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INTRODUCCION

La discapacidad es una realidad humana que ha sido percibida de
manera distinta en diferentes periodos histéricos y civilizaciones. Aunque se
ha avanzando mucho en materia de discapacidad, las diferencias de
género siguen siendo palpables en este sector, a pesar de que las mujeres
son mayoria entre la poblacion de discapacitados®. Asi, temas tan
importantes para la mujer como su salud sexual y reproductiva, aun estan
siendo asignaturas pendientes para muchas de ellas.

La maternidad, en las mujeres con discapacidad, es un derecho
reconocido. Sin embargo, ser madre con una discapacidad supone para la
mujer una tarea dificil, en la que a las dificultades propias de la maternidad,
hay que sumarle las inherentes a su discapacidad y las derivadas de la no
aceptacion social. Segin Pelaez’, la sociedad espera de ellas que no tengan
hijos.

Cada vez son mas las mujeres con discapacidad que estan
interesadas en convertirse en madres y criar a los hijos. Sin embargo, hay
estudios que refieren que los profesionales de la salud no estan
familiarizados con las necesidades de este grupo de mujeres y pasan por
alto las cuestiones importantes que hacen la diferencia entre las
experiencias positivas y negativas.® Segtn el Informe Ejecutivo, de 2009, del
Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad®® (en
adelante CERMI), las mujeres con discapacidad, se encuentran en una
situacion de especial desigualdad ante los servicios sanitarios por
dificultades de accesibilidad a los servicios ginecoldgicos, escasa e
inadecuada respuesta a las necesidades de informacion y las necesidades
especificas que se derivan de su particular situacion. Otros estudios,
concluyen que existen reticencias para atender estos embarazos, bajo el
pretexto de considerarlos de alto riesgo; por lo que se realiza una préactica
mayoritaria de cesareas, etc.'**2

La importancia del problema radica en que este colectivo sufre una
doble discriminacion, pues al factor de relegacion por una minusvalia, se
afiade el de género, comun en todas las esferas de nuestra sociedad.
Incluso me atreveria a mencionar una tercera discriminacion, a causa de
relegacion social, al entender la sociedad actual que la mujer con
discapacidad no cumple con los estereotipos sociales actuales de “buena”



madre. ¢Qué ocurre cuando una mujer no satisface alguna de las funciones
maternales que la sociedad espera de ella?, sin duda alguna, que se siente
culpable, pero ademas sera juzgada por gran parte de su entorno como una
mala madre. **

La accesibilidad debe ser promovida por los profesionales sanitarios,
a través de ciertas facilidades que ayudan a salvar los obstaculos del
entorno, logrando que las discapacitadas puedan realizar la misma accion
qgue pudiera llevar a cabo una persona sin ningun tipo de discapacidad. Los
profesionales sanitarios que prestamos asistencia a las mujeres con
discapacidad, formamos parte de esta sociedad que se cuestiona la
capacidad de estas mujeres para ser madres, por tanto, nuestra actuacion
puede verse influenciada por los estereotipos sociales.

Por otro lado, para poder informar a la mujer con discapacidad,
primero deberiamos estar informados los profesionales sanitarios acerca de
la discapacidad que presenta la mujer y como va a repercutir en el normal
desarrollo de la gestacion.

Estas tres premisas, accesibilidad, influencia de los estereotipos
sociales en la actuacion profesional sanitaria y falta de informacién a la
mujer con discapacidad, son las que tratamos de poner de manifiesto con
la investigacion, de forma que podamos obtener una vision mas profunda de
los cuidados que prestamos,( teniendo en cuenta que, las personas con
discapacidad son expertas en su propia situacion y son conscientes de sus
limitaciones, por lo que, suponen para el profesional una fuente de
informacién importante.’*), con la finalidad de poder mejorar aquellos
aspectos que impidan que la mujer con discapacidad viva su maternidad de
forma positiva y con total normalidad.



OBJETIVOS
Objetivo General

Analizar cdmo perciben la asistencia sanitaria al embarazo y parto las
mujeres con discapacidad de la Regiéon de Murcia y constatar si, como
afirma el Informe Ejecutivo CERMI'®, se encuentran en una situacién de
especial desigualdad ante los servicios sanitarios por dificultades de
accesibilidad, falta de informacién y las necesidades especificas que se
derivan de su particular situacion.

Objetivo especifico Describir como perciben la asistencia sanitaria durante
el desarrollo del embarazo y parto las mujeres murcianas con discapacidad.

1. ¢ Perciben, las mujeres con discapacidad, barreras fisicas, que le impidan
disfrutar de la asistencia sanitaria como cualquier mujer?

2. ¢ Perciben falta de informacién durante el proceso de embarazo y parto?

3. ¢Disponen de poca formacion los profesionales sanitarios en el tema de
la discapacidad, desde el punto de vista de la asistencia percibida?

4. ¢ Advierten mas medicalizados los embarazos y partos de las mujeres con
discapacidad?

5. ¢Se muestran, los profesionales sanitarios, ante las mujeres con
discapacidad, influenciados por estereotipos sociales?



METODOLOGIA

Para poder profundizar en algunos aspectos de la realidad vital de las
mujeres con discapacidad de la region de Murcia, durante su embarazo y
parto hemos utilizado técnicas de investigacion cualitativa y la perspectiva
asistencial-sanitaria, intentando conocer como han percibido el trato
asistencial durante el proceso de embarazo y parto, las vivencias y sus
significados.

La poblacion comprende a las mujeres con discapacidad fisica de la Regién
de Murcia. La via de acceso a ellas ha sido a través de las diferentes
asociaciones de discapacitados que existen en la Region, que enumeramos
a continuacion:

- Federacion de Asociaciones Murcianas de Personas con
Discapacidad Fisica y/u Organica. (FAMDIF).

- Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple (AMDEM).

- Asociacion de Minusvalidos Fisicos de Jumilla (AMFIJU).

- Asociacion de Discapacitados Fisicos de Yecla (ADFY).

- Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU).

- Asociacion Murciana de Padres con Hijos con Espina Bifida
(AMUPHEB).

- Asociacion de Discapacitados Fisicos “tocaos del ala”.
- Asociacion Crecer.

- Asociacion de Discapacitados Fisicos de Molina de Segura y Vega
Media (DISMO).

- Asociacion de Personas con Discapacidad Fisica y/u Orgénica
“Unidas” de Cartagena y Comarca (AMFUCC).

- Asociacion Fibrosis Quistica (F.Q.).

- Asociacion de Minusvalidos Fisicos de Totana (MIFITO).
- Asociacion de Ayuda al Enfermo Renal (ADAER).

- Auxilia Murcia.

- Asociacion de Parapléjicos y Grandes Lesionados Medulares de la
Region de Murcia (ASPAYM).



La poblacion de nuestro estudio se reparte entre las nueve areas de salud,
en las que se divide la Regién de Murcia, para organizar su asistencia
sanitaria. Que son las que enumeramos en la tabla 1.

Area Denominacion Hospital de referencia
| Murcia/Oeste Ho_spltaI" Universitario "Virgen de la
Arrixaca

Hospital Universitario “Santa Maria del

Il Cartagena Rosell”.

1] Lorca Hospital “Rafael Méndez”

IV Noroeste Hospital Comarcal del Noroeste

Vv Altiplano Hospital “Virgen del Castillo”

Vi \S{:gﬁra Media  del Hospital Universitario "Morales Meseguer"

Hospital General Universitario "Reina
Sofia"

VIII | Mar Menor Hospital "Los Arcos"

VI Murcia/Este

IX  |Vega Alta del Segura |Hospital "Vega del Rio Segura"

Tabla 1. Areas de Salud de la Region de Murcia.

La muestra esta formada por cinco mujeres con diferentes
discapacidades fisicas (acondroplasia, esclerosis multiple, arreflexia general,
hemiplejia derecha, fibrosis quistica), que han sido madres durante el
periodo comprendido entre 2005-2009, La seleccion e incorporacion de las
mujeres a la muestra la hemos realizado siguiendo el procedimiento
denominado “muestreo no probabilistico por bola de nieve” *, debido a la
dificultad para acceder a ellas, por falta de existencia de registros en las
distintas asociaciones analizadas. El numero total de participantes no se
obtuvo sobre la base de un valor numérico predefinido, sino que este fue
formandose hasta que se alcanzo la saturacion de los datos, y no se obtuvo
nueva informacién.

La muestra fue recogida en un entorno natural, es decir en una
situacion no controlada del entorno, en la vida real de las mujeres con



discapacidad. La muestra fue recogida durante los meses de Abril a Junio
de 2010.

Para nuestro estudio, hemos excluido a las personas que presentan
deficiencias mentales, intelectuales o sensoriales. Centramos el estudio en
las deficiencias fisicas que pudieran presentar problemas con la gestacion y
el parto.

El instrumento de recogida de datos han sido las entrevistas, hemos
utilizado un cuestionario de satisfaccion de las mujeres con el seguimiento
del embarazo®’, con preguntas semiestructuradas y abiertas, y lo hemos
adaptado a la discapacidad. (Anexo 1) En reconocimiento a la contribucion
de los participantes y para validar los datos, se les ha informado sobre los
resultados de la investigacion

Para la recopilacion de datos, las entrevistas, se grabaron en audio
para su posterior trascripcion literal y andlisis. La duracion de las entrevistas
fue de 30 min. Después de una lectura en profundidad, se codificaron los
datos identificando las palabras, frases o temas que pudiesen tener un
significado destacable en relacion a los objetivos de estudio. A continuacion,
se hizo la definicion operacional de éstos. Como segundo paso se reagrup6
bajo una misma etiqueta, aquellos codigos que compartian significado lo que
nos guid a la identificacibn de los temas esenciales del trabajo que
destacamos en el apartado de resultados.

En la realizacion de las encuestas, nos comprometemos por escrito al
anonimato y confidencialidad de los datos. Se explicé a las participantes
seleccionadas los objetivos generales de la investigacion y se les informé
que la recogida de datos seria grabada. De igual forma, se les garantizo el
anonimato, la confidencialidad de los datos obtenidos (todas las
participantes fueron inicialmente codificadas lo que no permitia su
identificacion durante el andlisis y los datos originales son conservados en
una base de datos a la que soélo tiene acceso la investigadora principal) y la
libertad de abandonar el estudio en cualquier momento. Se requirié
consentimiento formal a las participantes.

Disefio del estudio:

Para describir como perciben la asistencia sanitaria las mujeres con
discapacidad durante el desarrollo del embarazo y el parto, utilizamos la
metodologia cualitativa, realizando un estudio fenomenolégico, porque
seglin De la Cuesta®®, nos permite comprender una experiencia tal como es
vivida por la persona. La fenomenologia no mide un fenébmeno, sino que lo



describe e interpreta para que se conozca de una manera mas profunda. El
propoésito de la fenomenologia es estudiar y describir la esencia de la
experiencia humana vivida. Por todo ello, utilizamos este tipo de
investigacion para conseguir el propoésito de identificar y conocer en
profundidad la percepcion, vision y experiencia que tienen las mujeres con
discapacidad sobre la asistencia sanitaria recibida durante su proceso de
embarazo y parto. Previo a la realizacion de las entrevistas, se entregaba
una hoja informando a los participantes sobre las caracteristicas del trabajo
de investigacién, sus riesgos y beneficios, confidencialidad y derechos. Una
copia del “consentimiento informado” utilizado, se ha incluido en el apéndice
(Anexo 2).

RESULTADOS

Los resultados de las entrevistas se presentan a continuacion:

Datos sociodemogréficos. (Tabla 1)

Las cinco participantes fueron mujeres, cuatro de ellas de
nacionalidad espafiola, y una marroqui. En el momento de la entrevista, las
mujeres tenian entre 30-45 afos y sus hijos entre 0 y 14 afios, tres mujeres
tenian dos hijos y una, un hijo. Todas estaban casadas o con pareja estable,
todas disponian de apoyo familiar y/o de la pareja. El nivel educativo de
cuatro de ellas eran estudios primarios, una tenia estudios superiores. Dos
trabajaban fuera de casa.

Las patologias que presentaban eran: acondroplasia, esclerosis
multiple, arreflexia global polineuropatia, hemiplejia derecha y fibrosis
quistica. El grado de minusvalia oscilaba entre 45-75%

Todas recibieron la noticia del embarazo con alegria. Eran embarazos
buscados y deseados.

EDAD | Nivel Situacion | Estado N° Lugar de | Deficiencia Grado de | Apoyo al
Educativo Laboral Civil Hijos | Nacimiento Minusvalia. | embarazo

E1l | 41 ESTUDIOS TRABAJA | PAREJA 2 MURCIA ACONDRO- 65 Sl
PRIMARIOS ESTABLE PLASIA PAREJA
E2 | 32 ESTUDIOS NO CASADA | 2 MURCIA ESCEROSIS 66 SI PAR
PRIMARIOS TRABAJA MULTIPLE Y FAM.
E3 | 38 ESTUDIOS NO CASADA | 2 SEVILLA ARREFLEXIA 45 Sl PAR
PRIMARIOS TRABAJA GENERAL Y FAM.




E4 | 32 ESTUDIOS NO CASADA MARRUECOS | HEMIPARESIA | 65 Sl PAR
PRIMARIOS TRABAJA DERECHA Y FAM.

E5 | 33 ESTUDIOS TRABAJA | CASADA MURCIA FIBROSIS 65 SI.LPAR Y
SUPERIORES QUISTICA FAM.

Tabla 1. Datos
entrevistadas.

sociodemograficos de las participantes. E1-E5: Mujeres

¢ Perciben, las mujeres con discapacidad, barreras fisicas, que le impidan
disfrutar de la asistencia sanitaria como cualquier mujer?

Las preguntas 16 y 17 de nuestro cuestionario, se dirigian
especificamente para valorar esta cuestion. (Tabla 2) Tres de las cinco
entrevistadas, se quejaban de que las camillas obstétricas son demasiado
altas, que no lograban acceder a ellas sin ayuda, normalmente iban a la
consulta acompafiadas y eran sus parejas quienes se encargaban de
ayudarlas.

El: “tuve que soportar cuatro personas mirandome, y yo ahi desnuda
haciendo malabarismos para poder subirme al potro con la barriga de ocho
meses...hasta que la enfermera se decidié a ayudarme”

E3: “En el hospital, dejaron fuera a mi pareja y ya no tenia a nadie que me
ayudara a subirme a la cama, y yo no llegaba...”

Tres de las entrevistadas refieren que el personal sanitario no les
ayudaba. Una de ellas refiere que en Primaria le ayudaba la matrona.

¢ Perciben falta de informacién durante el proceso de embarazo y parto?

Las preguntas 22-26 y 28 del cuestionario estaban relacionadas con
la informacién recibida durante las consultas médicas, los resultados.

El ser siempre atendidas por el mismo médico, lo refieren como
importante para un mejor seguimiento y consideran que asi no tienen que
contar “su historia” una y otra vez.

Tres de las encuestadas piensa que el trato en el Hospital se podria
mejorar y no estan satisfechas. Las dos atendidas en Atencién Primaria se
muestran satisfechas con el trato recibido.

De las que fueron atendidas en el hospital, dos no se sintieron
escuchadas por el profesional que se encargaba de su embarazo, tres de
ellas no sentian que se tomaran interés por ellas y por su discapacidad.
Ademas, no recibieron educacién sanitaria, porque no se la ofrecieron.
Excepto una de ellas que no se vio en la necesidad de preguntar, porque




todo el embarazo se desarrollo con normalidad y estaba bien informada por
sus propios medios.

Las que fueron atendidas en Atencion Primaria se muestran mas
satisfechas y se resolvian sus dudas, se les ofrecié educacion sanitaria, una
de ellas no la recibi6 por dificultad para acceder al centro de salud, pero se
la ofrecieron.

¢ Disponen de poca formaciéon los profesionales sanitarios en el tema de la
discapacidad, desde el punto de vista de la asistencia percibida?

La pregunta 27 del cuestionario hace referencia directa a esta
cuestion. Tres de las encuestadas creen que el profesional que les atendio si
estaba formado para abordar su discapacidad en relacion con el embarazo.
El resto, asegura que no, la impresion que recibieron fue que se les evitaba
el tema, remitiéndole a su médico habitual.

E2: “sélo le importaba mi embarazo, cuando le preguntaba algo relacionado
con mi enfermedad, me remitia a mi médico habitual sin resolverme las
dudas”

Las que fueron atendidas en el hospital no consideran que las
explicaciones fueran adecuadas y no se resolvian sus dudas en la consulta,
ya que no les ofrecian la confianza para preguntar libremente sus dudas por
lo que no creen que el profesional estuviese preparado para abordar su
discapacidad

E1l |HOSPITAL NO NO SI SI PODRIA NO
MEJORAR
E2 |HOSPITAL Y|SI SI NO MENOS DE|PODRIA NO
PRIVADA LAS MEJORAR
NECESARIAS.
E3 |ATENCION NO NO SI SI BIEN SI
.PRIMARIA
E4 |ATENCION SI SI SI SI BIEN Sl
.PRIMARIA
E5 |HOSPITAL NO SI SI SI BIEN Sl




El |NO NO NO NO NO NO / NO OFRECIERON

E2 |NO NO NO NO NO NO/ NO OFRECIERON

E3 |SI NO SI SI SI NO/ DIFICULTAD
ACCESO

E4 |SI SI SI SI SI SI/ MATRONA

ES |SI SI Sl Sl Sl SI/MATRONA PRIVADA

Tabla 2. Asistencia durante el embarazo. E1-E5: Mujeres entrevistadas

;Advierten mas medicalizados los embarazos y partos, las mujeres con
discapacidad?

La pregunta 20 del cuestionario y las preguntas referidas a la
asistencia durante el parto, responden a esta cuestion. (Tabla 2)

Cuatro creen que se les realiz6 el numero de pruebas suficientes, una
de ellas expresaba que fueron menos de las que necesitaba, por lo que
recurrio a la asistencia privada.

Tres de las cinco encuestadas finalizaron el proceso de embarazo con
una cesarea programada por su médico. Las otras dos mujeres tuvieron un
parto vaginal, una de ellas inducido y el otro espontaneo.

E2: “...Me fui a la privada porque yo queria un parto vaginal y en el
hospital me dijeron que seria una cesarea programada...” (En el
hospital privado tuvo un parto vaginal sin complicaciones).

Es de destacar, en los resultados, que la totalidad de las cesareas
programadas de nuestras participantes, no fueron vistas previamente en la
consulta de preanestesia.

E5: “No pase la preanestesia porque se les olvid6”.

E1: “En el antequiréfano tuve que discutir con los anestesistas, pues
guerian ponerme una epidural y yo sabia que eso no era adecuado para mi
por mi patologia, no me creyeron y fueron a consultarlo por Internet...”




Los resultados de los cinco partos, fueron nifios sanos, dos de ellos
fueron ingresados en neonatologia para observacion, con peso adecuado a
su edad gestacional. Ninguna de ellas tuvo problemas durante el posparto y
cuatro pudieron dar lactancia materna a sus hijos, tal como deseaban.(Tabla
3)

.Se muestran, los profesionales sanitarios, ante las mujeres con
discapacidad, influenciados por estereotipos sociales?

E1. “..Tras la ceséarea, escuché a los ginecologos comentar mi
intervencion, las diferencias encontradas en mi interior debido a mi
enfermedad, y mofarse de que no quisiera la ligadura...”

Ademas de estas cuestiones, obtuvimos un resultado que merece ser
destacado, es el sentimiento de desproteccion que refieren nuestras
entrevistadas, ante la asistencia sanitaria percibida en el hospital.

E1: “Cuando pienso en el hospital, me aterrorizo, me siento

desprotegida en ese medio...”

E2: “Me tuve que ir a “la privada” porque en el hospital no me daban

opcién a elegir, tenia que ser ceséarea, y yo queria un parto vaginal,

no me sentia respetada”.

Los resultados recogen falta de sensibilidad en el trato, falta de
intimidad y finalmente, creen que el trato profesional se podria mejorar.

INGRESO | PESO EDAD DIFICULTAD | LACTANCIA
TIPO PARTO RN RN GEST POSPARTO | MATERNA
CESAREA
;7

El PROGRAMADA SI S 37 NO NO
VAGINAL

E2 INDUCIDO NO 2730 36+6 NO Sl
CESAREA

E3 PROGRAMADA NO 3190 40+6 NO Sl
VAGINAL

E4 ESPONTANEO NO 3560 41+2 NO Sl
CESAREA

E5 SI 3680 38 NO Sl
PROGRAMADA

Tabla 3. Asistencia durante el parto. E1-E5: Mujeres entrevistadas




DISCUSION
Vamos a discutir cada punto de nuestro objetivo por separado:

1. ¢ Perciben, las mujeres con discapacidad, barreras fisicas, que le impidan
disfrutar de la asistencia sanitaria como cualquier mujer?

La estructura fisica, los recursos materiales y humanos, de los
qgue disponen las organizaciones sanitarias, generan condiciones que
en ocasiones son poco favorables para ejercer un adecuado cuidado
de lo intimo y del mantenimiento de la intimidad. “*Pero no debemos
olvidar que, a pesar de tener a nuestro alcance muchos recursos,
(biombos, puertas, cortinas) algunos profesionales no los utilizan, por
mecanizacion en sus conductas, dando lugar a una disminucién en la
calidad asistencial, no consiguiendo el nivel optimo por falta del
“detalle fino”, ya que la calidad cientifico-técnica de los cuidados si es
reconocida por la mujer.*?

Nuestras entrevistadas coinciden en este punto con los autores
mencionados, se quejan de camas obstétricas demasiado altas y de
dificil acceso y también de falta de sensibilidad de los profesionales a
la hora de paliar las barreras fisicas que le impidan disfrutar de una
Optima asistencia.

2. ¢ Perciben falta de informacién durante el proceso de embarazo y parto?

Existen diferencias significativas entre las mujeres controladas
desde el ambito de la Atencion Primaria, donde son atendidas por un
equipo multidisciplinar (obstetra, matrona y médico de familia) y las
gue han sido seguidas desde Atencion Especializada, es decir, por el
obstetra del hospital, privando a las gestantes de la atencién regular
de la matrona, fuente importante de informacion y cuidados para la
salud.

En general, las mujeres de nuestro estudio refieren haber
recibido poca informacion sanitaria en la consulta médica, teniendo
gue recurrir a buscarla por su cuenta en caso de necesitarla. En este
punto coincidimos con los resultados de diferentes estudios. 2>

3. ¢Disponen de poca formacion los profesionales sanitarios en el tema de
la discapacidad, desde el punto de vista de la asistencia percibida
algunos?

En un estudio realizado a nivel nacional en Houston, concluyen
gue el personal sanitario que tiene que atender a la mujer durante el
embarazo y el parto, tienen poca experiencia en el manejo de la
discapacidad, debido a que médicos de atencion primaria, obstetras,
ginecodlogos y matronas, en general, reciben muy poca o ninguna



formacion en el efecto de la discapacidad en la salud reproductiva de
las mujeres. ** En nuestro estudio, la poca formacién de nuestros
profesionales, es percibida por tres de las cinco encuestadas y asi lo
reflejan en la entrevista.

4. ¢ Advierten mas medicalizados los embarazos y partos de las mujeres con
discapacidad?

La OMS, insiste en la necesidad de reducir el numero de
cesareas **, la valoracién individual de las gestantes, contribuiria en
gran medida a disminuir el nimero de cesareas programadas a causa
de la discapacidad fisica materna. La cifra de cesareas en torno a
18.6% en mujeres con discapacidad, se aleja de las recomendaciones
de la OMS, que estaria en torno al 10%, pero es parecida a las cifras
gue habitualmente se vienen manejando en el Hospital Universitario
Virgen de la Arrixaca, al resto de la poblacion. Por ello, no tenemos
motivos para pensar que la presencia de discapacidad aumente la
probabilidad de sufrir una cesarea en el momento del parto en el
Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia. Por otro lado, cuatro de
nuestras cinco entrevistadas estaban programadas para finalizar su
embarazo con ceséreas. Una de ellas, decidi6 ser atendida de forma
privada por que deseaba un parto vaginal, y pudo realizarse sin
ninguna complicacion. Esto nos puede indicar que en dicho Hospital
se programan cesareas cuando existe un minimo riesgo de
complicacion, sea por motivo de discapacidad u otro motivo. Por ello,
no encontramos diferencias entre nuestras mujeres y el resto sin
discapacidad.

La medicalizacion también afecta al servicio de anestesia,
segun el Manual de Procedimientos de la Consulta de Preanestesia
del Consorcio Hospital Universitario de Valencia®, cualquier paciente
programado para cirugia electiva, debe ser evaluado por el
anestesiologo en el periodo preoperatorio, con el fin de reducir al
maximo la morbilidad asociada con la cirugia y la administracion de la
anestesia, optimizar el estado de salud del paciente antes de la
cirugia y planear el manejo perioperatorio mas adecuado, seleccionar
y optimizar recursos, deteccion de pacientes de alto riesgo, informar y
obtener el consentimiento y aliviar la ansiedad. Asi, nos surgen dos
preguntas durante el desarrollo de este estudio: ¢se le da la
importancia médica que tiene a la intervencion quirdrgica de la
cesarea programada? ¢Es normal que ninguna de las cesareas
programadas de nuestro estudio pasara por una consulta de
preanestesia?

5. ¢Se muestran, los profesionales sanitarios, ante las mujeres con
discapacidad, influenciados por estereotipos sociales?

El hecho de atender los embarazos de las mujeres con
discapacidad como de alto riesgo, supone aceptar un estereotipo que



es “discapacidad igual a complicaciones en el embarazo”. “En
nuestro estudio, no todas se han atendido como embarazos de alto
riesgo, dos de ellas han sido atendidas en Atencion Primaria, lo que
nos hace suponer que la asistencia sanitaria, ha sido individualizada.

Encontramos que los resultados de nuestras entrevistas, que
valoran la influencia de los profesionales sanitarios por estereotipos
sociales, no son aplicables, en este caso, mas bien creemos que
obedecen a una falta de respeto a la intimidad de la persona atendida.

El: “..Tras la cesérea, escuché a los ginecdlogos comentar mi
intervencion, las diferencias encontradas en mi interior debido a mi
enfermedad, y mofarse de que no quisiera la ligadura...”

Se puede constatar que el respeto a la intimidad, que es un
derecho fundamental ligado a la dignidad de la persona, y la
obligacion de guardar la confidencialidad que afecta a todo el
personal que trabaja en el hospital, no sélo en la recogida de la
informacion, sino también en el uso que se haga de la misma, son
obviados en algunos momentos. A menudo, se comentan temas con
otros profesionales. Se deberian evitar estas situaciones que suponen
una de las formas mas frecuentes e inconscientes de agredir la
confidencialidad, coincidiendo con la literatura revisada. *?

Conclusiones

Se deduce de la investigacion, que las mujeres con discapacidad que
han sido atendidas, durante el embarazo, en Atencién Primaria, se sienten
mas satisfechas con el trato recibido, por otro lado las que han sido
controladas en Atencién Especializada, no solo no se sienten satisfechas,
sino que ademas, se observan carencias en cuanto a informacion y
educacion sanitaria recibida, ademas perciben una falta de sensibilidad en el
trato de los profesionales sanitarios y una falta de respeto a su intimidad.

Recomendaciones:

La recomendacion es que la atencion a las mujeres con discapacidad
durante el embarazo y parto, debe seguir un enfoque multidisciplinario, ello
debe incluir en primer lugar a la mujer, su opinidon debe ser tenida en cuenta,
el obstetra, la matrona y los especialistas que la atienden normalmente;
entre todos deben elaborar un plan de cuidados para asegurar a la futura
mama los mejores cuidados.

La matrona como experta en formular planes de cuidados, puede y debe
servir como nexo de uniéon entre todos ellos. Ademéas de ser una fuente de



informacion importantisima en la educacion para la salud de la gestante y
futura mama.

Actuaciones de mejora:

Incorporacién de las adaptaciones técnicas y maquinarias necesarias para
que los servicios de ginecologia, obstetricia y parto, sean accesibles para
mujeres con discapacidad.

Desarrollo de servicios especificos de preparacion a la maternidad,
embarazo y parto, dirigidos por matronas, en las consultas de “alto riesgo”,
que atiendan las necesidades individuales de las mujeres con discapacidad.

Es necesario formar a los profesionales, especialmente médicos y otro
personal sanitario, para que entiendan hasta qué punto pueden influir en las
vidas de las mujeres y nifias con discapacidad, cambien sus actitudes y las
escuchen en los procesos de investigacion.

De cara a futuras lineas de investigacion, en el manifiesto de las mujeres
con discapacidad *® se alude a que el personal médico desaconseja de
forma sistematica nuestros embarazos por considerarlos “de alto riesgo’
ocultando su desconocimiento profesional para tratar una mujer con
discapacidad en esta situacién. Ese mismo temor se manifiesta en el
momento del parto con la practica generalizada de cesareas, en la mayoria
de los casos innecesaria. Seria interesante valorar cual es el indice de
cesareas en las mujeres con discapacidad, en relacion a las mujeres sin
discapacidad o incluso en relacion a mujeres con otras enfermedades que
ocasionen embarazos “de alto riesgo”.

1y

Asi mismo se podria investigar la formacion, en materia de discapacidad, del
personal sanitario que atiende a las mujeres con discapacidad, durante el
embarazo y parto, valorando y corrigiendo posibles deficiencias.

Desde el ambito de la Educacién para la Salud en Enfermeria Obstétrico-
ginecoldgica se podria trabajar en la elaboracién de protocolos y programas
divulgativos e informativos sobre conocimiento del propio cuerpo,
sexualidad, vida en pareja, maternidad, salud reproductiva, planificacién
familiar, dirigidos especificamente a las mujeres con discapacidad. Para ello,
seria interesante que desde el INE, se diferenciara el grupo de edad de
mujeres con discapacidad, comprendido entre 15 y 49 afos (edad
reproductiva), que actualmente viene siendo englobado dentro del grupo de
6 a 64. Ello permitiria una mejor planificacion de los programas antes
mencionados.
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Anexo 1. Encuesta asistencia al embarazo y parto en mujer con
discapacidad.

El propésito de la encuesta es la recogida de vivencias acerca de la
asistencia sanitaria recibida por la mujer con discapacidad durante su
embarazo y parto. El contenido es ANONIMO y CONFIDENCIAL.

1. Edad

2. Nivel educativo
1. Estudios primarios
2. Estudios secundarios
3. Formacion Profesional
4. Estudios superiores
5. Formacion no reglada

3. Situacién laboral
1. Trabaja
2. No trabaja
3. Actividad laboral no remunerada.

4. Estado civil
1. Soltero/a
2. Casadol/a
3. Viuda/o
4. Separado

5. ¢Tiene hijos?
1. Si
2. No

6. NUumero de hijos
1. Uno
2. dos
3. Tres o mas

7. ¢A que edad los tuviste?
1. Primero



2. Segundo
3. Tercero

8. Lugar de nacimiento.

9. Lugar de residencia.

10.¢Qué tipo de deficiencia presenta?

11.Grado de minusvalia

1.
2.
3.

33%
65%
75%

12.;Tenias pareja durante los embarazos?

1.
2.

Si
No

13.¢Qué sentiste cuando ten enteraste de que estabas embarazada?

1.
2. Pensaste en problemas
3. Alegria

4,

5. Otros

Miedo

Sentimientos ambiguos.

14.¢Disponias de apoyo?

1.
2.

Si
No

En caso afirmativo ¢ De qué tipo?
1. Familiar
Pareja

2.
3. Amigos
4.

Otros

Asistencia durante el embarazo

15.¢Donde le llevaron su embarazo?
1. Centro de Salud
2. Hospital
3. Ginecdlogo Privado

16.¢Tuviste dificultad para concertar la primera cita
ginecélogo o matrona?
1. Si

con el



2. No

17.¢Crees que la consulta disponia del equipamiento adecuado?

1. Acceso al centro 1. Si 2. No

2. Mantenimiento de intimidad 1. Si 2. No

3. Espacio para manejarse dentro de ella 1. Si 2. No

4. La pesaron durante las consultas 1. Si 2. No

5. Camilla obstétrica adecuada 1. Si 2. No

6. Le ayudaron con las transferencias 1. Si 2. No
18.¢Mejorarias algo de la consulta? 1. Si 2. No

En caso afirmativo, ¢qué mejorarias?
19.¢ Siempre te atendié el mismo medico? 1. Si 2. No

20.¢Crees que te realizaron el nUmero de pruebas adecuadas?
1. Si
2. No
3. Mas de las necesarias
4. Menos de las necesarias

21.¢;Te gusto el trato personal recibido?
1. Si
2. No
3. Podria mejorar.

22.¢:Sentia que era escuchada?
1. Si
2. No

23.¢El profesional que le atendié mostraba interés por usted?
1. Si
2. No

24.¢;Considera que sus explicaciones eran adecuadas?
1. Si
2. No

25.¢Se resolvian sus dudas en la consulta?
1. Si
2. No

26. ¢ Te ofrecian confianza para preguntar libremente tus dudas?
1. Si
2. No

27.¢Crees que el profesional estaba suficientemente preparado para
abordar tu discapacidad?



28.¢Recibié educacion sanitaria?

No

Si. Por mi médico de familia

Si. Por ginecologo que me atendio

Si. Por la matrona

Si. Por la asociacion a la que pertenezco
Si. Otros:

oA WNE

En caso negativo:
1. Por decision propia
2. Porque no me lo ofrecieron
3. Por dificultad de acceso al centro.

Asistencia durante el parto.

29.¢Que destacaria de la asistencia recibida?

30.¢,Como fue su parto?
1. Vaginal espontaneo
2. Vaginal inducido
3. Cesarea Urgente
4. Cesérea Programada

31.En caso de ceséarea programada, ¢se le atendié en consulta de
preanestesia unos dias antes?
1. Si
2. No

32.¢Tuvo que ser ingresado el RN?
1. Si En caso afirmativo ¢ Por qué motivo?
2. No

33.¢Cuéanto peso al nacer?
34.¢A cuantas semanas de gestacion naci6?
35.¢Encontrd alguna dificultad durante el postparto?
1. Si
2. No
36.¢Le dio lactancia materna?

1. Si
2. No épor qué?



Anexo 2. Declaracion de consentimiento informado de la entrevista.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

)] = T , de ....... anos de
edad y con DNI n®.................nlll , manifiesta que ha sido informada
sobre los beneficios que podria suponer la realizacion de la encuesta para
cubrir los objetivos del Proyecto de Investigacion titulado “Percepcion de la
asistencia sanitaria al embarazo y parto en mujeres con discapacidad
de la movilidad en la Region de Murcia” con el fin de mejorar la
asistencia sanitaria prestada a las mujeres con discapacidad.

He sido informada del objetivo general de la investigacion. Sé que
puedo abandonar el estudio en cualquier momento. He sido informada de
que mis datos personales seran protegidos y de que se garantizara en todo
momento la confidencialidad y el anonimato. Que los datos que voy a narrar
en la entrevista van a ser grabados para su posterior andlisis. Y me ha
guedado claro la finalidad del estudio, aceptando participar en el mismo,
OTORGANDO para ello mi CONSENTIMIENTO.

Nombre de la participante Firma Fecha



Nombre de la investigadora Firma Fecha

Nota: Su firma significa que ha decidido participar después de haber
leido y discutido la informacion presentada en esta hoja de consentimiento y
gue ha recibido copia de este documento.



“Percepcion de la asistencia sanitaria al embarazo y parto en mujeres
con discapacidad de la movilidad en la Regiéon de Murcia”

Descripcidn. Usted ha sido invitada a participar en una investigacion sobre la
asistencia recibida durante su embarazo y parto en la Region de Murcia.
Esta investigacion es realizada por Carmen Ballesteros Meseguer, Matrona y
alumna del Master de Enfermeria “Salud, Mujer y cuidados” de la
Universidad de Murcia. El propdésito de esta investigacion es profundizar en
como perciben la asistencia sanitaria, las mujeres con discapacidad, durante
su embarazo y parto, con el fin Ultimo de mejorar la asistencia sanitaria a
este colectivo.

Usted fue seleccionada para participar en esta investigacion por presentar
una discapacidad de tipo fisico, requisito indispensable para entrar a formar
parte de nuestra investigacion. Si acepta participar en esta investigacion, se
le solicitara que conteste a un cuestionario de 35 preguntas, en algunas de
las cuales usted podra contar abiertamente su experiencia personal.
Participar en este estudio le llevara aproximadamente 30 minutos.

Riesgos y beneficios. Los riesgo asociados a este estudio son la
incomodidad de tener que revivir alguna experiencia que tal vez no desee,
por lo demas no supone riesgo alguno. Para prevenir las incomodidades, se
le aconseja que no conteste si no lo desea. Los beneficios esperados de
esta investigacion son poner de manifiesto una problematica si la hubiere
con el fin de tomar medidas para resolverla y por consiguiente la mejora en
la calidad de la asistencia sanitaria a las mujeres con discapacidad durante
su asistencia al embarazo y parto. La investigacion no conllevara beneficios
directos para usted.

Confidencialidad. La identidad del participante serd protegida mediante la
asignacion de un cédigo para mostrar sus resultados. Toda informacion o
datos que pueda identificar a la participante serdn manejados
confidencialmente por la investigadora principal. Para esto se tomaran las
siguientes medidas de seguridad: las entrevistas seran grabadas, separadas
de los datos identificativos, seran escuchadas por las investigadoras vy
analizadas y posteriormente seran destruidas. Noemi Marin Atucha, como
directora de la investigacion, y Carmen Ballesteros Meseguer, como
investigadora principal, seran las Unicas personas que tendran acceso a los
datos que puedan identificar directa o indirectamente a un participante,
incluyendo esta hoja de consentimiento. Estos datos seran almacenados en
un fichero informatico con clave de acceso por un periodo de un afio una vez
concluya este estudio.

Derechos. Si ha leido este documento y ha decidido participar, por favor
entienda que su participacion es completamente voluntaria y que usted tiene
derecho a abstenerse de participar o retirarse del estudio en cualquier
momento. También tiene derecho a no contestar alguna pregunta en
particular. Ademas tiene derecho a recibir una copia de este documento.



Si tiene alguna duda o desea mas informacion sobre esta investigacion, por
favor comuniquese con Carmen Ballesteros Meseguer al teléfono
659895846.






