
Pero qué decirte, las barreras estan en todos lados [...] pero en general te puedo decir que el
personal de salud que trabajé conmigo, puso mucho empefio, muchas ganas, aparte, lo que si,
todo el mundo me preguntaba ¢cOmo se anima a ser madre? como si fuera lo mas raro del

mundo”.
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Para finalizar, el Gitimo factor clave, que influenci6 en la manera de desarrollar las
actividades de maternidad son las adaptaciones realizadas previas y posteriores al
embarazo. Solamente P1 refirid no haber utilizado ningun tipo de adaptacion “No utilicé ninguna
adaptacion para cuidar a mis hijos, lo Unico que si le hice poner a mi marido una baranda en el
bafio, para tener dénde sujetarme en caso de que me accidente en la ducha”. Luego, por su
parte, P2 y P5 requirieron del mismo tipo de adaptacién, por un lado, P2 dijo “siempre me ponia
almohadones sobre mis piernas para poder sostenerlo y darle el pecho”, mientras que P5
comentd “Cuando nacié mi bebé, mi hermana me la puso encima para que le de pecho desde el
primer momento, ella tomé pecho nada mas el primer afio. Pero yo tenia que estar acostada, me
la pasaba y la acomodaba alguien con una almohada y asi le daba pecho”. P4 relatd “Lo que
hacia por ahi era agacharme para estar mas o menos a la altura de él, como para que él sienta
gue lo abrazaba, pero no le podia hacer upa”; a diferencia P7 que debido a sus dificultades para

agacharse dijo “Para cambiarlo al bebe, yo tenia una mesa alta, para no tener que agacharme”.

Por otro lado, P6 narr6 de manera mas detallada sus adaptaciones “yo tengo un bafio
adaptado, asi que yo me agarro a lo que hay, mientras entre la silla al bafio yo no tengo problema,
en el mio tengo la silla plastica que esta fija ahi [...] yo en mi casa tengo todo a mi medida, la
mesa donde lo cambiaba estaba a mi altura, entonces no era una dificultad la altura [...] lo
sentaba en la pileta de la cocina, que es bajita, esta a mi medida y lo bafiaba ahi [...] toda mi
casa esta hecha a medida, el lavarropa tiene la puerta al costado para poder usarlo, el tender es
bajo, la cocina también, todo”. De igual manera P8 también relat6 detalladamente su experiencia
‘cuando me mudé sola, me armé mi departamento con muebles a la medida, bafio adaptado,
cocina adaptada, ropero adaptado, todo lo que se te pueda ocurrir para poder hacer todo
absolutamente sola [...] como tengo todo el departamento lleno de barandas me las ingeniaba
para siempre transferirme cerca de una [...] Cuando nacié mi hijo, hice mover un mueble para

gue esté cerca del borde de mi cama y funcionaba de baranda, asi que mi hijo dormia conmigo
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en la cama, entre el mueble y yo. [...] Tenia una cajonera con su ropa cerca de mi cama también,
asi que lo vestia y le cambiaba los pafiales sobre la cama, si se me complicaba un poco lo de
los botones y cierres, porque a veces tengo como mas débil las manos unos dias que otros. Por
€s0 mismo, para amamantarlo si lo hacia en la cama o en la silla, pero con un almohadén en las
piernas, para apoyarlo ahi y no tener que hacer tanta fuerza con los brazos. [...] para bafarlo, lo
haciamos juntos, 0 sea, me metia a la bafiadera con él, le ponia agua hasta mas o menos una
altura razonable y no peligrosa, y con el agua era mas facil tenerlo en brazos, era menos peso.
Asi que de esa manera lo bafiaba y también aprovechaba para darme una lavada yo, porque

mucho tiempo para bafiarme no tenia”.
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4.2.3. Independencia de Mujeres con Discapacidad Motriz en Actividades de la
Vida Diaria (AVD)

Desde la Terapia Ocupacional, siempre se tomé como pieza fundamental la
independencia en las AVD de todas las personas. Por lo que, una de los temas a destacar de
estas entrevistas fue la independencia en las AVD previas al parto. Al comentar sobre su
infancia y juventud, o en algunos casos, de los primeros estadios de su discapacidad, muchas
de ellas refirieron haber asistido a rehabilitacion como método para lograr mayor independencia.
Como P3, a quien su discapacidad la acompafié desde el primer afio de vida, narro “logré hacer
tratamiento y rehabilitacién durante los primeros 15 afios y que me permitieron potencializar todo
lo que me quedd, que el virus no arraso, lo potencié a 1000 y eso me dio la posibilidad de poder
estudiar, casarme, formar una familia”. Por su parte, P8, que a los 13 afios tuvo un accidente con
una magquina ferroviaria, y ahora posee diagnéstico de cuadriparesia, comento “hice kinesiologia
y Terapia Ocupacional, durante mucho tiempo [...] Ahora me movilizo en silla de rueda eléctrica.
Aprendi también a realizar transferencias de la silla a la cama, al bafio, a otras sillas, la verdad
que todos nos sorprendimos con los avances logrados. Ya de méas grande me di mafia y aprendi
a cocinar”. A diferencia de P4, donde su enfermedad autoinmune comenz6 a manifestarse a
partir de los 26 anos, relatd “en el punto que yo dejo de poder vivir, asi independientemente, es
cuando empiezo a rehabilitar. Pude recuperar movimientos y un montén de cosas que en ese

momento habia perdido. Recupero todo menos lo de las manos”

Posteriormente, las participantes, relataron las diferentes dificultades experimentadas
para desempefiar correctamente sus AVD. P4 comenté “cada vez me podia mover menos, no
me podia cambiar, me era imposible prenderme el corpifio o tener que pasar la mano por la ropa,
es0s movimientos comunes no podia hacerlos. Hasta que, en un momento, ya no podia ir ni al
bafio sola, ni siquiera ir y sentarme en el inodoro no podia, necesitaba que alguien me ayude”.
Por otro lado, P5 quien tuvo un ACV meses antes de su embarazo refirié “me tuvieron que ayudar

Pagina 60| 119



para todo, mas cuando iba creciendo la panza, me ayudaban a bafiarme porque no llegaba bien
a los pies con la panza, a cambiarme, a levantarme de la cama, todo [...] Me acuerdo que entre
la fisio, el embarazo y todo el esfuerzo fisico, a la noche casi no me quedaban fuerzas ni para

levantar una cuchara, entonces también me tenian que dar de comer, tristisimo la verdad”.

En cambio, algunas de las entrevistadas no encontraron dificultades para realizar sus
actividades diarias, como ser P1, quien comento “me daba mafia para hacer todas las actividades
gue tenia que hacer [...] Mi discapacidad nunca fue un impedimento ni para vestirme, ni para
alimentarme, ni para nada, siempre supe darme mafa para no depender de otros” o P3, que
narré “yo tengo independencia. Me bafo sola, como sola [...] mis manos y mis brazos son todo,
son como las piernas, para pasarme de la silla de ruedas a la cama, o al inodoro utilizo mis
manos”. Por su parte, P7 relatd “creo que si alguna vez tuve una dificultad, como sea yo veia la
forma de superarla, era la manera en que me criaron [...] te voy a decir que yo creci
considerandome una persona normal que caminaba raro, esa era mi autopercepcion [...] ahora
en el revisar de mi historia de vida, me doy cuenta que en muchas ocasiones me obligué a hacer
un esfuerzo extra para adaptarme a lo que yo necesitaba en cada momento con respecto al

esfuerzo fisico o al rendimiento fisico”.

También se les interrogd acerca de su trabajo, antes y durante el embarazo, las
respuestas obtenidas fueron muy variadas, P8 relaté “Yo soy abogada, hice la carrera en tiempo
y forma, luego consegui un trabajo en una importante empresa”, como P7 que comenté “mi vieja
me mandé al conservatorio de musica, ahi me recibi de profesora de musica y a eso me dediqué,
después hice el terciario, soy maestra de grado [...] entré a trabajar a los 21 afios como maestra
de musica de la provincia”. P4 atravesd una situacion diferente, ya que su patologia inicié
mientras se encontraba cursando su carrera “yo estudiaba bioquimica y en el laboratorio yo

necesito la motricidad fina, que es lo que en realidad no pude rehabilitar del todo. Y, ademas,
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tengo algo que se llama sindrome de Raynaud, entonces cada vez que yo tocaba el vidrio en el
laboratorio, el vidrio hacia que se me cierren los vasos y se me caian las cosas, entonces tengo
mucha torpeza en las manos y es lo que en si me ha quedado que no pude rehabilitar [...] luego
me tuve que cambiar al profesorado, porque no podia con esa carrera y logré recibirme de
profesora de bioquimica”. En el caso de P2, ella era muy joven en ese entonces “yo trabajaba,
hacia de todo un poco, lo que podia o lo que conseguia, porgue era menor, tenia 15 o 16 afos.
Habia épocas en las que me tocaba limpiar casas, épocas en las que me toco trabajar en bares
como bachera 0 moza, también trabajé en una carpinteria... no me acuerdo qué mas”; o P1
“siempre trabajé de acuerdo a la situacibn que estabamos en casa. De acuerdo a si tenia
problemas, es como que por periodos dejaba de trabajar y después retomaba con algo”. Por otro

lado, P6 dijo “No, no, nunca trabajé, mi marido es el que sale a trabajar”.

Por otra parte, también se debe destacar la informacién brindada acerca de la
independencia en las AVD posteriores al parto. Un ejemplo es P2, quien estuvo internada
durante su embarazo y obtuvo el alta luego del nacimiento de su hijo. Ella comenté “Mientras
estaba internada tenia rehabilitacion de vez en cuando, pero después de eso ya comer,
peinarme, maquillarme, cepillarme los dientes, las cosas basicas si podia lograrlas sola, el bafio
si me era complicado y lo sigue siendo, porque tengo que pasar de mi silla a otra y alcanzar el
jaboén, el shampoo y todas esas cosas”. P4 también narré “Por algunos periodos, por ejemplo,
cuando nacio él bebe, que nacid por cesarea, ahi no podia hacer ciertas cosas, era como que mi
enfermedad se habia agravado bastante luego del nacimiento”. Por su lado, P3 relatdé su
experiencia luego del parto “yo fui ama de casa y mama. Yo cocinaba, lo sigo haciendo, me
encargo de la cocina, de la casa, de la organizacion, lavaba la ropa, esas cosas que hacen las
mamas”. P7 refirid “yo creo que segui igual, incluso entre mi 2do y 3er hijo, decidi aprender a
manejar, nadie me tenia fe en que podria. Para mi era mas benévola mi vida aprendiendo a

andar en auto que subiendo al colectivo que me vivia cayendo”. P8 hizo referencia a los
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momentos en los que debia bafar a su hijo, donde “aprovechaba para darme una lavada yo,

porque mucho tiempo para bafiarme no tenia”.

Otros datos recurrentes obtenidos en esta parte de la entrevista, fueron los respectivos al
trabajo, que, en algunos casos, se vio modificado por el nacimiento de sus bebés. Por un lado,
P3 relaté “yo estudié todo el ciclo primario, secundario y terciario, me recibi de profesora de
religion. Cuando tuve que ejercer, realmente estuve un momento en que tenia que decidir en si
guedarme con mi hija o no [...] Entonces con mi marido evaluabamos, necesitabamos a alguien
gue se quede en casa y cuide de los nifios. Alguien que me lleve a mi a la escuela [...] entonces
la decision fue quedarme en casa”. Similar a P4, quien se recibid de profesora de bioquimica,
comentd “cuando nacié mi hijo, tuve que dejarlo. Lo que hago ahora es estudiar, hacer cursos,
pero estudio en mi casa, a distancia”. Por su parte P1 narré “me puse las pilas e hice un curso
de acompafiante terapéutico, con el que pude conseguir otros trabajos cuando mis hijos eran
pequefios”. Diferente a P8, quien continuo ejerciendo su mismo trabajo, solo que en distinto

horario “ahora contintio trabajando alli, en el horario en que mi hijo va al jardin”.

4.3. Categoria sustantiva

. Como se vive la maternidad, en mujeres con discapacidad motriz?

Las protagonistas de esta investigacibn son en todo momento las mujeres con
discapacidad motriz, que, de diferentes maneras, han vivenciado el embarazo y los primeros 6

meses de vida de sus hijos.

Siendo la maternidad, uno de los mas grandes cambios que pueden acontecer en la vida
una mujer y considerada como una ocupacioén humana significativa, era importante indagar cémo

este proceso, desde la concepcion, el embarazo, el parto, hasta los primeros meses de vida del
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bebé, pueden afectar o no, de diferentes formas el desempefio en las actividades diarias de una

mujer, de una madre.

Para esta investigacion, se tomo esta ocupacion, observada en mujeres con discapacidad
motriz, para saber, segun la experiencia de las mismas, qué es lo que vivieron, sintieron,
pensaron y su manera de poder sobrellevar una importante tarea como es la maternidad,

teniendo o no alguna dificultad para hacerlo.

En primer lugar, se describieron “Experiencias de maternidad de mujeres con
discapacidad motriz”, haciendo alusion a todas aquellas vivencias que formaron parte de esta
etapa de sus vidas. Iniciando por aquellas que sucedieron previas a su embarazo, relatando los
procesos y tratamientos, que estas mujeres debieron realizar, para lograr el embarazo que
deseaban. Luego, comenzaron los relatos respecto a las experiencias durante el embarazo.
Como de a poco fueron sintiendo los sintomas y descubriendo nuevos cambios en su vida,
producidos por esta etapa. Narraron las dificultades que encontraron debido a su panzay el peso
gue ésta conllevaba, principalmente, los problemas de equilibrio tanto para caminar, como para
realizar transferencias de una superficie a otra. Ademas, se comentd sobre los periodos de
reposo intensivo, al ser en muchos casos, embarazos de riesgos debidos a su discapacidad.
Cerrando esta unidad de analisis, se coment6 también, los momentos mas destacables en la
crianza de sus bebés, durante los primeros 6 meses de vida, en mayor medida, las limitaciones
halladas al momento de realizar actividades especificas del cuidado del bebé, como ser en el
cambio de pafales, la alimentacion, su higiene, pero principalmente, a la hora de sostenerlos en

brazos, donde muchas de ellas se vieron dificultadas debido a su motricidad afectada.

En segundo lugar, se resaltaron los “El Entorno Como Factor Facilitador y/u

Obstaculizador Para La Madre Con Discapacidad Motriz.”, aqui se establecié un andlisis de

todos los aspectos del ambiente que rodea a la mujer, sobre todo, el ambiente socio-cultural y
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fisico, en relacion a la manera en que estos afectaban, de manera positiva o negativa, el

desempefio de sus actividades para la maternidad.

En tercer y dltimo lugar, se habl6 acerca de la “Independencia de mujeres con
discapacidad motriz en actividades de lavida diaria (AVD)”, donde se describi6 en dos partes
las AVD realizadas previas al parto y, por otro lado, las AVD posteriores al mismo. En la primera,
las mujeres cuya discapacidad inici6 en los primeros afios de su vida, comentaron acerca de su
proceso de rehabilitacion y como fueron adquiriendo cada vez més habilidades para realizar sus
AVD, mientras que otras, donde la discapacidad se presentdé en su adolescencia y adultez,
narraron mayormente las dificultades que tuvieron luego de este cambio. Luego, al hablar de su
independencia posterior al parto, se coment6 acerca de los apoyos que recibieron, la mejoria en

el desempefio en las AVD, y en algunos casos, la aparicién de nuevas dificultades.

De tal manera que lo expresado por las entrevistadas otorga una idea mas completa de

cémo se vivencia la maternidad en mujeres con discapacidad motriz.

Es por ello, que la Categoria Sustantiva elegida es “VIVENCIAS DE MUJERES CON

DISCAPACIDAD MOTRIZ DURANTE LA MATERNIDAD”
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Mapa conceptual 1: Categoria sustantiva de las experiencias de mujeres con

discapacidad motriz durante la maternidad.

“Beperiencias de

metemidad de mujeres con

Independencia de nujeres
con discapacidad notrizen
discapacidad notriZ’

actividades de la vida diaria
(AD

Las experiencias de maternidad de estas

mujeres inician antes del embarazo, con los e erEiEhnEs d  vide A G
tratamientos y métodos para lograr la estas mujeres se ven afectadas en muchos
concepcion, continuando a lo largo de los 9 casos por las limitaciones motrices que
meses, afrontando el impacto de los cambios poseen, las cuales se vieron modificadas a lo
corporales y emocionales, siguiendo con el largo de todo el proceso de maternidad,
parto y los primeros 6 meses de vida de sus debido a los cambios que este conlleva,
bebés, aprendiendo cada dia cémo cuidar a su teniendo que aprender nuevas habilidades,
hijo'y a si mismas, con sus capacidades y asi como también, alterar la manera en que
sus limitaciones motoras. realizaban sus tareas diarias o delegar estas

tareas a terceros.

Mivencias de mujeres con
discapacidad notriz durante
la matermidad

El ser humano se encuentra inmerso en una vida en

sociedad, rodeado de un ambiente que constantemente busca E entm cono faCta.
influenciar en la manera en que vivimos. En este andlisis, se f HH
acilitador y/u

resaltaron tres aspectos de la vida de estas mujeres que
afectaron positiva o negativamente las experiencias de
maternidad, los cuales son: la dindmica familiar, las barreras o

obstaculizador para la
limitaciones 'y las adaptaciones. Las cuales, en diferente n’adr‘ecm d|&am(]dad

medida, fueron generando un ambiente en donde, las
participantes pudieron desarrollar su embarazo, parto y
puerperio, en mayor o menor medida, de manera satisfactoria Pagina 66 | 119
para ellas.
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Resultados

Con motivos de recolectar informacion sobre la experiencia laboral de diferentes
terapistas ocupacionales, en relacion al embarazo y maternidad de mujeres con discapacidad
motriz en Tucuman, se realizé una encuesta virtual a n50 profesionales del area de Terapia
Ocupacional, a través de la plataforma Google Forms, elegidos de manera no probabilistica
siguiendo las bases del muestreo de bola de nieve o cadena. La informacion obtenida de dichas

encuestas se vera plasmada a continuacion.

1. ¢Posee titulo profesional como terapista ocupacional?

50 respuestas

@ si
® No

2. ¢Cuéntos afos de experiencia laboral tiene?
50 respuestas

® Menos de 5 afios
@ Entre 5y 10 afios
@ Entre 10 y 15 afios
@ Mas de 15 afos

En las preguntas 1 y 2 de la encuesta realizada a terapistas ocupacionales, podemos

observar que el 100%, es decir, los n50 encuestados poseen titulo profesional para ejercer como
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terapista ocupacional. Donde el 60% (n30) tienen una experiencia laboral menor a 5 afos, el
20% (n10) entre 5y 10 afios, 18% (n9) entre 10 y 15 afos, y el 2% (n1) mas de 15 afios de

experiencia laboral como terapista ocupacional.

3. ¢Ha trabajado usted con mujeres que poseen, Unicamente, algun tipo de

discapacidad motriz?

50 respuestas

®si
@ No

En la tercera pregunta realizada, se observa que el 74% de las personas encuestadas
(n37) atendieron alguna vez una mujer con discapacidad motriz, a diferencia del 26% restante

(n13) que no lo hicieron.

4. ¢Con cuéantas fueron aproximadamente?

37 respuestas

® Menos de 5
® Entre 5y 10
@ Entre 10y 15
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A partir de las n37 personas que contestaron afirmativamente a la pregunta anterior, en
la cuarta pregunta de la encuesta, se obtuvo que el 35,1% (n13) trabajaron con menos de 5
mujeres con dichas caracteristicas, el 40,5% (nl5) entre 5 y 10 mujeres, y el 24,3% (n9)

atendieron entre 10 y 15 mujeres con discapacidad motriz.

5. ¢Puede recordar si alguna de ellas posee actualmente un hijo/a?

37 respuestas

@ Si, tiene hijos
@® No, no tuvo hijos
No recuerdo

En relaciona a las n37 personas que afirman haber atendido a mujeres con discapacidad,
la pregunta numero 5 se encuentra orientada a cuestionar si dichas mujeres tuvieron hijos o no,
donde el 78,4% (n29) de los encuestados indicaron que, si los tuvieron, el 18,9% (n7)

establecieron que no, y solo 1 persona (2,7%) dice no recordar si su paciente tuvo o no hijos.

Las siguientes preguntas fueron realizadas Unicamente a los n29 profesionales que
indicaron en la anterior pregunta, haber atendido mujeres con discapacidad motriz que poseen

algan hijo:

Pagina 69| 119



JER i
= A

A
oy

UNSTA

6. ¢Podria decir cuantas aproximadamente?

29 respuestas

® Menosde 5
@® Entre5y 10

@ Entre 10y 15
@® Mas de 15

De los 29 profesionales encuestados, el 62,1% (n18) de los mismos, indicaron haber
atendido menos de 5 mujeres con discapacidad motriz con hijos, el 24,1% (n7) atendi6 entre 5y
10, el 10,3% (n3) trabajaron con entre 10 y 15 mujeres y solo el 3,4%, es decir, un profesional,

lleg6 a trabajar con mas de 15 pacientes con dichas caracteristicas.

7. De las mujeres que usted atendi6 y tuvieron hijos, ¢Cuantas transcurrieron su

embarazo mientras asistia a sesiones de Terapia Ocupacional?

29 respuestas

@ Ninguna
@®Entre1y3
@ Entre4y6
® Vasde6
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Continuando con los profesionales que dijeron haber trabajado con mujeres que poseen
alguna discapacidad fisica y que tuvieron hijos, el 69% (n20) indic6 que ninguna de estas
pacientes asistié a Terapia Ocupacional durante su embarazo y el 31% (n9) indicaron que solo

entre 1y 3 si asistieron.

8. Durante el embarazo, ¢En qué AVD considera que su paciente podria encontrar
limitaciones?
29 respuestas

Ninguna 2(6,9 %)
Higiene 23 (79,3 %)
Vestido 22 (75,9 %)
Alimentacion 9 (31 %)
Uso del bafio 16 (55,2 %)
Transferencias 17 (58,6 %)
Cocina 16 (55,2 %)
Limpieza 19 (65,5 %)
Actividades de ocio 7 (24,1 %)
Deporte 11 (37,9 %)
Trabajo 15 (51,7 %)
El déficit se va evidenciar en... 1(3,4 %)
1(3,4 %)
Todas 13,4 %)

0 5 10 15 20 25

La pregunta numero 8 era de opcion multiple, donde los encuestados seleccionaron todas
las respuestas que consideraban correspondientes, en relacion a las limitaciones en las AVD de
sus pacientes durante el embarazo. n2 encuestados (6,9%) indicaron que las mujeres no hallaron
ninguna limitacion durante el embarazo. Por su parte, n23 profesionales (79,3%) establecieron
gue tuvieron limitaciones en su higiene. El 75,9%, es decir n22 encuestados, dijeron que hubo
complicaciones en la AVD de vestido. n19 de los encuestados (65,5%) indicaron una limitacion
para realizar actividades de limpieza. n17 (58,6%) observaron limitaciones en las transferencias.

El 55,2%, n16 encuestados sefalaron dificultades para el uso de bafio y actividades de cocina.

Pagina 71| 119



L
§ieats
2 I\ 4
a &

o

UNSTA
nl5 profesionales (51,7%) las observaron en el desempefio en el trabajo. ElI 37,9% (nl1l)
observaron limitaciones en actividades deportivas. Por su parte, n9 profesionales (31%) indican
dificultad para la alimentacion y n7 (24,1%) en actividades de ocio. n2 terapistas ocupacionales

(6,8%) indicaron que hubo limitaciones en todas las actividades de la vida diaria y uno solo (3,4%)

sefial6 que también hubo complicaciones en otras AVD.

9. ¢Cuéntas de ellas asistieron a Terapia Ocupacional durante los primeros meses

de vida de su hijo/a?

29 respuestas

@ Ninguna

@®Entre1y3
Entre 4y 6

® Masde 6

Los resultados de la novena pregunta realizada, arrojaron que el 58,6% de los
encuestados (n17) indicé que ninguna de las mujeres que atendieron con discapacidad motriz
gue tuvieron hijos, asistieron a sesiones de Terapia Ocupacional durante los primeros meses de
vida de su hijo/a. El 34,5% (n10) sefialaron que entre 1 y 3 mujeres si fueron a sesiones de
Terapia Ocupacional, mientras que solo el 6,9% (n2) tuvieron entre 4 y 6 pacientes que asistieron

a Terapia Ocupacional en los primeros meses de vida de sus hijos/as.
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10. Durante los primeros 6 meses de cuidado de su hijo/a, ¢Qué actividades
considera que podrian verse dificultadas debido a su discapacidad, con

respecto al cuidado del nifio/a?

29 respuestas

Ninguna

Amamantar al nifio/a 11 (37,9 %)

Vestimenta de su bebé 21 (72,4 %)

Cargar en brazos a su hijo/a 20 (69 %)

Cambiar pafiales 22 (75,9 %)

Cuidados médicos del nifio/a 7 (24,1 %)

Todas

Movilidad, transladarse, bafiar

En relacion a la dificultad en la realizacion de actividades especificas del cuidado de un
nifio, en la pregunta nimero 10, de opcion multiple, el 75,9% (n22) sefial6 que las mujeres con
discapacidad motriz que atendieron encontraron una limitacién para realizar el cambio de
pafiales. 72,4% (n21) observo dificultad para las actividades de vestimenta del bebé y 20 (69%)
para cargar al bebé en brazos. Por su parte, en menor medida, el 37,9% (n11) indicaron que
hubo dificultades para amamantar al nifio/a, el 24% (n7) en cuidados médicos del bebé, 3,4%
(n1) en lo que respecta a movilidad, traslado y bafio del nifio/a, y n2 profesionales (6,9%)
indicaron dificultad en todas las actividades. Por otro lado, n3 (10,3%) no observaron dificultad

alguna.
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11. ¢Realizé intervenciones o adaptaciones para facilitar el cuidado de su hijo?

29 respuestas

® s
® No

A continuacion, se interrogd acerca de las adaptaciones que se realizaron para facilitar el
cuidado del hijo/a de la mujer con discapacidad motriz. El 62,1% (n18) respondié que no se

realizaron adaptaciones, mientras que el 37,9%, es decir, n11 profesionales, si las realizaron.

A los 11 profesionales que indicaron haber realizado adaptaciones, posteriormente en la
pregunta nimero 12 se les cuestion6 acerca de las mismas, donde algunas de las respuestas

fueron las siguientes:

a. “Sugeri la utilizacion de ciertos elementos para favorecer la independencia en el cuidado
del nifio, por ejemplo, un fular porta bebé y cuando estuviera sentada, almohadones de

lactancia para un mejor control postural.”
b. “Guantes para artritis para mejorar el agarre”

c. “Estructuracion de la rutina de cuidados de su bebé con imagenes. Coche con flota flota

para evitar accidentes. Uso de plato con sopapa.”

d. “Simples pasos y ayudas, como ser una sillita para que el nene pueda estar sujeto y le

sea facil el bano”.
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e. “Porteo ergondémico con mochila para liberar miembros superiores y realizar
transferencias seguras desde la silla de ruedas a otras superficies en una paciente con

lesion medular.”
f.  “Engrosadores, adaptaciones ambientales, ortesis.”

g. “Fueron modificaciones de entorno, tener al alcance los elementos necesarios para el

cuidado del nifio, modificar altura de cuna”.

Por su parte, a los 18 profesionales que no realizaron adaptaciones, se les preguntd en
el interrogante N°13 sobre las adaptaciones que podrian haber sido de utilidad. Algunas de las

respuestas fueron las siguientes:
a. “Adaptacion en la altura de cuna”

b. “Simplificacion de pasos de actividad. Engrosadores para manipular elementos de

cuidado e higiene del bebé, etc.”
c. “Adaptaciones para cargar el nifio, para vestirlo, evitar ropa para el bebé con botones”

d. “Adaptacion que faciliten conservacion de energia, posturas ergonémicas y cambios

posturales”

e. “La mayoria de las pacientes acompafadas tenian desafios motores finos, por este
motivo recomendaria adaptacién en la ropa del infante (evitar botones o ganchos
pequefios), recomendar marca de mamadera que son de didmetro mas significativos para
favorecer la toma (obviamente considerando las posibilidades econdémicas de la
concurrente), amamantar con la ayuda de almohada de sostén para evitar fatiga de
miembro superior, uso de coche para los traslados, usar bafiadera con regulador de altura

(ya estan en el mercado) para que la paciente tenga al infante a una altura apropiada”
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f. “Si esta afectada en manos, por ejemplo, férulas funcionales con la finalidad de realizar

movimientos mas finos y manipular objetos necesarios para el bebé.”

g. “Adaptaciones en el hogar para facilitar la funcionalidad en higiene y vestimenta de su

hijo”

14. ¢Qué marco o modelo de referencia utiliz6 para su intervencion o habria

usado en caso de atender una paciente con estas caracteristicas?

29 respuestas

Modelo de Ocupacién Humana
(MOHO)

Modelo de Desempefio
Ocupacional (AOTA)

Modelo Canadiense del
Desempefio Ocupacional

19 (65,5 %)

10 (34,5 %)

Modelo Kawa 3 (10,3 %)

Marco de referencia

—1 (3,4 %
biomecanico. ( )

Modelo rehabilitador 13,4 %)

La pregunta sobre el marco o modelo utilizado para abordar el tratamiento de la mujer
con discapacidad motriz, durante el embarazo y los primeros meses de vida de su hijo, arrojo los
siguientes resultados: El Modelo de Ocupacion Humana (MOHO) fue elegido por n19 de los
encuestados (65,5%), el Modelo de Desempefio Ocupacional de la AOTA, fue la opcion escogida
por el 51,7% (n15) de los profesionales y el Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional
fue optado por n10 encuestados (34,5%). En menor medida, podemos encontrar el Modelo de
Kawa, elegido por el 10,3% de los profesionales (n3). Por ultimo, el 3,4%, es decir un profesional,
eligio el Marco de Referencia Biomecanico y el Modelo Rehabilitador.
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En la pregunta N°15, del tipo abierta, se les solicitd a los encuestados una breve
explicacién acerca de la eleccién de los modelos, a continuacion, se presentan algunas de las

respuestas:

MOHO MDO de la AOTA MDO canadiense M. KAWA

TO 1| Se refiere a la
capacidad para ejecutar
aquellas tareas que

hacen posible
desarrollar los roles
ocupacionales. Las

competencias de la TO
son las areas de
ejecucion, componentes
de ejecucion y contextos
de la ejecucion.”

TO 2 Porque es uno de los
modelos base que suelo
utilizar en el proceso de
tratamiento. Permite
que en base a una
actividad propositiva
(significativa para el
paciente), se puede
preparar al paciente
para la compensacion
de los déficits que
presente en el momento
y sea a largo plazo una
persona funcional,
desempefiando de
manera exitosa los roles
ocupacionales que se le
adjudiqguen. En este
caso, la paciente es’
ama de casa y mama.
Su prioridad estuvo
puesta en todo
momento en las AIVD

Nos permite
TO 3 comprender la
complejidad sobre la
que se desarrolla la
motivacién por hacer y
aprender. Y también
entender la importancia
del rol de la madre y las
habilidades que
necesita para
desempefiar sus habitos
y rutinas de forma
satisfactoria e
independiente
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TO 4 Por la importancia de
hacer que la persona se
involucre y participe en
actividades,

considerando su
entorno, sus roles, sus
necesidades. Ademas,
considerando sus
habitos, rutinas, lo cual
en el cuidado de un
bebé es indispensable.”

TO 5 Es un modelo que
destaca la importancia
de aspectos culturales
de cada persona,
implicando en ello, el
significado de llevar a
cabo el rol de madre
para cada usuario.

TO 6 Me parece importante
entender los miedos de
la madre y sus deseos y
sobre ellos trabajar

16. ¢Sabe usted, quién se encargé mayoritariamente del cuidado del nifio/a?

29 respuestas

La paciente 10 (34,5 %)
Su esposo
La madre de la paciente 15 (91,7 %)

El padre de la paciente

El hermano o hermana de la p... 5(17,2 %)

No conozco esa informacion 5(17,2 %)

1(3,4 %)
1 (3.4 %)
1 (3,4 %)
1(3,4 %)

El esposo y | madre de la pacie...

Suegra

Paciente y su red de contencio...

La pregunta numero 16 buscaba indagar con respecto al cuidado del infante y quien fue
el encargo de realizarlo, al ser una pregunta abierta, se observa la posibilidad de que haya mas
de un cuidador. n15 de los profesionales encuestados (51,7%) aseguran que el nifio estuvo

mayoritariamente a cargo de su abuela, madre de la paciente, en contraste con los nl10
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encuestados (34,5%), quienes indicaron que fue la paciente quien se encargé del cuidado de su
hijo/a. En menor medida, el 24,1% de los terapistas ocupacionales (n7) sefialaron que fue el
esposo de la paciente, padre del nifio, quien llevé a cabo los cuidados, n5 de los encuestados
(17,2%) indicaron que fue un hermano o hermana de la paciente. Un profesional indic6 que el
trabajo fue en conjunto del esposo y la madre la paciente, asi como otro, que sefial6 que fue la
suegra de la paciente. Un caso patrticular, agregado por uno de los encuestados, indicé que la
paciente fue quien realizd los cuidados, en conjunto con una red de contencion primaria. n5

profesionales mas (17,2%) apuntaron no poseer esta informacion.

Las siguientes preguntas fueron realizadas a los n21 profesionales restantes, dentro de los
cuales se encuentran los n13 que indicaron en la pregunta niumero 3, no haber trabajado con
mujeres con discapacidad motriz. Asi como a los n8 que indicaron que, si, atendieron mujeres
con dichas caracteristicas, pero que no tuvieron hijos 0 no recuerdan si los tuvo, en la quinta

pregunta de la presente encuesta:

17. ¢Qué marco o modelo de referencia usaria en caso de atender una paciente con
discapacidad motriz, que se encuentra cursando un embarazo o cuidando un bebé
recién nacido?

21 respuestas

Modelo de Ocupaciéon Humana... 14 (66,7 %)

Modelo de Desempefio Ocupa... 3(14,3 %)

Modelo Canadiense del Desem... 5 (23,8 %)

Modelo Kawa
Un poco de cada uno

OTIPM

Dependiendo de la discapacida...
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En esta pregunta, en referencia a qué marco o modelo se podria utilizar para abordar una
paciente con discapacidad motriz durante el embarazo o cuidado de un bebé recién nacido, al
ser opcion multiple, el 66,7% (nl14) indicaron que usarian el Modelo de Ocupacién Humana
(MOHO), el 23,8% (n5) eligieron el Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional, 14,3% (n3)
optaron por el Modelo del Desempefio Ocupacional de la AOTA, por su parte, el Modelo Kawa y
el OTIPM (Modelo de Proceso de Intervencidén de Terapia Ocupacional) fueron elegidos por un
profesional cada uno (4,8%). Un profesional indicé que utilizaria otro sin especificar cual, otro
opind que seria un poco de cada uno de los modelos y el tltimo sefialé que la eleccién del modelo
dependeria de la discapacidad de la persona, donde seria importante considerar una
combinacion del Marco Biomecanico con el MOHO, asi como mantener en cuenta el Marco

Rehabilitador.

En la pregunta niumero 18, del tipo abierta, se les solicit6 a los encuestados una breve explicacion

acerca de la eleccién de los modelos, a continuacién, se presentan algunas de las respuestas:

MOHO MDO de la MDO M. KAWA Otros
AOTA canadiense
TO 1 Porque tiene como

enfoque la practica
centrada en la
persona, su
ocupacién y entorno.

TO 2 Simboliza una
metafora que creo
se ajustaria a un
momento de gran
importancia como
la maternidad junto
a dificultades
personales que
deben  acoplarse
para un 6ptimo
desempefio de la
persona

Me brinda recursos
TO 3 | o herramientas que
permiten investigar,
desarrollar y
observar sus
diferentes areas, de
acuerdo a su etapa.
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Me permite
contextualizar el
ambiente, la

persona con sus
historias familiares,
antecedentes y su
presente

TO 4 Marco
Biomecanico
fundamental
tener
conocimiento
concreto de
intervencion
motora en la
discapacidad.
Marco
Rehabilitador
relacionado con
las adaptaciones
gue reemplacen
o faciliten el
desempefio de la
persona en caso
de ser necesario.

T5 Me gusta la mirada

con enfoque en la
Ocupacion  como
abordaje. Me
parece que al ser
mama hay que tener
en cuenta las
diferentes
ocupaciones  que
eso conlleva,
ademas de las
propias

TO 6 Para acompafiar

y ayudar a
alcanzar la
maxima
independencia
posible en las

areas de
ejecucion
ocupacional y a
reasumir los
antiguos roles y
asumir otros
nuevos y
satisfactorios.
Teniendo en
cuenta la relacién
dinamica y

entrelazada entre
las personas, su
medio ambiente y
la ocupacion, que
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resulta en el
desempefio
ocupacional de la
persona,

detectando el
cambio en la
autopercepcion
del cliente sobre
su  desempefio
ocupacional en el
tiempo, a nivel de
realizaciéon y de
satisfaccion.

19. Durante el embarazo de una mujer con discapacidad motriz, ¢En qué AVD

considera que podrian verse agravada su dificultad o pudiera surgir alguna?

21 respuestas

Ninguna 0 (0 %)
Higiene 17 (81 %)
Vestido 19 (90,5 %)
Alimentacion 8 (38,1 %)
Uso del bafio 15 (71,4 %)
Transferencia 19 (90,5 %)
Cocina 12 (57,1 %)
Limpieza 14 (66,7 %)
Actividades de ocio 11 (52,4 %)
Deporte 14 (66,7 %)
Trabajo 11 (52,4 %)

0 5 10 15 20
La pregunta nimero 19, de opcion mdltiple, donde los encuestados seleccionaron todas

las respuestas que consideraban correspondientes, en relacion a las limitaciones que podrian
llegar a aparecer en las AVD de mujeres con discapacidad motriz durante el embarazo. n19 de
los profesionales encuestados (90,5%) concuerdan en que podrian surgir limitaciones en
actividades de vestido y de transferencia. El 81% (n17) indican que habria limitacion para llevar
a cabo actividades de higiene. n15 profesionales (71,4%) consideran que podria haber dificultad
para el uso del bafio. n14 de los encuestados (66,7%) sefialan la posibilidad de encontrar
complicaciones en actividades de limpieza y deportivas. 57,1% de los participantes (n12) indican

dificultades en actividades de cocina, por su parte, el 52,4% (n11), concuerdan en que habra
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limitaciones en actividades de ocio y trabajo, y, por ultimo, n8 de los profesionales encuestados

(38,1%) consideran que habra dificultad en la AVD de alimentacion.

20. Durante la crianza de su bebé durante los primeros 6 meses, ¢Qué actividades
considera que pudieran verse dificultadas debido a su discapacidad, con respecto

al cuidado del nifio/a?

21 respuestas

Ninguna
Amamantar al nifio/a 12 (57,1 %)
Vestimenta de su hijo/a 18 (85,7 %)
17 (81 %)

19 (90,5 %)

Cargar en brazo a su bebé
Cambiar pariales
Cuidados médicos del nifio/a

7 (33,3 %)

Pienso que si la discapacidad... 1(4,8%

1(4,8 %

)

)

Y tambien Depende qué tipo d... 1(4,8 %)
)

)

Depende, si tuviera dificultad m... 1(4,8%

Traslado del nifio 1(4,8%

En la pregunta nimero 20, para los profesionales que no asistieron a mujeres con
discapacidad motriz con hijos, también se les interrogé con respecto a las dificultades que
podrian surgir en las actividades especificas de cuidado del infante. Donde el 90,5% (n19)
sefialaron que habra dificultades para realizar los cambios de pafial, el 85,7% (n18) en el vestido
del nifio/a 'y el 81% (n17) en cargar en brazos al bebé. Por su parte, n12 profesionales (57,1%)
consideran las potenciales limitaciones para amamantar al nifio/a'y n7 (33,3%) para los cuidados
médicos necesarios del bebé. Por otro lado, n3 profesionales (14,4%) indicaron que, si la
discapacidad se encuentra en los miembros inferiores, no habria dificultades para realizar tareas
de cuidado del nifio. Un participante (4,8%) opin6 que habria complicaciones para el traslado del
nifo.
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Capitulo 5

Discusion y Triangulacion de Datos

El embarazo, parto y puerperio conllevan una modificacion de la identidad ocupacional,
con un cambio de roles implicito, lo cual genera un desequilibrio y una deprivacion ocupacional.
Todos estos cambios que tienen lugar, conforman el concepto de transicion ocupacional propio
de la maternidad. Asi, la transicion requiere preparacién, nuevos conocimientos, tiempo para
adaptarse a la situacion y la planificacién de esta transicion puede incluir el papel del terapista
ocupacional (Estébanez, 2021). Por su parte, Shaw y Rudman (2009) identifican la transicion
ocupacional como cambios en aquello que las personas pueden hacer, tienen que hacer o se
espera que hagan; pudiendo entender que dichos cambios se pueden acompafiar de pérdidas,
modificaciones o adquisicion de nuevos roles. Para Echeverria, Ortega y Rigquelme (2009) la
llegada de la maternidad puede relacionarse con la adquisicién de un nuevo rol y, por lo tanto,
con la transformacién de la identidad ocupacional de una persona, incluyendo la aparicién de
nuevas ocupaciones como las derivadas del cuidado materno y de las nuevas necesidades
ocupacionales. En base a ello, a lo largo de este trabajo se investigé el modo en que este nuevo
rol ocupacional llega a la vida de mujeres con discapacidad motriz de Tucuman y la manera en
gue la Terapia Ocupacional podria aportar desde su area de conocimiento para facilitar el
proceso de adquisicion y maximizar el desempefio de estas mujeres en su nuevo rol como

madres.

La discapacidad se puede interpretar de diferentes maneras. Segun Lopez Gbézalez
(2008) Cada una de ellas implica una forma de ver, de pensar y de actuar ante el fenémeno de
la discapacidad. Hoy, frente al modelo tradicional muy centrado en la deficiencia, el
planteamiento actual entiende la discapacidad como una cuestion eminentemente social. Si bien,

Estébanez (2021) en su investigacion plantea que, debido al estigma social, las mujeres con
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discapacidad se sienten constantemente cuestionadas en su papel de madres, algo que les
genera inseguridad y, muchas veces, contribuye a mermar su autoestima, a través de entrevistas
a mujeres con diferentes discapacidades motrices, se llegé a la conclusion de que no
necesariamente se vieron afectadas por el estigma social. Este es el caso de la participante 7, la
cual tiene una paralisis cerebral, y que expresé haber crecido considerandose una “persona
normal que caminaba raro”. Por su parte, se puede decir que algunas de las participantes si
expresaron sentimientos de frustracion y temor ante el nuevo ritmo de vida que implica la
maternidad, no debido al ambiente social que las rodeaba, sino a las limitaciones por su
discapacidad, para realizar las diferentes tareas que se adjudicaban, por ejemplo, la participante
3 (poliomielitis) comentd haberse sentido realizada pero, en ocasiones, frustrada porque habia
cosas que ella no podia hacer o la participante 2 (inflamaciéon de la medula por enfermedad

autoinmune) quien narré haberse sentido triste al no poder hacer lo que deseaba.

Por otro lado, Estébanez (2021), también plante6 que es habitual que se le niegue
directamente el derecho a ejercer la maternidad mediante practicas especialmente lascivas para
su dignidad, como son las esterilizaciones forzosas, y los abortos coercitivos, pese a las graves
consecuencias y desproteccién que genera a estas mujeres. Una vez mas, ninguna de las
mujeres entrevistadas afirmé haber atravesado alguna de estas situaciones, sin embargo, cabe
mencionar, que algunas de ellas recibieron la recomendacién médica de interrumpir su
embarazo, ya que, segun relata P5, “no seria capaz de cuidarlo” o P8 “siendo madre soltera,

discapacitada, mi vida seria el doble de dificil”.

De la misma manera, muchas de ellas tuvieron barreras en su embarazo debido al
sistema sanitario de la provincia. Tal como indica Mitra (2016), en su investigacion, muchos
médicos no tienen consultorios y equipo accesible. Esto incluye las mesas de exploracion, las

basculas, los bafios y las camas del hospital, asi como Estébanez (2021), quien también en
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concordancia afirmd, que las mujeres experimentan barreras relacionas con la accesibilidad de
las instalaciones, el equipo adaptado, la falta de conocimiento y el rechazo del personal de
atencion médica a sus preocupaciones y la falta de voluntad para ayudar. Estas afirmaciones se
ven evidenciadas en el trabajo de campo realizado, donde la mayoria de las mujeres
entrevistadas marcaron como una fuerte limitacién los centros médicos con dificultades de
accesibilidad y el personal de salud que las atendié. P6 expresé no hallar balanzas que le
permitieran pesarse sin estar de pie, siendo que ella se moviliza por medio de una silla de ruedas.
P7 también comentd su experiencia al narrar las dificultades de acceso a los consultorios
médicos por falta de rampas o por las dimensiones de las puertas. De igual manera, P8 relatd
limitaciones similares a las anteriores, agregando a su vez, la falta de formacion y colaboracion
del personal en los centros de salud a los que asisti6. Entre otras tantas afirmaciones que
confirman que el sistema sanitario de Tucuman, en cuanto a su estructura y formacion del
personal de salud, no se encuentran capacitados para recibir, atender y ayudar a mujeres con
discapacidad en su deseo de ser madre. Por ello mismo, Presta (2021) afirma que las mujeres
deberian recibir informacién relevante y oportuna que las ayude a tomar un rol protagénico en
sus propios cuidados en salud y los de su bebé y a reconocer y responder ante un problema. En
consecuencia, se requiere que los prestadores de salud, aborden en forma integral este periodo,
gue incluya la orientacion y consejeria en lactancia materna, salud reproductiva, regulacién de

fertilidad y adaptacién con su hijo/a y su entorno.

Para Cruz (2014), la sociedad trata de interferir en esta decision (de ser madre) con
comentarios negativos. Por un lado, el personal sanitario suele incidir en el riesgo que supone el
embarazo y el parto para la salud de la madre y del bebé, y que se trata de una irresponsabilidad
por parte de la mujer, mermando su autoestima. Por otro lado, son las propias familias de estas
mujeres quienes cuestionan que puedan traer al mundo a un nifio y cuidarlo como es debido. La

dinamica familiar, como uno de los aspectos de esta investigacion, fue descripta de diferentes
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maneras por todas las participantes. Continuando la linea de pensamiento de Cruz, algunas de
las mujeres al describir su experiencia y la influencia de su familia en cuanto a su maternidad,
narraron malas experiencias con la misma. Un ejemplo podria ser P5, quien, al estar cursando
su segundo embarazo con su hovio, su familia lo cité a charlar, para convencerlo de interrumpir
el embarazo o terminar la relacion. P8 también tuvo una mala experiencia con su madre, cuando
se enter6 de su embarazo, esta le pidié que volviera a vivir con ella, ya que sola no seria capaz

de cuidar un nifo.

A su vez, también en base a las experiencias de las participantes, surgieron vivencias
gue demostraban lo contrario de los dichos de Cruz. Siendo mujeres que encontraron un espacio
de apoyo continuo y contencién en sus familias durante su maternidad, como ser la vivencia de
P3, quien tuvo el apoyo completo de su familia y amigos, para sobrellevar el embarazo y crianza
de su hijo cuando su esposo trabajaba o P6, que relaté que siempre encontrd apoyo en su familia,

a pesar de que la noticia de su embarazo en un principio fue dificil de llevar.

Arellano (2005) comenté respecto al rol del terapista ocupacional dentro de la dinAmica
familiar, estableciendo que tiene un rol fundamental, como profesional idéneo, capacitado y
durante el embarazo éste se potencia en esta etapa vital y receptiva ya que se logra llegar a las
madres y/o familias, en los momentos mas tempranos de gestacion, por lo cual las situaciones
gue puedan interferir en el desarrollo de los nifios se pueden modificar ain antes del nacimiento
del bebé, facilitando conocimientos y herramientas para actuar en situaciones que a posteriori
podrian afectar toda la dinamica familiar, requiriendo de intervenciones méas complejas en tiempo
y recursos o promoviendo de forma equitativa pautas saludables de crecimiento y desarrollo. De
la misma manera, Farber (2000) propone que el terapeuta ocupacional debe ayudar a las madres
con discapacidad a aceptar el hecho de que pueden necesitar utilizar diferentes medios para

lograr los mismos fines que otras madres sin discapacidad, asi como normalizar el intercambio
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de roles. Ademas, se puede educar a la madre y su familia a desarrollar formas mutuamente
respetuosas de compartir los roles de paternidad y de otros miembros de la familia, que
promuevan la autonomia y la participacién ocupacional de la madre. Esto puede incluir replantear
la aceptacion de la ayuda, ya sea mecanica o humana, como una fortaleza, en lugar de una
deficiencia. En relacion a lo planteado por Farber, durante las entrevistas, también se buscé
responder el enigma acerca de compartir roles de paternidad con la familia y cdmo esta se
presentod en las experiencias de las participantes, en comparacion de las respuestas brindadas

por los terapistas ocupacionales.

En la encuesta realizada a n50 terapistas ocupacionales de Tucuman, nl1l5 de los
profesionales encuestados (51,7%) aseguran que el nifio estuvo mayoritariamente a cargo de su
abuela (madre de la paciente), en contraste con el 34,5% de los encuestados (n10), quienes
indicaron que fue la paciente quien se encargé del cuidado de su hijo/a. En menor medida, el
24,1% de los terapistas ocupacionales (n7) sefialaron que fue el esposo de la paciente, padre
del niflo, quien llevé a cabo los cuidados. Se puede decir que, en base a la informacion
recolectada, en la mayoria de las respuestas, el principal cuidador del nifio fue el padre del mismo
0 su abuela materna. En menor parte, se encuentran los casos donde la madre fue quien tuvo
mas participacion en los cuidados de su hijo, pero en ellos fue inevitable la necesidad de apoyo
por parte de un familiar para realizar tareas especificas, en las que la mujer se veia limitada por
su discapacidad. Esto se encuentra en contraste con las respuestas brindadas por las mujeres
entrevistadas, donde, a través de las mismas, ellas narraron ser quienes estuvieron a cargo
mayoritariamente del cuidado de su hijo, requiriendo de apoyo para ciertas cosas por parte de
su familia o de la familia de su pareja. El Unico caso en que fue el padre del nifio quien se
responsabilizé por completo de los cuidados fue P2, quien coment6 haber estado internada a lo
largo de su embarazo y una vez dada el alta, al no haber recuperado sus habilidades motoras,

fue su pareja quien tuvo que cuidar de ella y su hijo.
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Para ayudar a las madres con discapacidad a maximizar la funcionalidad y la calidad de
vida, los terapeutas ocupacionales deben ser conscientes de la variedad de experiencias que
tienen las madres y disefiar tratamientos individualizados que maximicen el compromiso
ocupacional significativo de las mismas. Sin embargo, en las asociaciones de personas con
discapacidad, no se suele abordar la maternidad. Por ello, los autores sostienen que la Terapia
Ocupacional es necesaria en los servicios sociosanitarios de atencibn a la maternidad
(Dominguez et al, 2018; Farber, 2000), agregando a lo dicho, Estébanez (2021) establece que
los terapeutas ocupacionales pueden proporcionar intervenciones para mejorar estos problemas
del desempefio ocupacional de las mujeres durante el periodo perinatal, pero aun hay poca
evidencia que oriente la practica de la TO dentro de los equipos interdisciplinarios de atencion

maternal.

Buscando profundizar en esta rama de pensamiento, al realizarse la encuesta a 50
profesionales del area de la Terapia Ocupacional, se observé que n29 de los encuestados
indicaron que, sus pacientes tuvieron un hijo/a de las cuales, n20 indicaron que ninguna de estas
pacientes asistié a Terapia Ocupacional durante su embarazo, lo que evidencia en la provincia
de Tucuman la poca intervencion realizada por la TO en la maternidad de mujeres con
discapacidad, de acuerdo a lo planteado por Estébanez (2021), donde dijo que los TO pueden
brindar atencién maternal a mujeres con discapacidad, pero, todavia son pocos los que brindan

atencion a mujeres para abordar el impacto de la maternidad en su despefio ocupacional.

Desde la perspectiva de la Terapia Ocupacional es importante tener en cuenta que su
base es la ocupacion, la cual se caracteriza por el valor y significado que la persona les otorga a
sus ocupaciones, por lo tanto, el ser madre y mujer como actividades importantes, dependiendo
del significado que les brinde cada mujer a estas. (Dehays, Hichins y Vidal, 2012). Por lo cual,

en un segundo momento, se busco identificar los aspectos en que los terapistas ocupacionales
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de Tucuman consideran que pueden intervenir para incrementar la independencia en mujeres
con discapacidad motriz durante su embarazo y los primeros seis meses de vida de su hijo,

empezando por el modelo o marco tedrico a seguir para abordar estos casos desde el area.

Segun el Modelo de la Ocupacion Humana (MOHO, 1980), una persona al incorporarse
en una ocupacién, asume un rol y una identidad ocupacional. Cuando se produce un cambio en
las ocupaciones, se transforma la identidad y la competencia ocupacional, lo cual tiene un
impacto sobre el desempefio ocupacional y conlleva una reorganizacion de la participacion
ocupacional. En este caso, la transicion a la maternidad requiere una adaptacién ocupacional y
la adquisicién del rol de madre. EI MOHO fue elegido por 19 de los encuestados (65,5%) como
el modelo que utilizaron para abordar el embarazo, parto y puerperio en mujeres con
discapacidad motriz, a su vez, el 66,7% (n14) de los encuestados que negaron haber trabajado
con pacientes con dichas caracteristicas, indicaron que usarian el MOHO, si tuviera que abordar

un caso asi.

Por su parte, el Modelo de Desempefio Ocupacional de la AOTA (MDO) fue la opcién
escogida por el 51,7% (n15) de los profesionales al momento de realizar el abordaje en dichos
casos y por 14,3% (n3) de quienes lo escogerian hipotéticamente. La maternidad o crianza
implica la participacién en numerosas ocupaciones dentro MDO. En primer lugar, se parte de una
de las actividades de la vida diaria (AVD), como es la actividad sexual, para satisfacer las
necesidades reproductivas. También la crianza de los hijos es una de las actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD), dentro de las cuales, también se contemplan las
actividades espirituales, una de las cuales puede ser la maternidad, si esta es especialmente

significativa para la persona, dandoles sentido a su vida (Jiménez Arberas, 2021).

Otros modelos escogidos por los encuestados fueron el Modelo Canadiense del
Desempefio Ocupacional optado por el 34,5% (nl10) de los encuestados que trabajaron con
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mujeres con discapacidad motriz y el 23,8% (n5) de los que no lo hicieron, pero lo elegirian,
debido la importancia de hacer que la persona se involucre y participe en actividades,
considerando su entorno, sus roles, sus necesidades. Ademas, considerando sus habitos,
rutinas, lo cual en el cuidado de un bebé es indispensable y para acompafar y ayudar a alcanzar
la maxima independencia posible en las areas de ejecucion ocupacional y a reasumir los antiguos
roles y asumir otros nuevos y satisfactorios. Teniendo en cuenta la relacion dinamica y
entrelazada entre las personas, su medio ambiente y la ocupacion, que resulta en el desempefio
ocupacional de la persona, detectando el cambio en la autopercepcién del cliente sobre su
desempefio ocupacional en el tiempo, a nivel de realizacion y de satisfaccidén, segun dijeron los

profesionales.

En menor medida, podemos encontrar el Modelo de Kawa, elegido por el 10,3% de los
profesionales (n3) que ya trabajaron con estas mujeres y 4,8% (nl) de los que no, ya que
simboliza una metéfora que la profesional considera que se ajustaria a un momento de gran
importancia como la maternidad junto a dificultades personales que deben acoplarse para un
Optimo desempenio de la persona. Por ultimo, el 3,4%, es decir un profesional, eligié el Marco de

Referencia Biomecanico y el Modelo Rehabilitador.

El terapista ocupacional trabajara con los individuos que presentan cualquier disfuncion
ocupacional, ya sea por un desequilibrio entre las areas ocupacionales o riesgo de la misma. La
disfuncién ocupacional puede aparecer cuando el sujeto entra en un circulo desadaptativo, por
causas patoldgicas, de inadecuacion social o por circunstancias de su vida personal ante las que
por alguna razén no reacciona de manera plenamente operativa. Hay ciertas etapas o momentos
en la vida de las personas en las que aumenta el riesgo de desadaptacion (Pilar Durante Molina,

2001). Estébanez (2021) por su parte comentd, los TO pueden hacer grandes aportes en la
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promocion de la salud de mujeres embarazadas, sobre todo en la preparacion para la maternidad

entendida como una ocupacion.

Con el objetivo de indagar acerca de los aspectos en que un TO podria intervenir para
favorecer la independencia en mujeres con discapacidad motriz a lo largo de su embarazo, una
de las preguntas realizadas a los TO en las encuestas, era acerca de las limitaciones en las
actividades de la vida diaria de sus pacientes durante el mismo, la mayoria de los participantes
(n23) establecieron que tuvieron limitaciones en su higiene y en segundo lugar complicaciones
en la AVD de vestido. Por su parte, también se realizé la misma pregunta a los profesionales que
no trabajaron con casos de mujeres con discapacidad motriz durante el embarazo, sobre las
limitaciones que ellos consideraban que podrian surgir, en las AVD de estas mujeres. Las
respuestas mas elegidas fueron con respecto a las limitaciones en actividades de vestido y de

transferencia y en segundo lugar la limitacion para llevar a cabo actividades de higiene.

No obstante, las mujeres que atravesaron esta experiencia, también contestaron la misma
pregunta en relacién a sus vivencias. Si bien las entrevistadas narraron diferentes dificultades en
lo que respectan a sus AVD como ser en la higiene, vestimenta y alimentacion, la mayor parte
de ellas relataron experiencias en donde las dificultades para las transferencias de una superficie
a otra, el equilibrio y la caminata fueron las mas recurrentes. A diferencia de lo seleccionado por
los TO que trabajaron casos similares, donde solo el 58,6% eligio la transferencia como una
limitacion plausible. Cabe destacar, que los TO que aseguraron no haber intervenido en dichos
casos, especularon en cual area podria encontrarse desafios, siendo seleccionadas las

dificultades en la transferencia por el 90,5%.

Avanzando del periodo del embarazo y analizando las actividades desde el parto en
adelante, hasta los 6 meses de vida del bebé, Arellano (2005) postulé que la intervencion del
Terapista Ocupacional, en esta area se hace fundamental, como facilitador de aquellas
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experiencias y conocimientos necesarios para las madres y familias, en lo que refiere a la crianza,
estimulacion y salud de sus nifios. Agregando a lo dicho, Estébanez (2021), indico que el cuidado
nocturno, el bafio y el transporte del bebé, se identificaron como los mayores desafios. Las
mujeres con discapacidad motriz entrevistadas, a lo largo de su relato, fueron narrando diferentes
aspectos de la crianza de sus hijos durante el puerperio, en cuanto al aprendizaje para realizar
las actividades especificas del cuidado del bebé, asi como sus capacidades y limitaciones. En
concordancia con lo expuesto por Estébanez, las entrevistas evidenciaron que el cuidado
nocturno, el bafio y el transporte del bebé, representaron las mayores dificultades al momento
de cuidarlo, asi como otras dificultades en cuanto su alimentacién, cargarlo, la vestimenta y
cuidados médicos del mismo. Por otra parte, los terapistas ocupacionales también fueron
cuestionados acerca de cudles fueron las dificultades en el cuidado del bebé en sus pacientes,
asi como los profesionales que expusieron cuales consideran que podrian llegar a verse

dificultados en casos similares.

Los resultados de las encuestas contrastan en gran medida con los obtenidos en la
entrevista y lo expuesto por Estébanez, siendo en las encuestas los mas votado el cambio de
pafiales, limitacidbn escasamente mencionada en las entrevistas. En segundo lugar, se encuentra
la vestimenta del nifio y su alimentacion o amamantado, los cuales son mencionados en las
entrevistas como dificultades, pero no la mayor. Destacando que la mayor dificultad descripta por
las mujeres que fue el traslado y bafio del nifio, fue elegida, Unicamente, por un profesional cada

una.

Las mujeres que participaron en la entrevista comentaron también las adaptaciones que
fueron necesarias para mejorar el desempefio en las actividades de su maternidad, como ser
almohadones para modificar la altura del bebé y poder darle el pecho, para evitar agacharse una

mesa alta para cambiar al nifio, utilizar un mueble como baranda para dormir con el bebé en la

Pagina 93] 119



misma cama, mantener una cajonera con su ropa cerca de la cama para cambiarlo en la misma,
o bafarlo junto con ella para facilitar el cargarlo en brazos. Similar a lo planteado por Estébanez
(2021) en su investigacion, donde no dejé de hacer aportes acerca de las adaptaciones mas
tipicas (con y sin consulta de TO), las cuales incluyeron el porteo para transportar al bebé y
adaptaciones de muebles para madres que usan sillas de ruedas. En cuanto a esta Ultima, es la
gue mas se encuentra en las distintas entrevistas realizadas, a diferencia de las encuestas
realizadas a los TO, los cuales propusieron una gran variedad de adaptaciones a sus pacientes,
de las cuales solo una, involucra la adaptacion de los muebles “modificaciones de entorno, tener
al alcance los elementos necesarios para el cuidado del nifo, modificar altura de cuna”. Algunas
de las sugerencias que también realizaron fueron: “un fular porta bebé y cuando estuviera
sentada, almohadones de lactancia para un mejor control postural.”, similar a lo utilizado por
algunas de las entrevistadas; “Estructuracion de la rutina de cuidados de su bebé con imagenes.
Coche con flota flota para evitar accidentes. Uso de plato con sopapa.”; “Porteo ergonémico con
mochila para liberar miembros superiores y realizar transferencias seguras desde la silla de
ruedas a otras superficies en una paciente con lesion medular.” En concordancia con lo planteado
por Estébanez, no asi a las respuestas dadas por las mujeres con discapacidad motriz.
Demostrando la cantidad de adaptaciones que podrian haber facilitado las actividades de
cuidado de su bebé a todas las mujeres entrevistadas, de las cuales, ninguna asisti6é a Terapia
Ocupacional o tenian conocimiento acerca de las posibilidades del area para ayudar en esta

etapa de sus vidas.

Para finalizar, en relacion a las diferencias que se presentaron entre la teoria preexistente
y las encuestas a los profesionales, en contraste con la realidad y las experiencias vividas por
estas mujeres, por las cuales se evidencia la necesidad de continuar indagando, en sus
necesidades, limitaciones y capacidades, con el objetivo de poder formar profesionales del area

de la Terapia Ocupacional con las herramientas necesarias para abordar una situacion similar a
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la expuesta por las mujeres con discapacidad motriz, a lo largo de su embarazo y los primeros 6

meses de vida.
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Capitulo 6

Conclusiones

Lo expuesto a lo largo de esta investigacion, permite arribar a las siguientes conclusiones:

Es evidente que las capacidades y/o limitaciones que encontrard una mujer con
discapacidad durante su embarazo y el cuidado de su hijo en los primeros 6 meses de vida, se
encuentran directamente relacionadas con la patologia que la acompafia, en base a las
narraciones aportadas por las mujeres entrevistadas, podemos destacar numerosas
experiencias y complicaciones que parecen tener como factor comun la discapacidad motriz que

estas poseen.

En primer lugar, los desafios que hallaron principalmente, para llevar cabo su maternidad,
se debian a sus limitaciones motoras, en lugar del estigma social planteado por otros autores.
Sin embargo, este también estuvo presente en ocasiones, donde tanto el personal médico como
sus familiares, expresaron dudas acerca de su capacidad para ser madres debido a su
discapacidad. Donde se resalta que, a pesar de los desafios, todas las entrevistadas lograron
seguir adelante con su embarazo, confiando en sus habilidades y buscando apoyo en otras
personas cercanas. Aunque estas actitudes estigmatizantes pueden haber generado
sentimientos de frustracion y malestar en las mujeres, esto no las detuvo en su deseo de

convertirse en madres.

En segundo lugar, es importante destacar que las mujeres con discapacidad motora
enfrentan una serie de desafios al momento de acceder a los servicios de salud en la provincia
de Tucuman. Una de las principales barreras identificadas es la falta de formacion y capacitacion
del personal de salud en relacion a las necesidades especificas de estas mujeres, lo que se

traduce en una atencion de calidad inferior y en la falta de una comprension adecuada de sus
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necesidades y requerimientos. Ademas, la estructura fisica de los centros de salud y los
instrumentos utilizados para la atencion obstétrica y ginecol6gica no estan adaptados a las
necesidades de las mujeres con discapacidad motora, lo que dificulta su acceso y limita su
capacidad para recibir atencion de calidad. Por tanto, es evidente la necesidad de implementar
cambios significativos en el Sistema Provincial de Salud de Tucuman para garantizar que las
mujeres con discapacidad motora puedan acceder a servicios de salud de calidad y adecuados
a sus necesidades. Esto incluye la formacion y capacitacion del personal de salud en relacion a
las necesidades de estas mujeres, asi como la adaptacién de los centros de salud y la

incorporacion de herramientas y equipos especificos para atender a pacientes en silla de ruedas.

En tercer lugar, los resultados de la investigacion indican que las entrevistadas, en
relacién a sus actividades de la vida diaria durante el embarazo, hallaron mayores dificultades
en las transferencias de una superficie a otra, la caminata y el equilibrio, lo que afecta su
capacidad para moverse y realizar actividades cotidianas. Ademas, se encontraron desafios
adicionales en areas como la vestimenta, higiene personal y alimentacion, lo que sugiere que

estas mujeres necesitan una atencion integral que aborde sus necesidades especificas.

Por otro lado, en cuanto a los cuidados especificos del nifio, las mujeres con discapacidad
motora también experimentaron desafios significativos, especialmente en lo que se refiere al
cuidado nocturno, el bafio y la carga del bebé en brazos. La lactancia materna y el transporte del
bebé también presentaron desafios adicionales para estas mujeres, lo que sugiere la necesidad
de apoyo y asistencia adicional para garantizar la correcta crianza de sus hijos. Estos resultados
subrayan la importancia de brindar un enfoque integral de atencion prenatal y postnatal que
aborde las necesidades especificas de las mujeres con discapacidad motora. Se requiere una

mayor conciencia y comprension de los desafios que enfrentan estas mujeres, y se deben
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implementar medidas para garantizar que reciban el apoyo y la atencion adecuados para poder

llevar a cabo sus actividades diarias y cuidar de sus hijos de manera efectiva.

Como se ha expuesto, la investigacion reveld que la familia de las mujeres con
discapacidad motora jugd un papel fundamental durante todo el proceso de la maternidad. Se
observaron influencias tanto negativas, mostrando dudas acerca de las capacidades de la futura
madre, intentando interferir en el cuidado de los nifios y en casos extremos, la interrupcion del
embarazo, asi como también, influencias positivas, en las que se generé un clima agradable, de
confianza y apoyo para la mujer. En estos casos, la familia colabor6 de manera respetuosa y no
invasiva en la crianza de los hijos, brindando asistencias en tareas que requeria la mujer con
discapacidad y ofreciendo apoyo emocional a las madres. Estos factores fueron fundamentales
para que la mujer se sintiera contenida y pudiera enfrentar de manera mas efectiva las

dificultades que se presentaron durante el proceso de maternidad.

Por otro lado, si bien el nUmero de terapistas ocupacionales que han sido encuestados, y
gue se encuentran actualmente ejerciendo su profesion en la provincia de Tucuman es
relativamente bajo, el nimero de profesionales que trabajan la maternidad es adn menor, sin
mencionar el grupo selecto de TO que abordaron la maternidad en mujeres con discapacidad
motriz. A su vez, en base a las entrevistas realizadas a mujeres con esta experiencia, en
comparacion a la encuesta contestada por profesionales del area de la Terapia Ocupacional,
sumado a los antecedentes teoricos, podemos deducir que hay poca evidencia bibliografica e
informacion que oriente la practica profesional en la atencién maternal, siendo que las respuestas
brindadas por las madres y las dadas por los profesionales en su mayoria se encuentran en

desacuerdo, acerca de las capacidades, limitaciones y necesidades de estas mujeres.

El rol del terapista ocupacional puede y debe abordar diferentes aspectos en lo que respecta

a la maternidad: La TO siendo un area de intervencion cuya principal base es la ocupacion, debe
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prestar atencion a la importancia y significado que le de la mujer a esta etapa, pudiendo en base
a sus conocimientos, hacer grandes aportes a la promocion de la salud de mujeres embarazadas,
asi como brindar las habilidades necesarias para sobrellevar el cambio en su ocupacion vy el
impacto sobre su desempefio ocupacional. Buscando la adaptacién a su nuevo rol de madre, y
de esta manera, permitir que la misma se enfrente al embarazo, parto y puerperio mas informada
y COn recursos que repercutirAn de manera positiva en su salud fisica y emocional, generando
las habilidades y la confianza para llevar a cabo la futura crianza de sus hijos. Por su parte, dentro
de la dinamica familiar, capacitando y formando el vinculo familiar donde se desarrollara la vida
del bebé a nacer. Generando apoyos mutuamente respetuosos, donde se maximice la
independencia y el desempefio ocupacional de la madre, como beneficio para ella e interfiriendo
en el futuro desarrollo del nifio, brindando herramientas para sobrellevar situaciones que podrian

afectar al mismo y a la dinamica familiar.
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Capitulo 7

Propuestas

1. Implementar talleres de capacitacion profesional dirigidos al personal de salud que trabaja
en la atencion de mujeres embarazadas. Estos talleres deben enfocarse en las necesidades
especificas de las mujeres con discapacidad, las habilidades necesarias para brindar atencion
adecuada y las herramientas y recursos disponibles para facilitar la experiencia de embarazo,
parto y puerperio.

2. Participar en la elaboracion de adaptaciones y productos de apoyo especificos para
mujeres embarazadas con y sin discapacidad motriz y para el cuidado del bebé. Estos
productos de apoyo deben ser diseflados de manera accesible, teniendo en cuenta las
necesidades y limitaciones de estas mujeres para garantizar una experiencia de maternidad
positiva.

3. Llevar a cabo grupos terapéuticos y talleres para madres, promocionando la Terapia
Ocupacional en esta area de intervencion para aguellas mujeres que no la conocen y pueden
llegar a requerirla. Brindando un espacio seguro y de confianza donde la mujer pueda exponer
sus limitaciones y recibir la ayuda necesaria.

4. Brindar charlas para madres, tanto con y sin discapacidad motriz, acerca del desarrollo
normal de embarazo, los estudios necesarios y el desarrollo del nifio. Haciendo hincapié en las
sefales de alarma tanto en el embarazo como en el crecimiento del bebé, para que las madres
puedan actuar a tiempo en caso de ser necesario.

5. Elaborar charlas y material informativo para las familias de mujeres con discapacidad
motriz, brindando las herramientas para que el entorno familiar se convierta en un lugar de

apoyo y contencion para las mujeres que desean ser madres. Se deben abordar los
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estereotipos y prejuicios que rodean a la discapacidad y fomentar la comprension y el respeto
hacia estas mujeres.

6. Finalmente, se propone involucrarse y participar en la readaptacion de las salas de control
prenatal y los centros de salud, para garantizar el acceso a los servicios de salud necesarios
para las mujeres con discapacidad motriz. Es importante que estos centros cuenten con la
infraestructura y equipamiento accesibles y adaptados a las necesidades de estas mujeres para

asegurar una atencioén de calidad y sin barreras.
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Capitulo 8

Limitaciones y Futuras Lineas de Investigacion
A lo largo de la investigacion, esta se vio dificultada por diferentes aspectos que no fueron

contemplados al momento de su iniciacion:

1. La muestra a entrevistar no se encontraba previamente definida, debido a que no
es una poblacion que se pueda encontrar agrupada en un lugar o institucién especifica, por lo
gue hallar participantes requiri6 mas tiempo del esperado.

2. Al momento de buscar profesionales del area de la Terapia Ocupacional, muchos
de ellos optaron por no contestar la encuesta por diferentes motivos, ya sea por cuestiones
personales, el desconocimiento para utilizar Google Forms o por falta de formacion o interés en

el tema.

Por su parte, la investigacion se encontro limitada en sus alcances debido a los objetivos
seleccionados para la misma, por lo que, a continuacién, se exponen las futuras lineas de

investigacion:

1. La continuidad en la crianza del nifio luego de los 6 meses de vida, sobre todo, en
el inicio de la caminata del mismo.

2. La experiencia de maternidad desde la perspectiva de la familia que acompafi6 a
las mujeres en esta etapa.

3. Profundizar en las experiencias de los terapistas ocupacionales que abordaron
mujeres con discapacidad motriz durante el embarazo, parto o puerperio, en base a su

intervencion y herramientas utilizadas.
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Anexos

Instrumentos de Recoleccién de Datos

Entrevista para mujeres que poseen discapacidad motriz con hijos.

Fecha:
Lugar:
Nombre de participante:
Edad:

La presente entrevista sera realizada con motivos de recolectar informacién sobre la experiencia
y perspectiva de diferentes mujeres, que poseen discapacidad motriz y han atravesado un
embarazo y cuidado de su hijo, durante los primeros 6 meses de vida, para, en base a las
respuestas recolectadas, poder establecer los puntos en comun y las diferencias entre las

historias de las participantes.

Se espera que la entrevista tenga una duracion de aproximadamente 30 minutos. Las respuestas
a la misma seran de uso exclusivo para la investigacion y se mantendra confidencialidad en todo
momento de las mujeres, asi como la oportunidad de evitar responder preguntas que la

participante no considere oportunas.
Preguntas:
1) ¢Qué discapacidad posee? ¢ Cuando se origin6?
2) ¢Cuantos hijos tiene? ¢A qué edad los tuvo?

3) Antes del embarazo, ¢qué AVD podia realizar de manera independiente? ¢Tenia

dificultad para alguna actividad? ¢Usaba algun tipo de adaptacion?
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4)

5)

6)

7

8)

9)

Si tenia limitaciones para alguna actividad, ¢recibia ayuda para realizarlas? ¢Quién le

proporcionaba esa ayuda?

¢, Con quién vivia previo a su embarazo? ¢Durante el embarazo y el cuidado del bebé?

JY actualmente?

¢ Trabajaba antes de su embarazo? ¢ Durante su embarazo y cuidado de su bebé? ¢Y

ahora? ¢ Se vio modificado debido al embarazo?
Podria contar, brevemente, ¢ cémo fue su embarazo?

¢Realizé los estudios médicos correspondientes durante el embarazo? ¢ Consulté

informacion sobre su embarazo con respecto a su discapacidad?

¢ Considera que tuvo alguna dificultad para realizar dichos estudios, debido a su
discapacidad? (accesibilidad al consultorio u hospital, informacién sobre su embarazo o

su patologia, atencion especializada, traslado, etc.)

10) ¢ Como fue el apoyo familiar durante todo el embarazo? ¢ Requirié de apoyo extra durante

el embarazo?

11) ¢ Obtuvo ayuda o asesoria profesional, ademas de la médica, durante el embarazo? ¢ Y

posterior a este?

12) ¢ De qué manera se llevé a cabo el parto?

13) ¢, Quién se encargd mayoritariamente del cuidado del nifio/a? ¢Obtuvo ayuda familiar o

de alguien mas para el cuidado del nifio/a?

14) ¢ Cudles fueron las mayores complicaciones al momento de cuidar a su hijo/a?

15) ¢ Realizé algun tipo de adaptacion en su hogar o en la manera de realizar actividades

especificamente destinadas al cuidado de su hijo/a?
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16) ¢ Como describiria su experiencia con respecto a la crianza de su bebé?
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Encuesta para terapistas ocupacionales
La presente encuesta serd realizada con motivos de recolectar informacion sobre la experiencia
laboral de diferentes terapistas ocupacionales de Tucuman. Por la cual, se pretende conocer el
porcentaje aproximado de profesionales que hayan trabajado con mujeres con discapacidad
motriz, durante su embarazo y los primeros 6 meses de vida de su hijo. Asi como también, poder

describir el abordaje terapéutico realizado para dichas mujeres.

La encuesta consta de 14 preguntas, cuyas respuestas seran de uso exclusivo para la
investigacion y se mantendra confidencialidad en todo momento. Ademas, se presenta la

oportunidad de evitar responder preguntas que los participantes no consideren oportunas.
Nombre:
Sexo:

Edad:

1- ¢ Posee titulo profesional como terapista ocupacional?
- Si
- No
2- ¢Cuantos afios de experiencia laboral tiene?
- Menos de 5 afios
- Entre 5y 10 afios
- Entre 10y 15 afios

- Mas de 15 afios
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¢ Ha trabajado usted con mujeres que poseen, Unicamente, algun tipo de discapacidad
motriz?

- Si
- No

En caso de responder si, ¢, Con cuantas fueron aproximadamente?

Menos de 5

Entre 5y 10

Entre 10y 15

Mas de 15

¢Alguna de ellas, ha tenido un hijo/a?

- Si

- No

¢ Podria decir cuantas aproximadamente?

Menos de 5

Entre 5y 10

Entre 10y 15

Mas de 15

De las mujeres que usted atendi6 y tuvieron hijos, ¢ cuantas transcurrieron su embaraz6

mientras asistia a sesiones de Terapia Ocupacional?
- Ninguna

- Entrely3
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- Entred4y6

- Masde6

8- ¢Cuantas de ellas continuaron asistiendo a Terapia Ocupacional durante los primeros

meses de vida de su hijo/a?

- Ninguna

- Entrely3

- Entred4y6

- Masde6

9- ¢Realizé intervenciones o adaptaciones para facilitar el cuidado de su hijo?

- Si

- No

10

¢, Qué marco o modelo de referencia utilizé para su intervencion?

Modelo de Ocupacion Humana (MOHO)
- Modelo de Desempefio Ocupacional (AOTA)
- Modelo Canadiense del Desempeiio Ocupacional
- Modelo Kawa
- Oftro ¢Cual?
11- Explique, brevemente, ¢ por qué eligié ese modelo?

12- Durante el embarazo, ¢En qué AVD se agravaron las dificultades o surgieron nuevas

limitaciones?

- Ninguna
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Higiene

Vestido

Alimentacion

Uso del bafio

Transferencias

Cocina

Limpieza

Actividades de ocio

Deporte

Trabajo

Otras:
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Durante los primeros 6 meses de cuidado de su hijo/a, ¢Qué actividades se vieron

dificultadas debido a su discapacidad, con respecto al cuidado del nifio/a?

Ninguna

Amamantar al nifio/a

Vestimenta de su hijo/a

Cargar en brazo a su hijo/a

Cambiar pafiales

Cuidados médicos del nifio/a

Otra:
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Encuesta para mujeres del servicio de rehabilitacion del Hospital Nicolas
Avellaneda

La siguiente encuesta pretende recoger informacion acerca de mujeres con discapacidad motriz
gue asisten actualmente al servicio de rehabilitacién del Hospital Nicolas Avellaneda. Con la
finalidad de lograr captar aquellas pacientes que cumplen con los criterios de inclusion de la
investigacion y estén dispuestas a participar de manera voluntaria en una entrevista mas a
profundidad acerca de su experiencia de embarazo y crianza de un hijo durante sus primeros 6

meses de vida.

Las respuestas a la misma seran de uso exclusivo para la investigaciéon y se mantendra
confidencialidad en todo momento de las mujeres, asi como la oportunidad de evitar responder

preguntas que la participante no considere oportunas.

Nombre:

Teléfono:

¢, Cual es su edad?

¢ Qué discapacidad posee?

¢,Cuando se originé la misma?

¢ Tiene usted hijos?

¢,Cuantos y cuando los tuvo?

¢En qué hospital tuvo a sus
hijos?

¢ Estaria dispuesta a realizar
una entrevista sobre su
experiencia de embarazo y los
primeros meses de vida de su
hijo?
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Autorizacion institucional

San Miguel de Tucuman, de del 2022.-

Institucion:

Director:

La sefnorita Ana Lucia Valdivieso, D.N.l. n°42.444.510, alumna de la carrera
Licenciatura en Terapia Ocupacional, de la Universidad del Norte Santo Tomas de Aquino, esta
desarrollando su trabajo de tesis final de grado llamada “Mujeres con discapacidad motriz durante

el embarazo y los primeros 6 meses de vida del nifio: un aporte desde la Terapia Ocupacional”.

Por tal motivo, solicito autorizacion, en mi funcién de directora de carrera, para
gue la alumna pueda desarrollar una entrevista semiestructurada a mujeres con discapacidad
motriz concurrentes de su institucion, con el fin de realizar una aproximacién sus experiencias de
embarazo y los primeros meses de vida de sus hijos, con el compromiso pleno de Ana Lucia de

mantener las reservas correspondientes.

Una vez finalizado y aprobado el trabajo, la alumna cuenta con la posibilidad y

libertad de socializar los resultados con Uds.

A la espera de favorable y prota respuesta, los saludo cordalmente.
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Consentimiento informado

Notificacién
El presente trabajo de Tesis de Licenciatura se titula “Mujeres con discapacidad motriz
durante el embarazo y los primeros 6 meses de vida del nifio: un aporte desde la Terapia
Ocupacional”, y es elaborado por la Srta. Ana Lucia Valdivieso, estudiante de la carrera de

Terapia Ocupacional de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad del Norte Santo

Tomas de Aquino (UNSTA).
Los objetivos del trabajo son:

1. Describir las experiencias de mujeres con discapacidad motriz durante su embarazo

y posterior cuidado de sus hijos, durante los primeros 6 meses de vida.

2. Analizar el entorno y la situacién familiar de mujeres con discapacidad motriz e
identificar los cambios significativos en su dinamica, durante el embarazo y primeros

6 meses del nifio.

3. Indagar sobre la cantidad de terapistas ocupacionales que realizaron intervenciones
en mujeres con discapacidad motriz, durante su embarazo y los primeros 6 meses de

vida de su hijo en Tucuman.

4. ldentificar los aspectos en que los terapistas ocupacionales de Tucuman consideran
que pueden intervenir para incrementar la independencia en mujeres con
discapacidad motriz durante su embarazo y los primeros seis meses de vida de su
hijo.

La participacion en este trabajo de investigacion es estrictamente voluntaria. La

informacion proporcionada seré confidencial y no se usara para ningun propésito fuera de este

trabajo.
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En caso de tener duda al respecto, puede hacer la consulta que sea necesaria para
completar su informacién. En caso de que algunas de las preguntas del cuestionario le resultaran
incomodas o inconvenientes tiene el derecho de hacérselo saber a la Srta. Ana Lucia Valdivieso

o directamente negarse a responder.
Desde ya se agradece su disponibilidad para participar de este estudio.

Cordialmente

(Apellido y Nombre del responsable del trabajo de Tesis)
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Consentimiento informado

Aceptacion
(Para mujeres con discapacidad motriz con hijos y terapistas ocupacionales)

NOMDBIE ¥ APEIIIAO ... e e ettt e

Acepto participar voluntariamente en este trabajo de investigacion, conducido por la Srta.
Ana Lucia Valdivieso. He sido informado/a sobre la necesidad de formar parte de este estudio
cuyo fin es exponer las experiencias de mujeres con discapacidad motriz, durante su embarazo
y los primeros 6 meses de vida de su hijo, para poder describir el abordaje que puede realizar un

terapista ocupacional.

Reconozco que la informaciébn que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y exclusiva para este trabajo. Queda prohibida su utilizacién para
cualquier otro propésito. He sido informado/a de que puedo hacer preguntas sobre el trabajo en
cualquier momento y que puedo no responder a las preguntas que me incomoden. De tener
preguntas sobre mi participacion en este trabajo, puedo contactar a la Srta. Ana Lucia Valdivieso
en el siguiente ndamero telefénico: 0381-563-9355 o0 a través del mail:

analuciavaldivieso21l@gmail.com
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