Guia 1: Etapa de embarazo

Maternidad y paternidad inclusiva

o, SENADIS
% Ministerio de
Desarrollo Social

[ 4
H . . o e PONTIFICIA
Financia: yEamilty Organlza. 8 UNIVERSIDAD Centro UC ® DCEIIﬁEéST
¢ ) CATOLICA Tecnologias de Inclusion CentroIbaroomaricano de Autonomia
DE CHILE CEDETI pCHIL\é nnnnnnnnnnnnnnnnnn

Gobierno de Chile




Autoras:

Jimena Luna Benavides
Polin Cecilia Olguin Rojas
Almudena Rascén Alcaina

C Claudia Uribe Torres
Maria José Oyarzin
Maria José Valderas Solaligue
Karina Roco Anabalén

Diseno:
Seba Alfaro Juri
Arely Torres Barria

llustraciones:
Seba Alfaro Juri

Y.

§& 4

Instituciones:
./  Centro de Desarrollo de Tecnologias
de Inclusién - CEDETi UC.
Centro lberoamericano de Autonomia
Personal y Apoyos Tecnolbgicos - CIAPAT Chile.
Escuela de Enfermeria de la Facultad de
Medicina Pontificia Universidad Catélica
de Chile.

M

Consultora
Salud SexFem - Matronas Feministas.

Lo\

Septiembre de 2022
v -
Lo~ - g | B



Introduccion

Posicionamiento de la iniciativa

Guia 1: Etapa de embarazo

1. Informacién general sobre la salud reproductiva

2.

Planificacién familiar

2.1 Consejeria preconcepcional

2.2 Control preconcepcional

2.5 Crisis normativas y no normativas

2.4 Otros servicios de planificacién familiar

2.5 Planificacién familiar y personas con discapacidad
2.6 Andlisis de investigacion sobre planificacion familiar

. Etapa de embarazo

3.1 Atencién prenatal

3.2 Etapas del embarazo

3.3 Embarazo y personas con discapacidad
3.4 Andlisis de investigacion sobre embarazo

. Aborto

4.1 Aborto segln origen del proceso

4.2 Aborto segun condicion legal

4.5 Aborto y personas con discapacidad
4.4 Andlisis de investigacion sobre aborto

. Recomendaciones

5.1 Generales
5.2 Recomendaciones especificas

Referencias

10
1

14
17
18
20
22
23
25

39
41
43
49
50

78
79
81
83
85

87
88
97

101



Introduccidon

Iniciativa Maternidad y Paternidad Inclusiva

En Chile, el 20% de la poblacién total tiene discapacidad, alrededor de 2.606.914
personas. En este contexto, las mujeres presentan mayor prevalencia de
discapacidad comparada con los hombres: de la poblacién total chilena, el 14,8%

de personas adultas con discapacidad son hombres y el 24,9% son mujeres
(Servicio Nacional de la Discapacidad [SENADIS], 2015).

En la actualidad, las personas con discapacidad encuentran diversas barreras y
discriminacion que repercuten en su calidad de vida y participacién en sociedad.
Uno de los principales motivos de discriminacién que viven las personas con
discapacidad dia a dia es la negacién de sus derechos sexuales y reproductivos,
asi como de su derecho a crear una familia. Existe el prejuicio de que las
personas con discapacidad no estdn capacitadas para ejercer la maternidad

o paternidad porque son “asexuadas” (Organizacion de las Naciones Unidas
[ONU], 20164q). La principal consecuencia de este prejuicio es la situacion de
invisibilizacién de personas con discapacidad en las dreas de salud sexual y
reproductiva, especialmente en el ejercicio de su derecho a ser madres y padres.

La variable discapacidad no es considerada en las estadisticas de salud sexual y
reproductiva. Segun el Instituto Nacional de Estadisticas (INE, 2022), el nGmero
de nacimientos en 2020 fue de 194.952, en una proporcién de 51,2% de hombres,
48,7% de mujeres, y 0,0% corresponden a sexo indeterminado, equivalente a

19 personas. Si bien hay estadisticas sobre la caracterizacion de las mujeres

que han tenido hijos o hijas, ya sea por edad, residencia por regién, e incluso
profesion de las madres, no existen estadisticas sobre las mujeres que presentan
algln tipo de discapacidad. Lo mismo sucede cuando se busca informacion
respecto a la crianza en madres y padres con discapacidad. Esto es corroborado
por el INE (2020), que, a través de una consulta via transparencia, responde

gue no cuentan con dicha informacion. Este hecho muestra que la variable de
discapacidad no es considerada en estadisticas de salud sexual y reproductiva.

En Chile, existen programas informativos para maternidad y paternidad, con
guias e informacion disponibles para la poblacion en general. Sin embargo,

no existen programas especificos y accesibles que guien a madres y padres
con discapacidad de acuerdo a sus necesidades especificas, ni material de
apoyo en el proceso de embarazo, nacimiento y crianza. Esto explica la falta de
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informacién sobre temas de maternidad y paternidad en formatos accesibles,
sobre especificaciones técnicas o recomendaciones asociadas a la discapacidad.

La falta de informacién y especificaciones tiene consecuencias en el proceso

de embarazo, parto y crianza en padres y madres con discapacidad. Uno de

los efectos de esta falta, es que muchas madres y padres con discapacidad
tienen diferentes necesidades fisicas y sensoriales, por lo que deben improvisar.
Esta improvisacion les permite aprender cuando pasan por estas etapas, pero
previamente no cuentan con informacién ni orientaciones que se ajusten a sus
necesidades especificas.

En este contexto surge la iniciativa“Maternidad y paternidad inclusiva”. Esta
iniciativa tiene como objetivo entregar informaciéon y recomendaciones sobre
maternidad y paternidad en las etapas de embarazo, nacimiento y crianza,
orientadas a personas con discapacidad, considerando diversos formatos
accesibles.

Esta iniciativa propone una serie de acciones que buscan:
Visibilizar la maternidad y paternidad de personas con discapacidad.

Generar informacién sobre tematicas asociadas a las etapas de embarazo,
nacimiento y crianza en formatos accesibles.

Brindar orientacién y recomendaciones especificas para madres y padres con
discapacidad.

Durante el proceso de ejecucién de la iniciativa se realizé la “Consulta Publica:
Temas de interés en maternidad y paternidad de personas con discapacidad”
(en adelante “consulta publica”), entre el 17 de marzo y el 29 de abril de 2022.
Esta consulta estuvo dirigida a personas con discapacidad mayores de 18 afios.
Las preguntas trataban sobre las principales dudas o temas de interés en
materia de maternidad y paternidad. Las respuestas permitieron orientar las
tematicas a abordar en los materiales de difusiéon, de acuerdo a la factibilidad y
alcance de la iniciativa.



Perfil general de personas que respondieron la Consulta Publica

Un total de 75 personas respondieron la consulta publica. De estas
personas, el 54% tenia entre 30 y 45 afios, y el 24% entre 18 y 29 anos.
Cabe destacar que un 69% de las personas que respondieron se
identificaban como mujeres, un 22% como hombres y un 8% como
personas no binarias. Ademas, el 55% de las personas que respondieron
la consulta publica residian en la Region Metropolitana, el 11% en la
Region del Biobio y el 9% de la Regién de Valparaiso.

El 59% de las personas que respondieron la consulta publica indicaron
que tenian discapacidad fisica, el 22% indic6é que tenia otro tipo de
discapacidad, el 12% senalé que tenian discapacidad visual, el 3%
reporta discapacidad auditiva, y el 3% dice tener discapacidad fisica

y otra discapacidad.

Ademads, se realizaron 15 entrevistas para recoger relatos de experiencias de
maternidad y paternidad de personas con discapacidad, relevando los
obstdaculos y facilitadores que tuvieron en las etapas de embarazo, nacimiento
y crianza, con el fin de visibilizar la tematica. De manera complementaria,

se recogieron relatos de expectativas de personas con discapacidad que no son
padres o madres.

Perfil de personas que participaron en entrevistas individuales

En el marco de la iniciativa se realizaron 15 entrevistas a personas con
discapacidad: 4 personas con discapacidad fisica, 6 personas con
discapacidad visual y 5 personas con discapacidad auditiva.

De las 15 personas entrevistadas, 13 personas eran padres o madres,
y 2 de ellas no tenian hijos ni hijas. De todas las personas entrevistadas,
10 personas se identificaban como mujeres, y 5 personas como hombres.

A partir de las tematicas mads relevantes que surgieron de la consulta publica
y las entrevistas individuales, el equipo generé material informativo digital
y audiovisual relacionado con la maternidad y paternidad en términos generales,
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considerando formatos accesibles. Este material cuenta con recomendaciones
para el proceso de embarazo, parto y crianza de padres y madres con
discapacidad fisica, auditiva y visual.

Con esta iniciativa se espera desmitificar los prejuicios que existen hacia las
personas con discapacidad y reconocer los derechos sexuales y reproductivos
y el derecho al ejercicio de la maternidad y paternidad de las personas con
discapacidad.

Derechos de Personas con Discapacidad

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

indica en su articulo 23° sobre el Respeto del Hogar y la Familia, en el

inciso 1.b, que se debe garantizar el:
derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente y
de manera responsable el nUmero de hijos que quieren tenery el
tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener
acceso a informacién, educacion sobre reproduccién y
planificacion familiar apropiados para su edad, y se ofrezcan los
medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos. (ONU,
2006, p. 18)

Asimismo, en el articulo 25° la Convencién insta a los Estados a ofrecer:
programas y atenciéon de la salud gratuitos o a precios
asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas
personas, incluso en el dmbito de la salud sexual y reproductiva,
y programas de salud publica dirigidos a la poblacion.

(ONU, 2006, p. 20)

Este articulo también exige a los profesionales de la salud que:
presten a las personas con discapacidad atencién de la misma
calidad que a las demds personas sobre la base de un
consentimiento libre e informado, entre otras formas mediante
la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad,
la autonomia y las necesidades de las personas con
discapacidad a través de la capacitacién y la promulgacién
de normas éticas para la atencién de la salud en los dmbitos
publico y privado. (ONU, 2006, p. 21)



Posicionamiento de la iniciativa

La presente guia considera el enfoque de derechos humanos como eje para
desarrollar todos los materiales, y toma como referencia la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) como elemento
fundamental para la elaboracion de la informacion y recomendaciones, tanto a
nivel formal como a nivel de contenido.

A nivel formal, el contenido se desarrolla y presenta de forma accesible,
considerando los elementos necesarios para que todas las personas puedan
acceder al texto: las guias cuentan con descripcion de imdgenes, con una version
en Lectura Facil, el material audiovisual tiene interpretacion en Lengua de Senas
Chilena con subtitulos y tiene versiones en Braille disponibles en algunas
bibliotecas y fundaciones para personas con discapacidad visual

(ver micrositio maternidadypaternidadinclusiva.cedeti.cl).

La perspectiva desde la que el equipo aborda esta iniciativa es la
interseccionalidad. La interseccionalidad es una perspectiva de estudio que
indica que cada individuo sufre opresién u ostenta privilegio en base a su
pertenencia a distintas categorias sociales (Crenshaw, 1991). Por este motivo,
a continuacién, exponemos la posicion de la iniciativa sobre las distintas
categorias que se utilizardn en las guias.

Utilizaremos el término “persona con discapacidad” y sus variantes, para estar
en linea con el enfoque de derechos humanos basado en la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006). Aunque existen otros
conceptos ampliamente utilizados por la comunidad, este concepto representa
de forma mds adecuada a las personas con discapacidad en esta iniciativa.

Esta iniciativa ha sido desarrollada, desde su inicio, con perspectiva de género.
La iniciativa responde especificamente a los derechos de las mujeres con
discapacidad, y a sus derechos reproductivos y sexuales, por lo que considera
el enfoque de género como un elemento transversal a todo el contenido.

Somos conscientes de que en la actualidad, los conceptos utilizados para nombrar
a distintos colectivos estan en continuo debate y que el lenguaje inclusivo es un
elemento en constante avance, por lo que para hacernos cargo de la inclusion del
colectivo LGBTIQ+, utilizaremos el concepto “persona embarazada” para referirnos
a las mujeres, personas trans y/o no binarias que pasan por este proceso.
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La iniciativa contempla las experiencias de personas con discapacidad durante
los periodos de planificacién familiar, embarazo, nacimiento y crianza. Esta
iniciativa considera que el proceso biolégico no puede separarse del

proceso social. Por este motivo, plantea las experiencias biopsicosociales de
las personas que viven el embarazo y parto, asi como las experiencias
biopsicosociales de sus acompafantes, si los hubiera, durante todo el proceso.
Ademads, la iniciativa incluye como elemento central la corresponsabilidad
familiar, que se entiende como la distribucién familiar equilibrada de las tareas
domésticas y del cuidado.
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Les damos la bienvenida a esta primera guia de la serie de recursos
informativos y accesibles de la iniciativa Maternidad y Paternidad Inclusiva. Esta
guia se denomina Etapa de Embarazo y abordard las tematicas de planificaciéon
familiar, los diferentes trimestres del embarazo y las situaciones de aborto.

7/ Ademads, se realizard un andlisis de los resultados de la investigacion
cuantitativa y cualitativa realizadas en el marco de la iniciativa “Maternidad y
Paternidad Inclusiva”.

C En el andlisis se abordan las experiencias que han tenido las personas con

discapacidad en esta etapa. De manera transversal se realizardn )
recomendaciones, tanto para el personal de salud como para personas con
discapacidad y sus familias, para que puedan abordar las situaciones que se

presentan.
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1. Informacion general sobre la salud reproductiva

La tasa de fecundidad es el nUmero promedio de hijos o hijas por mujer. Esta
tasa ha experimentado un descenso importante en Chile en las dltimas 7
décadas. De acuerdo con los datos del Banco Mundial (2022), las cifras de la
tasa de fecundidad eran equivalentes a 4,7 hijos o hijas por mujer en el afio
1960. Esta cifra descendié a 3 hijos o hijas en 1977, y se mantuvo con una cifra
de 2,6 entre 1982 y 1991, llegando a 2 hijos o hijas en 2001. Desde 2018 se ha
mantenido una tasa de fecundidad de 1,6 hasta el Gltimo registro de 2020. En la
Figura 1 se puede apreciar la tendencia de la tasa de fecundidad desde 1960.

Tasa de fecundidad en Chile entre 1960 y 2020
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Nota: Adaptado del grafico Tasa de fertilidad, total (nacimientos por
cada mujer) - Chile, por el Banco Mundial, 2022, sitio web
https://datos.bancomundial.org/indicator/SP.DYN.TFRT.IN?locations=CL
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En Chile, la poblacién femenina de entre 30 y 34 afios, son las que aportan
mayor nivel de fecundidad, equivalente al 27,8% del total de nacimientos de
mujeres en edad reproductiva de 15 a 49 anos (INE, 2022). Por esta razén, se dice
que la fecundidad por edad en Chile es de “tipo tardia”. Esta gestacién de
predominio tardio podria tener multiples explicaciones a nivel social. De acuerdo
con la experiencia del equipo de consultoras, los motivos mds frecuentes son el
desarrollo profesional y la insercion en el mundo laboral de las mujeres, el alto
costo de la vida, el acceso a anticoncepcion e incluso el calentamiento global.
Las personas jévenes tienen una mayor conciencia de las dificultades de tener
hijos y declaran no querer hacerse cargo a edades tempranas, dejando la
maternidad y paternidad relegada por sobre los 30 anos, lo cual se condice con
los datos oficiales de fecundidad.

Asimismo, el embarazo en adolescentes constituye una prioridad a nivel de
politicas publicas porque se asocia a riesgos sociales y de salud. En ese sentido,
se observa un fuerte descenso del aporte a la fecundidad en Chile entre las
edades de 15 a 19 anos entre 1979 y 2020, reflejdndose en distribuciones de
12,3% en 1979, de 15,5% en 1999, de 6,7% en 2019 (INE, 2021) y de 4,9% en 2020
(INE, 2022). En la figura 2 se aprecian los cambios en la tasa de embarazo
adolescente.

Grdfico de embarazo adolescente entre 1979 y 2020
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Nota: elaboracién propia con datos del Instituto Nacional de Estadisticas, 2021y 2022.
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En relacién con la informacion sobre fecundidad de mujeres con discapacidad,
no se ha encontrado informacién estadistica. Luego de una consulta via
transparencia al Instituto Nacional de Estadisticas (INE) en 2020, este servicio
responde que no cuentan con dicha informacién.
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2. Planificacion familiar

Antes de comenzar con la etapa del embarazo, es importante conocer algunos
conceptos sobre planificacién familiar, para comprender cémo es el proceso. En
esta seccién se conocerdn los principales conceptos como planificacién familiar,
consejeria preconcepcional y control preconcepcional, entre otras actividades
relevantes. También se presentan los resultados de la aplicacién de la consulta
publica y las entrevistas a personas con discapacidad, conociendo sus
experiencias y desafios en esta etapa.




¢ Qué es la planificacién familiar?

Todas las personas tienen el derecho a decidir sobre cémo desarrollar sus
propias vidas. La planificaciéon familiar, también llamada regulacién de la
fertilidad, son las acciones que se realizan para cumplir con los derechos
sexuales y reproductivos que tienen todas las personas. La planificacién familiar
permite decidir sobre cudndo ser madres o padres, cudntos hijas o hijos tener

o no tener, y con quién tenerlos. Esta planificacién se acompafia con
profesionales de la salud que tienen preparacién en este tema.

Los servicios de planificacién familiar se guian por 9 principios de derechos
humanos (Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2018), que son:

No discriminacion.

Disponibilidad de informacién y servicios anticonceptivos.
Informacion y servicios accesibles.

Informacién y servicios aceptables.

Calidad.

Toma de decisiones informadas.

Privacidad y confidencialidad.

Participacion.

Responsabilidad.
En Chile, la planificaciéon familiar se rige segun las Normas Nacionales sobre
Regulacién de la Fertilidad del Ministerio de Salud (MINSAL, 2018a). Entre otros
objetivos, busca promover los servicios de regulacién de la fertilidad desde el

respeto de las personas, desde una perspectiva bioética, y considerando el
enfoque de género y la calidad en la atencion.

¢A quiénes se dirige la planificacion familiar?

A todas las personas que quieran acceder a los servicios de planificacién familiar
o regulacion de la fertilidad, ya sea en el sistema de salud publico o privado.

En Chile, la Ley N°20.418 que fija Normas sobre Informacién, Orientaciéon
y Prestaciones en materia de Regulacién de la Fertilidad, indica que “toda
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persona tiene derecho a recibir educacion, informacién y orientacién en materia
de regulaciéon de la fertilidad, en forma clara, comprensible, completa y, en su
caso, confidencial” (MINSAL, 2010, p. 1).

Desde el enfoque de derechos humanos, especificamente bajo el principio de
no discriminacién, todas las personas deben poder acceder a la planificaciéon
familiar. Es decir, no se debe negar este tipo de atencién a ninguna persona,
ya sea por edad, discapacidad, identidad u orientacién sexual, condicion
socioecondmica, entre otras.

¢ Qué profesionales prestan la atencion de planificacién familiar?

La atencién sanitaria sobre planificacién familiar es realizada por profesionales
médicos o médicas, asi como por matronas y matrones. Ambos profesionales
estan facultados para actividades relacionadas con la planificacion familiar

y la salud sexual y reproductiva, pudiendo prescribir y recetar métodos
anticonceptivos (MINSAL, 2021).

En Chile, las matronas y matrones realizan esta atencidon a personas con nulo
o bajo riesgo. Los ginecélogos y ginecélogas suelen asesorar en casos donde
exista una contraindicacion médica o patologias asociadas.

.0
K,
%) .



2.1 Consejeria preconcepcional
¢ Qué es la consejeria preconcepcional?

La consejeria preconcepcional o de regulacion de la fertilidad, se define como
“la atencién individual proporcionada a las personas, con el fin de entregar
informacioén clara, completa y oportuna, que les permita tomar sus propias
decisiones en relacion a la salud reproductiva, regulacion de la fertilidad y
métodos anticonceptivos” (MINSAL, 2018a, p.174). También es conocida como
asesoria u orientacidon preconcepcional.

¢A quiénes se dirige la consejeria preconcepcional?

Esta orientacién es un proceso de comunicacion e informacién que se realiza
entre un profesional del drea de la salud y una pareja, una mujer de manera
individual o un hombre de manera individual. De este modo, la pareja, el

hombre o la mujer pueden tomar una decisién consciente e informada en
materia de reproduccién tanto si estdn buscando un embarazo pronto como a
futuro (MINSAL, 2008). Al ser actividades de intervencién en salud, estas
siempre serdn beneficiosas, aunque la bdsqueda del embarazo sea a largo plazo.

La informacién que se entrega en esta Consejeria debe ser ofrecida de manera
adecuada, considerando el enfoque de género, pertenencia a pueblos
originarios, cultura, etapa del ciclo vital, condiciones socioeconémicas, situacion
de discapacidad, entre otros elementos contextuales.

¢ Qué temas se abordan en la consejeria preconcepcional?
La consejeria aborda informacién relacionada con:

El acceso a métodos anticonceptivos disponibles y su correcto uso.
Prevencion de embarazo no deseado.

Identificacion y derivacion en caso de sospecha de infertilidad.

Evaluaciéon sobre si la persona tiene riesgos de contraer alguna Infeccién de

Transmision Sexual (ITS) o VIH (MINSAL, 2018a).

También se abordan las crisis normativas y no normativas que implican un
embarazo, las cuales se explicardn mas adelante en este mismo capitulo.
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¢Donde se puede acceder a esta consejeria preconcepcional?

Cualquier persona puede acceder a una consejeria preconcepcional en centros
de atencion primaria de salud como Centros de Salud Familiar (CESFAM)

o Centros Comunitarios de Salud Familiar (CECOSF) en el sistema publico. Desde
el sistema privado se puede acceder a la orientacién en clinicas, centros médicos
o consultas particulares.

¢ Qué profesionales realizan la consejeria preconcepcional?

Las consejerias preconcepcionales las pueden realizar matronas y matrones,
o médicos y médicas, tanto en sistema publico como privado.

2.2 Control preconcepcional
¢ Qué es el control preconcepcional?

El control preconcepcional es una actividad preventiva de salud reproductiva,
pensada para acompafiar a personas a decidirse a iniciar o posponer un
embarazo. El objetivo principal es evaluar la condicién de la persona que desea
quedarse embarazada, su entorno y su situacién actual, para realizar
intervenciones que contribuyan a disminuir los riesgos asociados en cada caso.
Se trabaja en gestién del riesgo, reconocerlo, manejarlo y tratar de eliminarlo o
bajar su impacto en la salud.

¢A quiénes se dirige el control preconcepcional?

El control preconcepcional se dirige a personas que planifican un embarazo en lo
inmediato o hasta con un afo de antelacién (MINSAL, 2008).

¢Donde se puede acceder al control preconcepcional?

Cualquier persona puede acceder a un control preconcepcional en centros de
atenciéon primaria de salud como Centros de Salud Familiar (CESFAM) o Centros
Comunitarios de Salud Familiar (CECOSF) en el sistema publico. En el caso de
personas con alto riesgo frente a una gestacién, se sugiere acompanamiento de
especialista en ginecologia o genetista en atencién secundaria de salud (Centro
de Referencia de Salud CRS o Centro de Tratamiento CDT). Desde el sistema
privado se puede acceder al control en clinicas, centros médicos o consultas
particulares.
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¢Qué temas se abordan en el control preconcepcional?

En el control preconcepcional se realiza una evaluacién exhaustiva de la persona
que desea gestar y su pareja, tanto en salud fisica, mental, familiar

y comunitaria. También se identifican y diagnostican factores de riesgo,

como antecedentes de salud previos o familiares, asi como estilos de vida no
saludables, y se recomienda o deriva a tratamiento por cualquier situacion de
salud que pudiera interferir con el correcto desarrollo del embarazo (MINSAL,
20180). Se entregan herramientas a las personas que desean gestar,

para aplicar autocuidado y empoderamiento de sus procesos de salud.

¢ Qué profesionales pueden realizar el control preconcepcional?

Esta actividad es mds personalizada y especifica. El control preconcepcional
lo realizan matronas y matrones o médicos o médicas especialistas,

segun necesidad en enfermedades asociadas, tanto en sistema publico como
privado.
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2.3 Crisis normativas y no normativas

Durante el control preconcepcional se abordardn, de manera preventiva,

las relaciones, los apoyos y redes con los que cuenta la persona que busca el
embarazo con el objetivo de que tenga el acompafiamiento necesario y pueda
anticiparse a las crisis normativas y no normativas (Erikson, 1964 como se cité
en Valdés, 2009). Es importante conocer estas crisis en el periodo previo a la
gestacién para que la persona sepa los desafios que conlleva el embarazo

y pueda organizar el apoyo necesario.

Crisis normativas

¢Qué son?

Las crisis normativas son situaciones propias del desarrollo o predecibles
que viven las familias, y que pueden cambiar en el tiempo (Valdés, 2009).
Es decir, son las situaciones que una persona espera que ocurran
durante el embarazo. Por ejemplo, en el Gmbito familiar, la llegada de un
nuevo hijo o hija implica cambios psicoldgicos, fisicos, familiares

y econémicos (Centro de Salud Familiar San Juan, 2015).

¢ Qué se recomienda para abordar las crisis normativas?

Se sugiere participar en consejerias, estar conscientes de los nuevos
roles en la familia, evitar desplazar a otros u otras familiares, organizar
en la familia los horarios de cuidado del bebé, fomentar la
corresponsabilidad, favorecer la comunicacién, organizar las finanzas,
recurrir a beneficios sociales si se requieren, entre otros.
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Crisis no normativas
¢Qué son?

Las crisis no normativas son situaciones accidentales o impredecibles
que se originan por algunos sucesos inesperados (Valdés, 2009).
En el dmbito familiar se producen situaciones llamadas:

desmembramiento, cuando una persona se va temporal o
permanentemente de la familia;

incremento, cuando se suma una persona a la familia sin planificarlo;

desmoralizacién, (afecta a los valores de la familia, como
drogadiccion, encarcelamiento u otros); y

desorganizacién, (obstdculos a la dindmica familiar como divorcio,
accidentes, entre otros) (Centro de Salud Familiar San Juan, 2015).

¢ Qué se recomienda para abordar las crisis no normativas?

Participar del control preconcepcional es fundamental para anticiparse
al trabajo en familia, que, de preferencia, debe incluir visitas
domiciliarias y conocimiento del entorno por parte del personal de
atencion social y de salud.
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2.4 Otros servicios de planificacion familiar

Existen otros servicios sobre planificacién familiar o regulacién de la fertilidad
(MINSAL, 2018a), a los cuales pueden acceder las personas, y que se resumen a

continuacion:

Control de regulacion de la

fertilidad

Atencidn integral proporcionada
en forma oportuna a personas en
edad fértil que desean regular su
fertilidad, en el contexto de sus
caracteristicas biomédicas,
economicas, sociales y culturales.

Consulta espontanea de regulacion
de la fertilidad

Atencidn proporcionada a

las personas que consultan
espontdneamente por presentar
morbilidad asociada al uso de un
método de regulacién de la
fertilidad o por dudas respecto
al uso del mismo.

Consulta por anticoncepcion
de emergencia

Atencién impostergable, en cualquier
centro de salud, a personas que
solicitan anticoncepcién de
emergencia.

Visita domiciliaria integral (VDI) para
la prevencion del segundo embarazo
en adolescentes

Atencién integral de salud
proporcionada en el hogar a
adolescentes embarazadas,
considerdndolas en su entorno
familiar a través de acciones de
fomento, proteccion, recuperaciéon
y rehabilitacién de la salud.

Elaboracion propia con informacion de MINSAL (2018a).
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2.5 Planificacion familiar y las personas con discapacidad

En el caso de las personas con discapacidad, la planificacion familiar toma gran
importancia. El sistema de salud debe resguardar el cumplimiento de la atencién
preconcepcional para esta poblacién. Este es un derecho que se consagra en la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, a partir del
articulo 23 sobre Respeto del hogar y de la familia.

Articulo 23
Respeto del hogar y de la familia

Los Estados Partes tomardn medidas efectivas y pertinentes para
poner fin a la discriminacién contra las personas con discapacidad
en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la
paternidad y las relaciones personales, y lograr que las personas con
discapacidad estén en igualdad de condiciones con las demds, a fin
de asegurar que:

a. Se reconozca el derecho de todas las personas con discapacidad
en edad de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia
sobre la base del consentimiento libre y pleno de los futuros
coényuges;

b. Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir
libremente y de manera responsable el nimero de hijos que
quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento
y otro, y a tener acceso a informacion, educacion sobre
reproduccion y planificacion familiar apropiados para su edad,
y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos
derechos;

c. Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias,
mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las
demds.

d. (ONU, 2006, p. 17-18)
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Adicionalmente, a nivel nacional, la Ley N°20.422 que establece normas sobre
igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad,
busca proteger el derecho a la salud sexual y reproductiva, como se aprecia en
su articulo 9.

Articulo 9 de la Ley N°20.422

El Estado adoptard las medidas necesarias para asegurar a las
mujeres con discapacidad y a las personas con discapacidad
mental, sea por causa psiquica o intelectual, el pleno goce

y ejercicio de sus derechos en condiciones de igualdad con las
demds, en especial lo referente a su dignidad, el derecho a
constituir y ser parte de una familia, su sexualidad y salud
reproductiva.

Asimismo, el Estado adoptard las acciones conducentes a
asegurar a los nifos con discapacidad el pleno goce y ejercicio de
sus derechos, en especial el respeto a su dignidad, el derecho a ser
parte de una familia y a mantener su fertilidad, en condiciones de
igualdad con las demds personas.

(Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2010, p. 4)
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2.6 Andlisis de investigacion sobre planificacién familiar

De acuerdo a los resultados de la aplicacién de la consulta publica y las
entrevistas realizadas en esta iniciativa, sobre temas de interés en maternidad
y paternidad de personas con discapacidad, es posible analizar diversos temas
en materia de planificacién familiar.

Uso de anticonceptivos

De las 74 personas que respondieron esta seccidn de la consulta pablica, el 38%
de personas con discapacidad indica que no utilizan ningdn método
anticonceptivo, sumando las respuestas de “Ni yo ni mi pareja usamos métodos
anticonceptivos” y “Ninguno”.

Por otra parte, un 41% dice que utiliza algdn método anticonceptivo, tanto la
persona que responde, ambos o sélo la pareja. Mdas detalles sobre los resultados
de esta pregunta, se encuentran en la figura 3.

Figura 3
Distribuciéon porcentual sobre el uso de mecanismos de planificacién familiar

30%
22%
16% 16%
8%
5%
3%
Youso un Ni yo ni ni Esterilizacion Ninguno  Miparejausa  Novdlido Youso método
método pareja usamos métodos anticonceptivo,
anticonceptivo métodos anticonceptivos mi pareja usa
anticonceptivos métodos

anticonceptivos
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Al desagregar por género, en el grupo de mujeres con discapacidad, el 57% de
ellas usa alglin método anticonceptivo, mientras que, para hombres con
discapacidad, esa cifra desciende a 31%.

Al analizar al grupo de mujeres con discapacidad que respondieron la encuesta

y que estdn en edad fértil, es decir entre 15 y 49 afios, se observa que un 59%

de ellas usa anticonceptivos, incluidos métodos de esterilizacion. De acuerdo al
Reporte Anual de la Poblacion Mundial 2021 (ONU, 2022), la tasa mundial de uso
de anticonceptivos en mujeres de 15 a 49 anos para el aino 2020, es de 49% para
cualquier método y la misma tasa en Chile es de 63%. Si contrastamos los datos,
es posible inferir que las mujeres con discapacidad acceden menos a
anticonceptivos que las mujeres sin discapacidad en nuestro pais. Si bien un 59%
puede considerarse un porcentaje alto, cabe mencionar que el grupo de mujeres
en edad fértil que respondieron la encuesta, tienen alto nivel de estudios, ya que
el 76% tiene estudios técnicos, universitarios y postgrado completos, lo que
podria correlacionarse con tener mayor acceso a informacién sobre métodos
anticonceptivos, aunque se requieren mayores estudios para validar este
supuesto.

A partir de las entrevistas realizadas, se evidencia la falta de informacién
respecto al uso de anticonceptivos. En algunas ocasiones, también se muestran
algunas creencias de que las personas consultadas no podrian quedar
embarazadas, basadas en indicaciones médicas o propias, y que finalmente
terminan en embarazos, como se manifiesta en los siguientes relatos:

Entrevistada: “Los habia dejado [los anticonceptivos] porque el ginecélogo me hizo
unos exdmenes, no me llegaba el periodo, y me dijo que tenia muy delgado el
endometrio, que tenia que dejar todo método anticonceptivo hormonal. [...] Y ahi,
como al mes después, quedé embarazada”.

Entrevistadora: “; El médico no te recomendé usar otro método?”.

Entrevistada: “No”.

Carolina, mujer con discapacidad fisica, 37 afios, 1 hijo.
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“Bueno, anticonceptivos, antes del primer embarazo, ella [mi pareja] dej6 de
utilizarlos porque, bueno, el ginecélogo le habia dicho que tenia ovario
poliquistico y que no podia tener y que no iba a tener hijos. Entonces, ahi dej6
de tomarlos y milagro de los milagros, nos dimos cuenta que el médico se habia
equivocado, quedé embarazada”.

Antonio, hombre con discapacidad fisica, 51 anos, 1 hijo y 1 hija.

“[...] Estdbamos con todo el proceso de planificacién de cierta forma, pero tampoco
visualizdndolo mas allé, porque igual teniamos ese temor de lo que pudiera pasar,
teniendo en consideracién el tema de mis enfermedades de base, porque se
suponia que yo no podia quedar embarazada”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 afios, 1 hija.

Al consultar a las personas encuestadas si han tenido problemas para acceder a métodos
anticonceptivos, un 26% indic6 que si ha presentado problemas para acceder a ellos.

En esta misma linea, a partir de una pregunta abierta en la consulta publica y en las
entrevistas, es posible conocer algunas de las dificultades que tienen las personas con
discapacidad para acceder a los métodos anticonceptivos, entre los cuales se mencionan
las siguientes:
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Problemas

Trasladarse hacia el lugar donde se
realiza la atencién preconcepcional
o ir a buscar o comprar los
anticonceptivos, ya sea por falta de
tiempo o dificultad para salir.

Enfrentarse a barreras de
accesibilidad a la informacién sobre
métodos anticonceptivos o
informacién sobre cdmo usarlos,
especialmente para personas con
discapacidad sensorial.
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Relatos

“Ir a controles, que me inyecten”.
Respuesta 1 de consulta publica.
Persona no binaria, dentro del
espectro autista, 31 anos.

“Ir a buscarlos”.
Respuesta 60 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 33 anos.

“La accesibilidad para llegar a la
matrona”.

Respuesta 36 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 51 afos.

“No poder salir a comprarlos, si tuviera
que hacerlo”.

Respuesta 21 de consulta publica.
Mujer con discapacidad psicosocial,
38 anos.

“El primero [embarazo] ocurrié cuando
yo tenia 18 anos, fue en ese momento,
estaba empezando a utilizar métodos
anticonceptivos, siempre fue con
pastilla, hubo uno o dos afos mas o
menos que estuve con inyecciones,
pero por temas de que igual estaba
estudiando, se me hacia dificil
coordinar los horarios para ir al
consultorio a inyectar.”

Flavia, mujer con discapacidad visual,
24 aios, 1 hija.

“Falta de informacién en Lengua de
Sefas Chilenas de los distintos métodos”.
Respuesta 74 de consulta pUblica. Mujer
con discapacidad auditiva, 49 anos.

“El hecho que las cosas no vengan
descritas de forma accesible”.
Respuesta 67 de consulta publica.
Hombre con discapacidad visual, 20
anos.



Problemas

Enfrentarse a barreras de
accesibilidad al entorno durante los
controles, especialmente personas
con discapacidad fisica.
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Relatos

“Y cuando recién me operé del tumor
cerebral, debia tomar pastillas
anticonceptivas, pero al no estar
etiquetadas en braille, no sabia cudles
eran las de colores”.

Respuesta 66 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica y visual,
33 anos.

“Cuando las iba a comprar o cuando
después las iba a retirar a la farmacia
del consultorio, siempre pedia que
me las dejaran asi como me la
pasaban, asi como desde cudl me
tenia que tomar primero, desde la
parte de arriba hasta la de abajo,
entonces tenia como un sobre, un
sobrecito asi de los que traen de por
si la cajita de las pastillas, donde iba
guardando, donde lo dejaba guardado
asi, justamente como lo tenia que ir
sacando. [...] Lo Unico que favorecia
de cierta forma, era que las ultimas
pastillas, de las pastillitas en verdes o
azules, no sé de qué color eran, el de
la G4ltima semana, se distinguian igual
facil en algunos sobres, porque las
otras pastillas de arriba finalizaban
en un punto y es como que habia un
espacio en blanco”.

Flavia, mujer con discapacidad visual,
24 afos, 1 hija.

“La nula disponibilidad de, por
ejemplo, camillas acordes para una
persona con movilidad reducida”.
Respuesta 36 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 51 afios.



Problemas

Prejuicios del personal de salud sobre
los derechos sexuales y reproductivos
de las personas con discapacidad.
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Relatos

“Se te niega la oportunidad de recibir
tratamiento, porque dudan que uno
inicié vida sexual. Una ginecéloga me
dijo que mi necesidad era llamar la
atencién”.

Respuesta 2 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 33 afos.

“Cuando quise hacerlo, pasaba que
hasta los doctores te veian como
ninos, y te decian que por la
discapacidad, era mejor no tener sexo,
para evitar problemas. ; A qué
problemas se referian? Hasta el dia de
hoy no lo entiendo”.

Respuesta 66 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica y visual,
33 anos.

“Cuando mds joven, me impusieron
métodos anticonceptivos ya que
matronas y personal médico me
encontraban no apta para la toma de
decisiones”.

Respuesta 9 de consulta publica.
Mujer con discapacidad

psiquica, 39 anos.



Problemas

Desconocimiento del personal de salud
reproductiva sobre ciertas patologias.

Reacciones de incomodidad al
momento de retirar anticonceptivos en
el consultorio o comprarlos.

Sin acceso preferente por tener una
discapacidad invisible.
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Relatos

“Los médicos desconocen mi
enfermedad”.

Respuesta 72 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 39 afios.

“Sélo me pidieron un certificado de mi
neurdlogo que autorice el uso de
anticonceptivos combinados”.
Respuesta 41 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 37 aios.

“Que ninguna matrona o matrén me
haya hecho exdmenes antes de darme
anticonceptivos (por temas de
coagulacién) lo cual el sistema publico
no realiza a personas con discapacidad”.
Respuesta 22 de consulta publica.

Mujer con discapacidad fisica, 40 afios.

“Me da ansiedad y mutismo al
momento de comprar o pedir
preservativos”.

Respuesta 3 de consulta publica.
Hombre con discapacidad mental,
42 anos.

“No se nota mi discapacidad asi que
[en] el servicio publico no tengo ninguna
preferencia”.

Respuesta 43 de consulta publica. Mujer
con discapacidad visual, 47 afos.

“Que tengo que seguir yendo presencial
(no hay sillas altas y tampoco me dan
preferencia a la hora de retirar mi
medicamento)”.

Respuesta 14 de consulta publica. Mujer
con discapacidad fisica, 24 afos.



Esterilizacion

Otro dato relevante sobre este tema es que, en la consulta publica, de manera
espontdneaq, el 16% indica que se ha esterilizado por algin motivo, por lo cual se
crea esta categoria en el andlisis de esta pregunta. A partir de los resultados de
la aplicacion de las entrevistas, es posible observar que, por una parte, algunas
mujeres buscan la esterilizacién basandose en su condicién de discapacidad,
mientras otras, si bien aceptan la esterilizacion, tienen poca informacioén sobre
sus consecuencias, como se evidencia en los siguientes relatos:

“El 4ltimo parto, obviamente por cesdrea, pero yo, como se dice acd en Chile, hinché
al ginecélogo en ese momento en el Hospital, “que me quiero operar porque no
quiero tener mads hijos”. [...] Fue una decisién que no queria tener mads hijos porque
a medida que voy aumentando en mi edad, obviamente, me va aumentando un
poco también la distrofia”.

Daniela, mujer con discapacidad fisica, 46 anos, 2 hijas.

“También yo le pedi que me cauterizara al final y ahi tampoco me explicé bien de
que era irreversible, y después cuando ya lo habia hecho, caché que no se podia
revertir e igual me dio un poco de pena. [...] Los primeros dias después del parto,
como la primera semana, caché que no era reversible. [...]

Lo busqué, o sea, mi pareja me dijo “no po, si eso es irreversible”, y después lo
empecé a buscar como en Internet y ahi vi que era irreversible”.

Carolina, mujer con discapacidad fisica, 37 afos, 1 hijo.

Si bien no se identificaron cifras sobre la esterilizacion a nivel de la poblaciéon
general en Chile, existe una gran preocupacion respecto a “las denuncias de
esterilizacion forzada de mujeres y niias, en particular las que tienen
discapacidad mental o de otra indole”, tal como lo menciona el Comité para la
Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer en sus Observaciones finales
sobre el séptimo informe peridédico de Chile (ONU, 2018a, p. 13). En tanto,

el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en sus
Observaciones finales sobre el informe inicial de Chile, insta a que se deroguen
las disposiciones legales que restringen de una u otra manera el consentimiento
libre e informado de las personas con discapacidad, incluso quienes estén bajo
interdiccidon, en contextos de intervenciones médicas o cientificas (ONU, 2016b).
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En especifico, las observaciones finales del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad hace referencia a la Ley N°20.584 que regula los
derechos y deberes que tienen las personas en relacién con acciones vinculadas
a su atencion en salud (MINSAL, 2012), especialmente en su articulo 15. Este
articulo establece no requerir de la manifestacién de la voluntad si la persona se
encuentra en incapacidad de hacerlo o si no es posible obtenerla de su
representante legal.

En tanto, también se recomienda modificar el Decreto N°570 que aprueba el
Reglamento para la internacién de las personas con enfermedades mentales y
sobre los establecimientos que la proporcionan (MINSAL, 2000), que, aunque
permite el consentimiento voluntario del paciente, podria manifestar su
voluntad un tercero que sea su apoderado o representante legal, en decisiones
como la aplicacién de técnicas de esterilizacion.

Estudios confirman que existen elementos como las normativas antes
mencionadas que facilitan la continuidad de prdcticas de esterilizacién forzosa
hacia mujeres y nifas con discapacidad en Chile (Yupanqui-Concha, Aranda-
Farias & Ferrer-Pérez, 2021), no obstante, no es una practica que se realice de
manera masiva o rutinaria de manera no voluntaria (Casas, Salas & Alvarez,
2016).

Resulta interesante analizar el trato diferenciado que existe hacia mujeres con
y sin discapacidad. Habitualmente las mujeres sin discapacidad se enfrentan

a la falta de acceso a la esterilizacién voluntaria, por motivos como la edad,
usualmente porque es demasiado joven o falta de prioridad para el proceso

de esterilizacién en los servicios de salud, mientras que a las mujeres con
discapacidad se les recomienda la esterilizacion, principalmente por motivos de
salud o por cuestionamientos a su potencial de ejercer la maternidad (Casas,
Salas & Alvarez, 2016).

Informacion y accesibilidad en planificacion familiar

La escasez de informacién sobre planificacion familiar y, en general, sobre
salud sexual y reproductiva para personas con discapacidad en Chile, es algo
que preocupa tanto a expertos como a la comunidad. Ante esto, se recomienda
que el Estado provea la accesibilidad a la informacién en los servicios en
materia de salud sexual y reproductiva, a través de mecanismos que utilicen
lengua de sefas y otros formatos accesibles (ONU, 2016b). Algunos avances se
observan, por ejemplo, en la Ley N°20.584 (MINSAL, 2012), donde se establece

33



el derecho al trato digno y respetuoso en la atencion en salud, incluidas las
personas con discapacidad que deben recibir informacién necesaria 'y
comprensible, ya sea a través del personal del establecimiento o mediante

una tercera persona designada por la persona con discapacidad. En esta misma
normativa se establece la atencién preferente para personas con discapacidad,
sus cuidadoras o cuidadores, asi como de personas mayores de 60 afos.

De los resultados de la aplicacién de la consulta publica realizada en la presente
iniciativa, se pregunté a las personas participantes sobre los lugares donde

han accedido a informacion sobre planificacion familiar. Se observa que el

41% de las personas con discapacidad la ha obtenido de médicos o médicas,
35% a través de matrones o matronas, 5% de enfermeros o enfermeras, 19%

de otros profesionales de la salud, 8% la ha obtenido de organizaciones no
gubernamentales o comunitarias, un 18% desde espacios educativos, un 45%

ha sido a través de internet y un 4% desde otras fuentes. El 7% indica que no ha
encontrado informacién y un 14% no ha buscado.

Las personas que participaron de las entrevistas manifiestan una falta de
informacion sobre planificacion familiar, y la informacién que reciben,
usualmente proviene desde las familias, como se menciona en los siguientes
relatos:

“Antes del embarazo yo diria que bien poca [informacion sobre planificacion
familiar], en general la forma habitual en que se aborda en los colegios, o en las
escuelas digamos, es mas ligado a conceptos més de sexualidad reproductiva,
pero no siempre abordado desde la planificacién familiar, asi que en realidad bien
poco”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 aios, 1 hija.

“A través de la familia, o sea, en ese caso mi mamd, [rie] bueno, como son las
mamas en ese sentido, la mayoria como que no se atreven a conversar ese tipo de
cosas con los hijos”.

Alicia, mujer con discapacidad visual y movilidad reducida, 32 afios, 1 hijo.

34



“Cero, cero informacién [sobre planificacién familiar], nada, cuando yo iba al
colegio no habia educacion sexual, y solamente mi mamad me decia: “por favor usa
condén”, punto, nada mds, “si no usas condén te vas a morir”, eso decia, y yo
[pensabal: “me voy a morir”, entonces después cuando yo empecé, no sé,

comenté eso en un grupo, como en la comunidad LGBT, ahi empecé a aprender un
poco mds como cual eran los peligros, cémo cuidarme, pero es algo que fui
aprendiendo en el proceso”.

Carlos, hombre con discapacidad auditiva, 41 afios, no tiene hijos o hijas.

Por lo anterior, es fundamental promover la informacién sobre la etapa de
planificacién familiar, tanto a niveles educativos, como a nivel familiar.

Respecto a la calificacion de la atencién recibida respecto a la planificacion
familiar, el 35% indica que la atencién ha sido “Regular”, 27% “No ha recibido
atencién en planificacion familiar”, 14% la atencion ha sido “Buena”, 12%
“Muy buena”, 8% “Mala” y 4% “Muy Mala”.

Ademds, considerando los resultados anteriores y las entrevistas que
permitieron indagar mds sobre la atencion en salud reproductiva, se evidencia
una falta de accesibilidad en los servicios de planificacion familiar, tanto de
accesibilidad a la informacién para personas con discapacidad sensorial como
accesibilidad al entorno para personas con discapacidad fisica. Esto genera
desconocimiento sobre la temdtica y desincentivo para asistir a las actividades
de consejeria o control preconcepcional, como se ejemplifica en los siguientes
testimonios:

“[...] En general no habia muchos ajustes, sobre todo porque en Chile, al menos
hasta cuando yo estudié y lo digo de esta forma porque en el fondo el acceso que
tuve a este tipo de contenidos fue a través del colegio, los libros o materiales en
general no estaban adaptados, digamos, no estaban estos libros o materiales en
Braille. Y muchas veces eran libros que ademds tenian un alto contenido gréfico,
por lo que no habia mucha accesibilidad ni muchas adaptaciones en el material
que se utilizaba para ensenar”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afos, 1 hija.
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“Es que no me gusta mucho ir al ginecélogo por lo mismo de la distrofia, porque
subirse a esas camillas para alguien normal ya es complicado y para mi de verdad,
me carga [rie], ademds que no me puedo parar, entonces depende del doctor que
me pueda levantar, o que alguien lo ayude”.

Carolina, mujer con discapacidad fisica, 37 afos, 1 hijo.

En este contexto es relevante fortalecer la entrega de informacién tanto a través
de los profesionales de salud quienes deben tener informacién idénea,
actualizada y con enfoque de derechos sobre el acceso a salud sexual y
reproductiva de personas con discapacidad. También es importante brindar
informacién publica a través de medios digitales accesibles, principalmente
internet, que es uno de los objetivos de la presente iniciativa. A través del sitio

web maternidadypaternidadinclusiva.cedeti.cl se disponen recursos
audiovisuales sobre planificacién familiar en formatos accesibles.

Temores a enfrentar la maternidad o paternidad

Durante las entrevistas surge una situacién que se manifiesta en diferentes
tipos de discapacidad y que tienen relacién con las posibilidades de heredar la
condicién genética de algunos padres o madres, a sus hijos o hijas. Algunas
personas enfrentan esta situacion desde el temor a que esto pueda suceder
desde una perspectiva mds negativa debido a la incertidumbre. Para otras
personas, de ocurrir esta situacién, seria aceptado sin percibirlo como algo
netamente negativo.
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Desde una perspectiva negativa

“Comentarios, como: “; por qué no te cuidaste para tener hijos? Si tienes una
enfermedad que es genético-hereditaria”, ese tipo de comentarios si, también los
senti, pero es que claro, desde el desconocimiento. Yo también me lo cuestioné,

la verdad cuando quedé embarazada del menor fue como “;qué voy a hacer
ahora? ;y si después quedo en silla eléctrica?”, y claro, no cuentas tampoco con el
apoyo psicologico”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 afios, 2 hijos.

“Porque yo desde chica tuve un cancer, y ese cancer por todos los estudios que a
mi me habian hecho en la [clinica], ese cancer es hereditario. Y habia un 99% de
probabilidad que la nifia viniera con ese cancer”.

Claudia, mujer con discapacidad visual, 41 afios, 1 hija.

Desde una perspectiva no negativa

“Yo siempre habia tenido miedo de ser mama por mi enfermedad, de que naciera
con la enfermedad o como voy a correr con él, cémo lo voy a cargar y todo eso. [...]
Le pregunté [al neurélogo] que cudles eran las probabilidades de que mi hijo
tuviera la enfermedad, y ahi me estuvo haciendo como unos dibujitos, me explicé
mds o menos para que yo entendiera, y me dijo que, para que la enfermedad se
desarrollara, las dos personas tenian que tener el gen mutado, y mi pareja no tiene
ninguna historia de familiar o alguien que tenga mi tipo de enfermedad, entonces
que la probabilidad era stper baja y a lo mas él iba a ser como portador de la
enfermedad, y que si ya salia con la enfermedad, que era super poco probable,
me preguntd a mi “;td eres menos feliz? Tu estudiaste, fuiste al extranjero, eres
profesional, o seaq, igual te has podido desarrollar dentro de la enfermedad,
entonces no, no veo por qué tu hijo va a ser menos feliz que tu si también tiene la

9999

enfermedad™.

Carolina, mujer con discapacidad fisica, 37 aios, 1 hijo.
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“Pero es una gran pregunta que no se me ocurrié cuando estdbamos conversando
de estas cosas, nunca tuvimos ese temor, de hecho, yo siempre senti que de las

dos formas tenia herramientas que entregar, si mi hija era ciega, o incluso era

una persona con otra discapacidad, iba a tener herramientas para entregarles.
Porque ya habia vivido un rato en este mundo, y por lo tanto sabia enfrentar cosas,
y podia irle ayudando a enfrentarlas de manera mas fécil de la forma que las
enfrenté yo [...]. Entonces nunca tuve ese miedo y tampoco tuve el miedo de que no
fuera persona con discapacidad, porque me ha pasado escuchar a personas que
dicen: “oye, a mi me da miedo que vead”, y es como: “;pero por qué te da miedo?”,
“porque no voy a saber como ensenarle”. Y la verdad es que a mi tampoco me dio
miedo, porque en el fondo, creo que hay un sistema también que estd llamado

a irle ensefiando cosas, y que yo tengo que complementar como papd, esa
ensefanza que el sistema tiene que entregar. [...] Yo creo que pasa mucho que es
como que se ponen altiro en un plano negativo, en: “oye, si es ciega no sé qué van a
hacer, como que dificil, ojald que no lo seq, porque es tan dificil”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 aios, 1 hija.

“Pero nosotros dos, igual no era preocupacion, si nuestro hijo era oyente o era
persona sorda, por ejemplo, iban a pedir exdmenes después en su posterioridad,
en el futuro, para saber si era persona sorda. Pero para nosotros no era una
preocupacion si él era sordo o era persona oyente y ahora nos dimos cuenta que
era oyente”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, 1 hijo.
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3. Etapa de embarazo

En esta seccién se conocerdn los principales conceptos relacionados a la etapa
de embarazo, como los diferentes cambios que se experimentan en sus
trimestres y los controles prenatales que hacen seguimiento del embarazo.
También se presentan los resultados de la aplicacién de la consulta pablica y las
entrevistas a personas con discapacidad, conociendo sus experiencias y desafios
en esta etapa.




De acuerdo con la definicién de embarazo de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), el embarazo comienza cuando termina la implantacion. La
implantacién comienza con la fecundacion, que es cuando se unen las 2

células reproductivas, tanto la femenina llamada évulo, como la masculina
llomada espermatozoide, creando el cigoto. Desde el segundo dig, el cigoto
comienza a llamarse embriéon al subdividirse en mas células. En el dia 50 6
después de la fecundacion, el embridon comienza a adherirse a las paredes del
atero.

Finalmente, entre los dias 12 y 16 termina el proceso de implantacién, cuando ya
queda alojado de manera firme en la cavidad uterina (Menéndez, Navas, Hidalgo
& Espert, 2012).

Dia O Dia506
Fecundacion Inicio de implantacién

En la mayoria de las personas embarazadas, la duraciéon del embarazo, también
llamado gestacion, es de 280 dias aproximados, los que se cuentan desde la
altima menstruacion (MINSAL, 2015). Se considera una gestacién de término
cuando el embarazo llega a estar entre las 37 y 41 semanas.

El vinculo postnatal con el bebé recién nacido tendrd un mejor desarrollo
cuando exista un buen apego durante la etapa de embarazo, entre la persona
embarazada y el feto. Este apego durante el embarazo busca, por una parte,

la proteccién y bienestar del feto y, por otra parte, el bienestar psicolégico de

la persona embarazada. Esto influye significativamente en la relacién con el
bebé en |la etapa posterior al parto. Para lograr un buen apego, se recomienda
abordar de manera temprana e interdisciplinar, con una atencién centrada en la
persona embarazada y el feto, fomentando el desarrollo psicolégico saludable
desde prdcticas de parentalidad positiva (Roncallo, Sdnchez de Migual & Arranz,
2015).
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3.1 Atencion prenatal
¢ Qué es la atencion prenatal?

También conocida como atencidon antenatal, la atencién prenatal corresponde a
las atenciones en salud que incluyen los cuidados preconcepcionales y durante
el embarazo, hasta el comienzo del trabajo de parto. Su objetivo es que el
embarazo se desarrolle de manera normal en dmbitos fisicos, psicoldgicos,
familiares y sociales, y que llegue a término de manera sana tanto para la madre
como para la o el recién nacido (MINSAL, 2015).

¢A quiénes se dirige?
La atencién prenatal se dirige a personas que se encuentran embarazadas.
¢Donde se puede acceder a esta atencion?

En centros de atencién primaria de salud como Centros de Salud Familiar
(CESFAM) o Centros Comunitarios de Salud Familiar (CECOSF) en el sistema
publico. En el caso de personas con alto riesgo frente a una gestacién,

se sugiere acompanamiento de especialista en ginecologia en atencién
secundaria de salud:

Centro de Referencia de Salud, CRS.

Centro de Tratamiento, CDT.

Desde el sistema privado se puede acceder a la atencién en clinicas, centros
médicos o consultas particulares.

¢Cuando acudir al primer control prenatal?
En primer lugar, los controles prenatales deben comenzar cuando se sospecha el
embarazo. Se recomienda que sea antes de la ausencia del segundo periodo

menstrual, ojald antes de las 12 semanas contando desde la Ultima
menstruaciéon normal.
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¢ Qué temas se abordan en la atencion prenatal?

En la primera visita del control prenatal se evalla el estado de salud de la
persona embarazada y del feto, se detectan factores de riesgo psicosocial,

se determina la edad gestacional, se evalUan posibles riesgos, ya sean fisicos
y psicolégicos, para analizarlos y eventualmente corregirlos, por lo que se
planifican los préoximos controles prenatales segln estos riesgos identificados.
Ademds, se entrega informacién para el autocuidado de la persona
embarazada, los beneficios sociales a los cuales puede acceder y se hace una
derivacién a salud bucal por el programa Garantias Explicitas en Salud (GES),
a especialistas en nutricion, salud mental, si corresponde (MINSAL, 2015).

¢ Qué profesionales pueden realizar este proceso?

Esta actividad es realizada por matronas y matrones en atenciéon primaria,
acompafnada de un equipo multidisciplinario para derivaciones
correspondientes, como profesionales de odontologia, psicologia, nutricién,
entre otros. En caso de embarazos de alto riesgo, los controles son realizados
paralelamente por médicos especialistas en el nivel secundario de salud.
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3.2 Etapas del embarazo

Para comprender lo que ocurre durante el embarazo, habitualmente se divide el
proceso de gestacién en 3 trimestres que se resumen a continuacion.

Primer trimestre

Primer
Trimestre

7

Corresponde al periodo de embarazo hasta aproximadamente las 12
semanas. Esto quiere decir, aproximadamente, los primeros 3 meses.

¢ Qué cambios ocurren?

La persona embarazada puede experimentar cambios fisicos,
principalmente hormonales, y psicolégicos, los que podrian constituir
riesgos potenciales de no contar con un adecuado acompafnamiento.
Entre los cambios mas frecuentes, se encuentran los siguientes:

o Agotamiento fisico.

o Sensibilidad e inflamacién en los senos, incluyendo pezones mds
grandes.

e Molestias estomacales, como acidez, nduseas o vomitos matutinos.

o Deseo o rechazo de comer ciertos alimentos.

o Cambios de humor o comportamiento.

e Malestares digestivos como estrenimiento.

e Aumento de la frecuencia para orinar.

e Presencia de dolores de cabeza.

e Cambios en el peso, ya sea aumento o pérdida (Office of the Assistant
Secretary for Health of USA [OASH], 2021).
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Estos cambios se experimentan de manera diferente segiin cada persona
y pueden ser distintos en cada embarazo.

¢ Qué tipo de acompanamiento se realiza?

En este trimestre, el acompanamiento profesional en los controles
prenatales se centrard en una vision integral de la gestacion.

e Porun lado, prevencién e identificacién de enfermedades que
pudieran generar los cambios hormonales y los factores
determinantes, como enfermedades crénicas o hdbitos poco
saludables.

o De especial interés es la salud mental y bienestar de la persona
embarazada, desde el inicio del embarazo, que se relaciona con la
aceptacion de la gestacion y los cambios que ocurrirdn con la llegada
de una nueva persona. Se trabajard en conocer la situacion actual con
la realidad de la gestacion, planes y expectativas.

o Porotro lado, el foco estd en las situaciones complejas del entorno,
como a nivel laboral o familiar.

o Se resuelven dudas respecto a lo que la persona embarazada quiera
saber.

o La atencién contempla el espacio para hablar del nacimiento y la
opcion de que la persona embarazada participe con alguna figura de
apoyo, ya sea pareja, miembro de la familia o alguna persona
significativa, con el fin de generar redes de apoyo y contencién.

¢Como se favorece el vinculo?
Se debe evaluar desde el inicio si la gestacién es planificada, deseada,
aceptada o en proceso de asumir. Las complicaciones en el proceso de

vinculacion deben ser identificadas lo antes posible durante la gestaciéon
y derivar a profesionales competentes para acompafamiento.
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En el primer trimestre, a nivel neurologico se producen los siguientes
eventos asociados a la generacién de vinculos:

Dia 15: Una vez que el embrion se ubica en el Gtero, interactta con los
tejidos de la persona embarazada. Esto genera los primeros cambios
hormonales en el cerebro y el resto del cuerpo de la persona
embarazada.

Entre el 2° y 4° mes: La hormona sexual femenina, llamada
progesterona, aumenta entre 10 y 100 veces en el cerebro, reduciendo
la respuesta emocional y fisica al estrés de la persona embarazada.
Este fendmeno virtuoso, que favorece un mejor desarrollo del feto al
disminuir el estrés, estimula la produccion de sefiales cerebrales en la
persona embarazada. Las hormonas oxitocina, conocida como
hormona de la confianza, prolactina, que es la hormona que induce

la produccién de leche y dopamina, hormona reguladora de
movimientos, preparan a la persona embarazada para la vinculacion
con su hija o hijo. Estos cambios regulan la actividad especifica del
cerebro.

Segundo trimestre

Semana Semana

fﬁ%‘éﬁf& 13 27

MH

Corresponde al periodo de embarazo aproximado entre la semana 13
y la 27. Es decir, a los meses 4,5y 6, aproximadamente.
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¢ Qué cambios ocurren?

Algunos de los cambios que se presentan en el primer trimestre
disminuyen o desaparecen, como las nduseas o los vomitos, pero se
presentan otros nuevos, principalmente relacionados con el aumento del
abdomen por el crecimiento del feto y, al final del trimestre, se sentirdn
sus movimientos. Entre los cambios mas frecuentes debido al crecimiento
del feto (OASH, 2021), se encuentran los siguientes:

o Dolores corporales, principalmente en la espalda, abdomen, ingles
y muslos.

e Oscurecimiento de las areolas de los pezones.

o Aparicion de estrias en la zona abdominal, senos y muslos.

o Aparece una linea en la piel desde el ombligo hasta la zona pubica.

o Apariciéon de manchas oscuras en la piel, especialmente en las
mejillas, la frente, la nariz o el labio superior.

o Estiramiento y picazén de la piel del abdomen.

e Retencién de liquido o hinchazén leve de piernas, pies y manos.

¢ Qué tipo de acompanamiento se realiza?

El enfoque profesional en los controles prenatales estd en la
identificacion de enfermedades de la gestacién actual y disminuir
riesgos. Los cambios progresivos de la persona embarazada, el
aumento de peso corporal y del abdomen pueden significar un mayor
esfuerzo fisico y mas posibilidad de desarrollo de patologias asociadas
a la gestacion. Se controlardn signos vitales y crecimiento fetal
intrauterino mediante exdmenes y ecografias para confirmar viabilidad
y desarrollo fetal acorde.

En esta etapa se genera una mayor conexion y reconocimiento de la hija
o hijo porque la gestacién se convierte en algo mds real. Los estimulos
visuales, auditivos y tdctiles, producto de los movimientos fetales o
imagenes de ecografias impactan directamente en el desarrollo y en

la amplitud sensitiva de la persona embarazada.
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¢Como se favorece el vinculo?

A nivel del cerebro de la persona embarazada, en esta etapa se generan
cambios y un desarrollo importante de las zonas que se relacionan con el
vinculo. En el 5° mes, la persona embarazada ya percibe e identifica los
movimientos del feto y comienza la secrecién de oxitocina. Esta hormona
es decisiva para la adaptacion y funcionalidad que genera el vinculo de la
persona embarazada con su hija o hijo.

Tercer trimestre

Semana |
Tercer 2 9
Trimestre

i O ——

N\

Corresponde al periodo de embarazo desde la semana 28 hasta el
término del embarazo. Es decir, desde el mes 7 hasta el parto.

¢ Qué cambios ocurren?

Se presentan nuevos cambios, asociados principalmente al crecimiento
del feto, ejerciendo mayor presién sobre los érganos de la persona
embarazada. Entre los cambios mas frecuentes debido al crecimiento del
feto (OASH, 2021), se encuentran los siguientes:

e Falta de aire o dificultades para la respiracion.

e Molestias estomacales como acidez.

o Continua la hinchazén moderada de manos y pies.

e Aumento de la sensibilidad en los senos y aparece una secrecion
llamada calostro, que es un liquido que antecede la produccion de
leche.
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e El ombligo adopta una forma aplanada.

o Dificultad para conciliar el suefio.

o El feto comienza a desplazarse hacia la parte inferior del abdomen.

e Se sienten contracciones, que puede ser una alarma real para el
trabajo de parto o una falsa alarma.

¢ Qué tipo de acompanamiento se realiza?

Los controles profesionales se orientan a la preparacién, tanto del
proceso del parto como del post parto inmediato y lactancia. Se hace
fundamental poder acompanar estos procesos respetando las decisiones
de la persona embarazada y de su entorno. Se sugiere indagar respecto
a dudas que se puedan presentar y desde la postura de la persona
embarazada, mostrar alternativas que se acomoden a sus necesidades y
preferencias, no imponer o indicar.

¢Como se favorece el vinculo?

En cuanto al vinculo, éste se viene desarrollando desde antes y durante
la gestacioén, por lo tanto, es fundamental fortalecerlo en esta etapa.

Entre el 6° y el 9° mes, por su gran plasticidad, el cerebro de la persona
embarazada se modifica de tamafio al final de la gestacién y recupera
su tamafo habitual después del parto. La persona embarazada debe
prepararse para la separacién y el encuentro con su hija o hijo real,
fuera del Utero. Por otra parte, aumentan los receptores para la hormona
oxitocina (Hoekzema, Barba-Miller, Pozzobon, et al., 2017).
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3.3 Embarazo y personas con discapacidad

Una vez que una persona con discapacidad esté embarazada, se deben
resguardar sus derechos a recibir un trato digno y en igualdad de condiciones,
como se consagra en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, a partir del articulo 25 sobre Salud.

Articulo 25

Salud
Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad
tienen derecho a gozar del més alto nivel posible de salud sin
discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados Partes
adoptardn las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en
cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion
relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes:
a) Proporcionardn a las personas con discapacidad programas y
atenciéon de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma
variedad y calidad que a las demas personas, incluso en el dmbito
de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud publica
dirigidos a la poblacién. (Naciones Unidas, 2006, p. 20)

Adicionalmente, a nivel nacional, la Ley N°20.422 busca proteger el derecho a la
salud sexual y reproductiva, como se aprecia en su articulo 9:

Articulo 9 de la Ley N°20.422
El Estado adoptard las medidas necesarias para asegurar a las
mujeres con discapacidad y a las personas con discapacidad
mental, sea por causa psiquica o intelectual, el pleno goce y
ejercicio de sus derechos en condiciones de igualdad con las
demads, en especial lo referente a su dignidad, el derecho a
constituir y ser parte de una familia, su sexualidad y salud
reproductiva.

Asimismo, el Estado adoptard las acciones conducentes a asegurar
a los ninos con discapacidad el pleno goce y ejercicio de sus
derechos, en especial el respeto a su dignidad, el derecho a ser parte
de una familia y a mantener su fertilidad, en condiciones de
igualdad con las demds personas. (Ministerio de Desarrollo Social y
Familia, 2010, p. 4)
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3.4 Andlisis de investigacion sobre embarazo

De acuerdo a los resultados de la aplicacion de la consulta publica y las
entrevistas realizadas en esta iniciativa, sobre temas de interés en maternidad y
paternidad de personas con discapacidad, es posible analizar diversos temas en
materia de embarazo.

Frecuencia de ocurrencia de embarazos

En relacién a la cantidad de personas que vivieron un embarazo, ya sea propio
o de sus parejas, el 50%, equivalente a 37 personas, indica que si ha vivido un
proceso de embarazo, incluyendo los que no llegaron a término y un 50% no ha
pasado por este proceso. Desagregando los datos por sexo, de las personas que
si han vivido un embarazo, el 70% corresponde a mujeres, 16% a hombres y 14%
a género no binario.

Respecto a la frecuencia de embarazos, el 38% indica que vivié el proceso una
vez, el 41% dos veces, el 13% tres veces y el 5% cuatro veces. A su vez, analizando
el periodo mds frecuente en que se vivieron los Ultimos embarazos corresponde
al rango entre 2011y 2021, que concentra el 73% de los Gltimos embarazos. El
resto de participantes indican que su Ultimo embarazo fue entre 1991y 2010,
concentrando el 27%. Lo anterior se explica porque las personas de mayor edad
tienen menor participacién en la consulta publica, equivalente a 22% desde los
46 anos, debido, probablemente, a tener menos actividad en medios digitales,
donde se aplicé la consulta publica.

Planificacion de embarazos
En la consulta publica se pregunté acerca de la planificacién de los embarazos,

obteniendo los siguientes resultados:

El 43% de las personas que respondidé, manifiesta que tuvo al menos un
embarazo no planificado. Dentro de este grupo, una persona declara haber
tenido un embarazo no deseado ni planificado, habiendo abortado fuera de
Chile. También una persona indica haber tenido un embarazo adolescente.

El 11% de las personas declara que ella o sus pareja, tuvo dificultades en el
proceso de blusqueda de embarazo y un 5% de personas indican que ellas o
sus parejas, se sometieron a un tratamiento de fertilidad.

El 57% manifiesta que al menos uno de sus embarazos fue planificado.
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En relacién a los embarazos planificados, en Chile, se estima que el 46% de los
embarazos son planificados, de acuerdo al autoreporte de madres en el primer
control prenatal en el Sistema Publico de Salud (MINSAL, 2015). Si bien en
nuestro estudio el porcentaje es mas alto, de 57%, se debe considerar que la
consulta publica se realiza sobre la experiencia total de todos los embarazos

y no por cada uno de ellos. Ademds, se debe tener en cuenta que quienes
respondieron la encuesta tienen alto nivel de estudios, ya que el 81% tiene
estudios técnicos, universitarios y postgrado completos, lo que podria
correlacionarse con tener mayor acceso a informacién sobre planificacién
familiar.

Desde los relatos obtenidos en las entrevistas, se observan situaciones en que
los embarazos son planificados y otros no lo son. Para los embarazos
planificados, estos fueron consensuados con la pareja, como se manifiesta en
las siguientes experiencias:

“Los dos pensdbamos, nos planificamos, mds o menos en el 2019, después pasé el
tiempo, se nos olvidé y después justo en el ailo 2020 quedé embarazada. Asi que
fue planificado”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, 1 hijo.

“La verdad es que me cuidaba del embarazo, con anticonceptivos. Creo que hace 6
anos mds o menos. Y los dos, con mi pareja, estuvimos de acuerdo, en tener un hijo.
Dejé de cuidarme y al mes después, mds o menos, quedé embarazada. [...] Bueno, él
me decia que queria tener un hijo, yo pensé bien y dije si, tenemos que aprovechar
antes porque yo ya tengo 29 afos. El tiene 34 afios. Entonces yo pensé, si. Y los
dos conversamos primero en tener una casa. Y segundo, tener un hijo para estar
tranquilos. Por ejemplo, si no hay una casa significa que tenemos que vivir con la
familia. Eso genera problemas con mi familia, funciona todo bien, la verdad, pero
es que igual uno se imagina la situacién a futuro, asi que estuvimos de acuerdo

en primero conseguir una casa. Yo ya tenia 4 meses de embarazo, cuando me
entregaron la casa. Y de ahi todo, ha avanzado stper bien. Y los dos estamos muy
felices”.

Cristina, mujer con discapacidad auditiva, 29 afos, actualmente embarazada.
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Para los embarazos no planificados, la mayoria de las experiencias se asumen
como tal, mientras que otros se asumen como no deseados, ya sea por la
persona embarazada o su pareja.

“Sorpresa [rie], las dos fueron sorpresa [rie]. Cero acuerdo, sin acuerdo”.

Francisco, hombre con discapacidad auditiva, 30 afios, 2 hijos.

“Y en el caso mio, desde un principio, fue un embarazo no deseado”.

Claudia, mujer con discapacidad visual, 41 afos, 1 hija.

“Fue sorpresa, fue asi [rie] sin planificacién. [...] Nunca fue programado, solamente
fue asi espontdneo, sorpresa el embarazo. Y después hubo problemas, no
estuvimos de acuerdo en algunas cosas, discutimos y nos separamos. Entonces
ahi [mi pareja] me solicité el aborto y ahi la relaciéon se acabd, se termind, se disipd
hasta ahora”.

Violeta, mujer con discapacidad auditiva, 33 aios, 1 hijo.

“Mi primer hijo no fue planificado. [..] Y el dltimo ya habia decidido por las
experiencias que habia tenido [abortos espontdneos], no tener hijos, y la verdad es
que nos habia costado bastante, habiamos intentado y no, entonces ya habiamos
decidido ya no, y justo de un mes a otro, dijimos “no, no vamos a tener, me voy a
cuidar”, qué sé yo, y quedé embarazada”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 afios, 2 hijos.

“No, en realidad este no fue un embarazo planificado, de hecho, fui papa stper
joven, en realidad tenia 17 aios, y no fue planificado en ningln momento en
realidad”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 aiios, 1 hija.
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“[...] Bueno, como le estaba diciendo, el tema del segundo embarazo justo con

mi pareja, nos habiamos ido a vivir juntos recién, y nosotros en ese momento
estdbamos viendo todo el tema de las postulaciones, igual para sacar la casa,
estdbamos con todo el proceso de planificacién de cierta forma, pero tampoco
visualizdndolo mds alld, porque igual teniamos ese temor de lo que pudiera pasar,
teniendo en consideracion el tema de mis enfermedades de base, porque se
suponia que yo no podia quedar embarazada.

[...] El tema de las pérdidas, porque, por un lado, era el dolor fisico que una
afrontaba, porque ya habia pasado por eso, lo otro era el tema emocional,
como que de parte de los dos estaban esos miedos de cierta forma, légicamente
nosotros no manejamos informaciéon tampoco de cémo criar un bebé, de los
cuidados basicos y todo”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 afos, 1 hija.

Informacion sobre el embarazo

En la consulta publica se pregunta donde se ha conseguido informacién del
proceso de embarazo. Los resultados dan cuenta que el 62% se informé a través
de internet, 46% consulté en matrona o matrén, 41% a médicos o médicas, 16%
lo hizo a través de espacios educativos, por ejemplo, haciendo un curso, también
un 16% lo hizo a través de otros profesionales de la salud, 14% encontré
informacién en organizaciones de la sociedad civil, el 14% no ha buscado y un 3%
no encontré informacién o nadie le informé.

De la informacién antes obtenida, quienes responden la consulta publica, indican
que la calidad de la informacién recibida en el proceso de embarazo se considera
en un 41% como “Regular”, la califican como “Buena” en un 27%, “No he obtenido
informacion” con un 16%, con un 13% la informacién recibida es “Muy buena” y,
finalmente, “Mala” con un 3%.

En cuanto a la atencién recibida por profesionales de la salud, en general las

experiencias son positivas, aunque en algunos casos ocurrieron algunos
problemas, especialmente de trato:
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“Yo segui con los controles con él [el médico de su primer embarazo]. Porque él,
como doctor hacia mi persona, si me cuidé harto, y con la segunda hija también,
sUper preocupado. Y, de hecho, igual me ayudaba él a subir a las camillas, con la
segunda hija”.

Daniela, mujer con discapacidad fisica, 46 afios, 2 hijas.

“Asi es, mediante el doctor entendi algunas cosas, a veces, por ejemplo, habia

un médico que era bien pesado alld, de hecho, a ella [la pareja también persona
sorda] no le gustaba, decian el nombre, y decia: “no, no, ellos no”. Por ejemplo,

el mismo médico pesado decia: “no, sabes que en verdad en la tarde hay otro
médico”. Entonces hay otro médico que me decia, con mds paciencia, dijo: “son
personas sordas, ya”. El si no hay ningiin problema, se turnaban. Entonces habia
suerte también “en la tarde encontramos a alguien, no se preocupe”. Pero [el otro
médico] era muy, muy pesado. No habia paciencia, cero. Entonces ahi todas las
personas son diferentes, algunos son cerrados de mente, otros son mds abiertos de
mente, no entienden a las personas sordas, que no hay intérprete, o sea, también
depende de la paciencia de cada uno”.

Francisco, hombre con discapacidad auditiva, 30 afos, 2 hijos.

“Vimos el tema de cémo funciona el bono PAD, saqué hora con ginecélogo en la
[clinica], él me ayudé a hacer todo el proceso, me dijo, “ni siquiera es necesario que
te vuelvas a atender con la matrona de aqui te hago la Gltima ecografia en este
control, y fijamos la fecha para el parto”, porque o sea, mds que parto fue una
cesdrea”.

“La verdad no [me senti discriminadal], pero igual conozco otros casos en los cuales
si, yo creo que tuve la fortuna de que todo el personal médico que me atendié fue
como sUper empdatico”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 afos, 1 hija.
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“La atencién médica creo que fue muy buena, y en ese sentido no tuvimos ningln
problema, no tuve ningln problema tampoco y todas las dudas médicas siempre
fueron resueltas y todo ese tipo de cosas fueron bien manejadas, y hubo seguridad
en el proceso, que creo que es importante. [...] Dos grandes cosas, y una es el
acceso a la informacién y la otra tiene que ver con preparacién, con educacion al
respecto, es decir, que no solo basta con tener el material accesible, o el material
inclusivo por asi decirlo. Sino que también se necesita que los doctores, los
ginecédlogos, ginecdlogas, las matronas, enfermeras, varios, sepan en el fondo de
discapacidad para que vayan no teniendo ese tipo de estereotipos que
generalmente tienen, o también para que sepan dar una buena atencion,

y sepan qué y cdmo describir también. Creo que eso falta mucho, educaciéon junto
con material accesible”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afos, 1 hija.

Por otra parte, desde las entrevistas y consulta publica, se expone una gran
falta de informacion sobre el embarazo, especialmente relacionada con la
discapacidad que la persona tiene, como se observa en algunos relatos:

“Igual siento que me podria haber guiado un poquito mas el ginecélogo, pero como
él no era experto en enfermedades neuromusculares, como que me traté como
alguien sin discapacidad en la atencion”.

Carolina, mujer con discapacidad fisica, 37 afos, 1 hijo.

“Me hubiera gustado tener informacién sobre adecuaciones que se pueden hacer
durante el embarazo para personas autistas (sensoriales, psicologicas)”.

Respuesta 4 de consulta pudblica. Mujer dentro del espectro autista, 33 anos.
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“En ese tipo de cosas no recibi informacién de alguien. Mi enfermedad es mas
menos desconocida, pero tampoco recibi alguien que me dijera: “mira, aqui hay
estas informaciones acerca del embarazo y la discapacidad”, o cdmo sobrellevarlo,
o el apoyo psicolégico que mencionas tu, no, nadie me dijo nada, es como
“arréglatelas td”. [...] A lo mejor de repente la ginecéloga comprendia tu situacion y
podia apoyarte con eso, pero en el fondo mds bien como de iniciativa propia tuya
mds que desde el personal de atencién en la salud”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 afos, 2 hijos.

Ademds, se manifiesta la necesidad de poder recibir informacion en formatos
accesibles, de acuerdo a la discapacidad de cada persona, especialmente para
personas con discapacidad sensorial, como se relata a continuacién:

“Me hubiese gustado que la informacién que se entregaba a través de materiales
externos a la conversacion estuviera también en formatos accesibles, porque creo
que en el fondo, en la consulta ginecoldgica o en la consulta con la matrona nunca
se va a alcanzar todo el contenido quizds que tienen estos folletos, estos flyer o
estos libros que a veces entregan, y por lo tanto creo que esos materiales Utiles
que pueden ir sirviendo, y que es necesario que tengan acceso universal, y no lo
tienen”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afos, 1 hija.

“Me hubiera gustado, no sé, quizds en ese hospital o en otro hospital, hubiese
intérprete o una enfermera que sepa, en el futuro seria muy bueno, ojald que
existiera, para que tuviéramos acceso a la informacién, porque, por ejemplo, todas
las mamds tienen derecho a saber, a tener la informacién. Entonces, como en el
futuro seria un intérprete o algo en cuanto al acceso”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afos, 1 hijo.

En cuanto a la busqueda de informacion desde otras fuentes, se observa que
se recurre a libros, documentales en television, aplicaciones moviles, internet

y consulta a familiares cercanos. A continuacién, se presentan los relatos que
indican las fuentes de informacién:
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“Libros, si, buscamos libros. Yo no sé si coincide o no, pero justamente cuando uno
pasa por ciertos procesos, de repente en la tele encuentra programas que estan
sUper relacionados a eso, entonces veiamos en television, en los canales de cable,
mds que nada, tengo relacionado lo que era la paternidad. Como te digo, también
libros que comprdbamos para saber algunos otros procesos.

[...] Lo que te decia yo que veiamos en la tele, pero son experiencias del extranjero,
los libros también son libros de afuera. En cambio, si es algo local, donde te tocan
justamente estos temas de la dificultad o mas bien entre la diferencia entre lo
publico y lo privado, obviamente es mucho mds entendible y uno se siente mds
cercano a lo que te estan entregando™.

Antonio, hombre con discapacidad fisica, 51 afios, 1 hijo y 1 hija.

“Cuando yo empecé con el embarazo pasaron los meses, si, yo estuve buscando
una aplicacién, estuve descargando, por ejemplo, algo de mama, Facil Mamd,
creo que es, y yo entraba, igual tuve suerte porque yo podia leer algunas cosas,
algunas otras cosas no las entendia, otras entendia el contexto, el desarrollo “ah,
se desarrollan los ojos, los brazos, el sistema nervioso, el cuerpo” y observaba e
iba entendiendo al pasar los meses. Ese proceso iba por semanas, entonces yo
observaba y después ya comencé a sentir un poco los movimientos, pronto va a
nacer, y ahi buscaba informacién como de las etapas al pasar los meses, como el
desarrollo del bebé, nada mas”.

Violeta, mujer con discapacidad auditiva, 33 aios, 1 hijo.

“Antes yo estuve leyendo, investigando, comencé a ver como iba a ser el proceso,
por ejemplo, en el embarazo como iba el crecimiento, qué es lo que tenia que
comer, qué es lo que no tenia que comer. También, por ejemplo, aplicaciones del
celular, iba a ver el tiempo, cémo estaba, como iba creciendo el bebé”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, 1 hijo.

“Estuve revisando libros, buscando material en YouTube, videos principalmente,
que hablaban de la semana a semana de la etapa del embarazo, las sensaciones
que una podia tener fisicamente en base a cada semana, a cada mes y todo”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 afos, 1 hija.
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“En verdad, s6lo de gente mayor, mi mama fundamentalmente colaboré en aquello”.

Gabriel, hombre con discapacidad visual, 57 aios, 1 hija.

También se observa, con alta frecuencia, que las personas con discapacidad
recurren o les hubiese gustado recurrir a informacién que encuentran a través de
experiencias de otras personas con discapacidad, incluso se evidencian
acciones comunitarias en grupos de personas con discapacidad.

“Me hubiese encantado haberla tenido en su momento, la experiencia de una
persona con una discapacidad, en este caso, yo como padre, obviamente es
distinta con respecto, a lo mejor, con lo que es la mama con discapacidad, porque
ahi obviamente es otro tema”.

Antonio, hombre con discapacidad fisica, 51 afios, 1 hijo y 1 hija.

“Para mi no habia problema, porque yo sé leer el espanol, lo entiendo, pero hay
otras personas sordas que no lo entienden, entonces yo pienso que el acceso debe
ser por igual; cuando yo leo, saco una fotografia, por ejemplo, puedo tener un
intérprete que me explique bien claro. Y también un grupo donde todos sean papds
y mamds sordos y podamos compartir opiniones, sus experiencias, diferentes
tematicas también para compartir, entonces no que “me dijeron y que yo te dije”,
sino que un grupo especialista que sepa”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, 1 hijo.

“No, la verdad es que no hay mucho. Por ejemplo, ahora mi esposa, la experiencia
de ella es la misma, entonces ella hace sefias y publica videos en Facebook y en
Instagram, para que otras personas sordas lo vean, observen y digan, le dan me
gusta y comparte informaciéon. Es lo mismo.

[...] Entonces ella entiende claramente y ahora esa misma experiencia de mi esposa
lo comparte en video y les explica su experiencia a otras mujeres sordas y las otras
dicen: “oh, verdad, no sabia, no me habia dado cuenta”, “qué bueno, podriamos
hacer un grupo de Telegram”, tienen un grupo de Telegram”.

Francisco, hombre con discapacidad auditiva, 30 afios, 2 hijos.
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[...] Yo creo que en general, el proceso estd en el tema de la lengua de sefias, por
ejemplo, hay grupos de Facebook de mamds donde se intercambian su experiencia,
etcétera.

Ahi, en esa comunicacién hay mucha informacion, pero yo cuando he intentado
entrar a esos grupos, por ejemplo, no puedo, porque en general son grupos que son
solo para mujeres que comparten ese tipo de experiencia. Entonces creo que ahi
también hay una barrera.

Hay informacién sobre crianza, mucha informacion ahi de personas que comparten
su experiencia y todo eso es muy valioso, pero son grupos solo de mamds, no sé
cémo serd para el resto”.

Carlos, hombre con discapacidad auditiva, 41 afos, no tiene hijos o hijas.

“Entonces ahi como conversdbamos por WhatsApp, o les preguntaba “mira me
siento asi”, “no, si, mira es normal” y como que ahi entre ellos me ayudaban [ONG
donde participa]”.

Carolina, mujer con discapacidad fisica, 37 afos, 1 hijo.

Tipo de institucion

De acuerdo a los lugares donde se recibié atencién de salud para el control del
embarazo, es decir el control prenatal, en las respuestas de la consulta publica,

la institucion publica tiene el primer lugar con un 41% y un 40% de la atencion se
realizé en instituciones de salud privada. El tercer grupo, realiza las atenciones de
manera combinada entre instituciones de salud publica y privada, con un 19%.

La calificaciéon sobre la atencién recibida en estos controles durante el embarazo,
se ubican en el rango de “Muy buena” con un 38%, “Regular” con un 32% y
“Buena” la que corresponde al 22%. En cuanto a la atencién en rango “Muy
mala”, corresponde al 5%, y en rango “Mala”, la califica el 3% de este grupo.

Analizando las experiencias de las entrevistas segun tipo de institucion en que
se atendieron, existe una mayor inclinacién hacia las instituciones privadas.

En varios relatos, se observa que esta inclinacion se explica porque hay una
percepcion preestablecida sobre que en el servicio publico no encontrarian

una buena atencién o las condiciones de accesibilidad no se ajustarian a sus
requerimientos. También se evidencian problemas tanto en sistema publico como
privado, como se aprecia en los siguientes relatos:
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“Empecé a atenderme en el sistema privado. [...] Pero el ginecélogo que me atendia
me derivé altiro al Hospital por ser embarazo de alto riesgo. No me dejé, yo lo
anico que queria era atenderme ahi en la Clinica [nombre de clinica] hacer todo

mi proceso ahi, y me dijo que ni por nada del mundo, porque yo era un embarazo
de alto riesgo. [...] Dijo: “lo que pasa es que por tu estatura y por tus condiciones”,
altiro fue como tajante que era un embarazo de alto riesgo. [...] En el hospital me
senti bien acogida. Una buena atencion, y me atendi en la parte de pensionado.
[...] Nunca me han encontrado sola como “ay, no me prestan ayuda”, no, al
contrario, encuentro que por todos lados me han ayudado y yo creo que es como
uno se presenta y te das a conocer, porque igual ayer, en el hospital, me atendieron
super bien, a la Pauli [hija] igual, todo.

[...] Mira, mejorar, entregar una mejor atencion tanto en lo publico y privado, que
no te cataloguen como un embarazo de alto riesgo al tener tan pocas semanas,
porque encuentro que ahi ya te asustan”.

Claudia, mujer con discapacidad visual, 41 afios, 1 hija.

“Yo quizés tuve la fortuna de poder acceder a un sistema privado, que yo sé que
la atencidn es distinta a la del sistema publico, es cosa de ver si uno se va a hacer
un examen a una clinica privada, a uno poco menos le colocan alfombra roja
para atenderlo, en el sistema publico, no digo que todos los del sistema publico,
pero se hace menos personalizado todo, como que ya, venga este, el siguiente, en
cambio en el privado se dan el tiempo y por eso también uno paga lo que paga,
lamentablemente estd esa diferencia”.

Antonio, hombre con discapacidad fisica, 51 afios, 1 hijo y 1 hija.

Entrevistadora: “;Se le entregd informacién sobre el embarazo?”.

Entrevistada: “La verdad es que no, la verdad no mucho, porque las atenciones que
yo tuve no fueron en clinicas, sino que en hospitales publicos. [...] En hospital publico
no te entregan mucha informacién. Si yo me informo, fue por cuenta mia. [...] De los
procesos de informacién de embarazo, por ejemplo, no sé, para las dos semanas el
feto tiene esto, estd desarrollando todo esto otro. Y ya, por ejemplo, a los seis meses
de embarazo ya tiene formado tal parte del cuerpo del feto y ese tipo de cosas. Para
eso yo ya me fui informando a través -obviamente- de internet. Lo Unico que en los
consultorios te entregan un folleto, me acuerdo, que era como un tipo librito, que
también te explica el proceso del desarrollo del feto, mas que nada”.

Daniela, mujer con discapacidad fisica, 46 aios, 2 hijas.
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“Entonces en ese sentido comenzamos desde antes a ver la alternativa y nos
gustd, sobre todo porque hubo una mala experiencia en el sistema publico, en una
atencion que habia tenido mi ex por una gastroenteritis en el embarazo, donde la
verdad es que la habian tratado muy mal porque practicamente le dijeron: “; por
qué se le ocurrié ser mama ahora?”. Y en base a eso también surgié esta idea del
pensionado, y eso también hizo que empezdramos con una atencién particular
para ahi llevar ciertos controles particulares también”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afos, 1 hija.

“La verdad es que yo no investigué mucho sobre la diferencia entre publico

y privado, pero cuando yo hacia preguntas, por ejemplo, a mi mama por su
experiencia, ella me contaba y me explicaba. Ella me decia que el publico
antiguamente era malo, y ahora dice que es mucho mejor, hubo un cambio

en el tiempo. Por ejemplo, antiguamente los bebés nacian y muchas personas
preocupadas diciendo: “no, mejor en este hospital es publico”, “no, mejor en privado
porque hay una atencién mejor”. Entonces yo a veces tenia miedo, tenia miedo de
perder un hijo, entonces sistema publico por ejemplo no habia accesibilidad, no
habia compaiiias de intérpretes, tampoco habia enfermeras que sabian lengua de
sefias; y yo encontré solamente en el servicio privado, porque habia una persona,
una enfermera que sabia sefias, poquititas y me acompand en todo el proceso,

en todo el tiempo, incluso en el nacimiento, todo. Entonces en el piblico no hay.

Entonces por eso yo pensaba, decia: “; cudl es mejor? Mejor el privado, por el tema
de acceso”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, 1 hijo.
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Servicios de apoyo

Tanto en la consulta publica como en las entrevistas, se pregunta sobre los
servicios de apoyo que requirieron durante la etapa de embarazo o que les
hubiese gustado tener. La mencién mads frecuente tiene que ver con personal
de apoyo emocional, servicio de interpretacién de lengua de sefias o
acompanamiento del tipo asistencia personal. En la consulta publica se realiza
una pregunta abierta, por tanto, se clasifica en conjunto a los relatos de las
entrevistas. A continuacion, se aprecian los relatos de las entrevistas y las

respuestas de la consulta:

Requerimiento

Necesidad de una persona
acompafiante o asistente

personal para salir a controles.
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Relatos

“Acompaiamiento de una persona
para ir a controles ya que mi embarazo
fue de alto riesgo”.

Respuesta 1 de consulta publica.
Persona no binaria dentro del espectro
autista, 31 anos.

“Acompaiante para salir” y
“limitaciones para conseguir
acompanante”.

Respuesta 21 de consulta publica.
Mujer con discapacidad psicosocial,
38 anos.

“Servicios de asistencia y que los
profesionales hubieran estado
capacitados para atender a personas
con discapacidad”.

Respuesta 32 de consulta publica.
Mujer con discapacidad visual, 48
anos.

“Bueno, la verdad es que nosotros
igual estuvimos buscando alguien
externo. [...] Para adquirir esa ayuda,
pero es dificil, son otros tiempos

y es dificil encontrar a alguien de
confianza. [...] Y que se haga cargo de
dos personas, porque en ese tiempo
era yo y mi hijo”.



Requerimiento

Necesidad de que el personal
de salud esté capacitado para
atender a personas con discapacidad.

63

Relatos

Alicia, mujer con discapacidad visual y
movilidad reducida, 32 afos, 1 hijo.

“Estuve en kine hasta los seis meses y
medio de embarazo, de ahi lo dejomos
porque en el embarazo de Daniel tuve
tres caidas. Una al principio y una al
final. Pero, la verdad es que no fue tan
cadtico, porque claro, estaba en mi zona
de confort que es mi casa, pero cuando
tenia que salir siempre iba acompainada,
nunca voy sola, en caso de caida porque
yo no me puedo parar sola”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica,
41 afos, 2 hijos.

“Informacioén clara y precisa acerca de
los procedimientos, compania en
momentos altamente estresantes,
consideracién para mis
hipersensibilidades auditivas/visuales/
tactiles”.

Respuesta 10 de consulta pablica.
Persona no binaria dentro del espectro
autista, 35 anos.

“Servicios de asistencia y que los
profesionales hubieran estado
capacitados para atender a personas
con discapacidad”.

Respuesta 32 de consulta publica.
Mujer con discapacidad visual,

48 anos.

“Las enfermeras o paramédicos con
mayor preparacién al momento de
asistir a una embarazada con
discapacidad”.

Respuesta 18 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 35 afos.



Requerimiento
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Relatos

“Me hubiera gustado que los
profesionales tuvieran mds empatia 'y
conocimiento respecto de autismo”.
Respuesta 57 de consulta publica.
Mujer con discapacidad mental
psiquica, 39 anos.

“Uno va al médico, ;cierto? O

una enfermera que estudié en la
universidad y yo pienso, bueno, ahi
deberian agregar lengua de sefias,
porque en el futuro no sé en cudl voy

a trabajar, si va a ser en un hospital
privado o en uno publico; en ambos
van a poder acceder las personas
sordas. Pero, por ejemplo, la mama y el
papd sordo se van a sentir bien, se van
a sentir acompanados”.

Ignacia, mujer con discapacidad
auditiva, 32 afos, 1 hijo.

“De la atencion de salud, eso que

te comentaba, que ojald mejore y
no solamente en la salud, sino que
en todos los sector publico, todos
los dmbitos, publico y privado. Que
a la gente se le informara cémo
tratar a personas con discapacidad,
que le informen en sus inducciones
o capacitaciones. Porque la gente
no estd instruida, no hay ninguna
institucion que le informe”.

Laura, mujer con discapacidad visual,
46 aios, no tiene hijos o hijas.



Requerimiento Relatos

Necesidad de apoyo psicolégico “Apoyo psicoldgico, econémico y

en el proceso. apoyos en lo laboral”.
Respuesta 34 de consulta publica.
Persona no binaria dentro del espectro
autista, 36 anos.

“Accesibilidad cognitiva. Apoyo
psicolégico y farmacolégico.
Acompaiamiento de persona de
confianza en procedimientos médicos”.
Respuesta 16 de consulta publica.
Persona no binaria con discapacidad
mental psiquica, 29 afos.

“Apoyo emocional, anticipacién de lo
que iba a pasar”.

Respuesta 8 de consulta publica.
Mujer con discapacidad sensorial,
46 anos.

“Estrategias para abordar el manejo
del estrés y dolor. Preparacion
psicolégica para prevenir depresion
postparto, también para disminuir
las expectativas sobre puerperio y
lactancia materna”.

Respuesta 4 de consulta publica.
Mujer dentro del espectro autista, 33
anos.

“Imaginese yo quiero ir al psicélogo,
no hay intérprete y tengo que pagarle
al psicélogo y tengo que pagarle mas
a un intérprete y ademds va a tener
que saber mis temas personales. El
intérprete, por ejemplo, yo le tengo
que pagar, mds la consulta, imaginese,
doble.

[..] Fui al médico y me dijo: “;sabes
qué?, tu no te sientes bien, parece,
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Requerimiento

Necesidad de intérprete de lengua de
sefas en los controles.
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sabes qué, a veces yo veo que tu lloras”,
asi que me mandé una orden para que
fuera al psicélogo y yo mdas angustiada
me senti. Yo no queria, porque la
comunicacioén, la vecina, por ejemplo,
me ayuda de intérprete y después la
vecina le puede avisar a su mama, sabe
qué, mira esto, esto otro, son cosas
privadas mias, privadas. Entonces, por
eso sentia un poco de verguenza. Yo
preferi no ir al psicélogo, pero por esoy
todo eso, me llevé a llevar todo esto en
silencio, nunca se lo he comentado casi
a nadie”.

Violeta, mujer con discapacidad
auditiva, 33 afos, 1 hijo.

[...] A veces no entendiq, el doctor,
decia “;ah?”, trataba de escribir. Yo le
decia: “no entiendo, por favor, usted
haga un dibujo, trate de explicarme
mejor cambiando las palabras”, yo
buscaba en el teléfono, en Internet, en
Google, trataba de buscar una imagen
que sea parecida, entonces ahi para
yo poder entender claramente y tratar
de comunicarme. El médico también

a veces se sentia incbmodo porque

20 minutos una consulta, entonces

él no puede estar ahi esforzandose
por tratar de comunicarse. Entonces
terminaban los 20 minutos y era como
“ya, hasta aqui llegamos, que le vaya
muy bien”, asi, muy, muy rapido”.
Francisco, hombre con discapacidad
auditiva, 30 afios, 2 hijos.

“Mi hermana me acompanaba al
médico, ahi ella entraba, se sentaba
al lado, a veces mi mamd, mi vecina,



Requerimiento
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sabia sefas porque en su familia
también hay personas sordas,
entonces si mi mama no podia, yo

le decia a la vecina: “por favor, ;me
ayuda?”, y ahi nos juntdbamos e
ibamos. No habia ningan problema,
preguntas, respuestas sobre el
embarazo, al pasar los meses, las
semanas, todos los controles iba bien,
todo bien. Ya, después al pasar los
meses ya iba con mi mamd, otro mes
iba, por ejemplo, con mi hermana,

al otro mes iba con la vecina, pero
siempre iba acompafiada, nunca yo
sola, nunca, siempre iba acompanada
porque yo siempre estaba preocupada
de mi embarazo, del cuidado.

[...] No hay intérprete, todo es corto,
no hay explicacién profunda, no hay
detalle y siempre mi hermana, a veces,
tengo que ir al ginecdlogo, yo prefiero
ir sola, no quiero ir con mi hermana,
imaginese, no hay intérprete, pero
tengo que ir con mi hermana, con la
escritura, tengo que entenderme con
la persona y la informacién es stper
breve”.

Violeta, mujer con discapacidad
auditiva, 33 afos, 1 hijo.

“Hay dos lugares en los que me
atiendo, en un CESFAM, que es publico
y también en uno privado. En los dos
lugares la informacién ha sido stper
buena. Bueno, siempre voy con mi
pareja, él es oyente y es intérprete,
entonces no tengo problema con eso.
Una sola vez no pudo acompanarme
por trabajo, entonces yo tuve que ir
sola. Por suerte, en el CESFAM hay
intérprete, pero nadie mas, ni la
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matrona ni el médico, nadie sabia
sefas, sino que todo tenia que ser
por escrito. Entonces eso igual hace
perder tiempo, hay gente esperando,
entonces yo pedi ayuda. Mi pareja

no podia y me dijeron: “si, si, te
ayudamos” y trajeron a un intérprete.
Ahi pudieron atenderme de buena
forma en el médico, pero ha sido solo
una vez que ha pasado eso.

[...] Hay muchas personas que son
solas, hay personas solas que son
sordas, necesitan siempre estar
acompanados de su mamd, de su
papd, a veces de sus hijos, incluso
que les interpreten y eso no es bueno.
Por ejemplo, la matrona te hace una
pregunta: “; hace cudnto tiempo no
tienes sexo con tu pareja?” y tu mama
esta al lado, es super incobmodo. Son
temas que son mas privados, por eso
debieran todos aprender lengua de
sefas”.

Cristina, mujer con discapacidad
auditiva, 29 anos, actualmente
embarazada.



Tecnologias de apoyo

Las tecnologias de apoyo, mds comlnmente conocidas como ayudas técnicas,
también estdn presentes en la etapa de embarazo. Sin embargo, de acuerdo a
las experiencias, tanto en las entrevistas como en la consulta publica, se
evidencia mayor ausencia de estas en el proceso. Entre las mds requeridas se
encuentra el mobiliario adaptado para personas con discapacidad fisica o el
acceso a informacién en las ecografias para personas con discapacidad visual.

Requerimiento

Necesidad de contar con mobiliario

adaptado, como camillas o graas de
transferencia, especificamente para
personas con discapacidad fisica.
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“Camillas para control ginecélogo con
ayuda de mi pareja o del profesional”
y “Camillas adecuadas para personas
con discapacidad embarazadas”.
Respuesta 36 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 41 afos.

“Grla de transferencia”.
Respuesta 11 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 45 afios.

“Silla de ruedas manual”.
Respuesta 41 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 37 afos.

“Necesito ayuda. Entonces ya subirse a

la camilla, tener que subir las piernas de
un lado a otro y ella tuvo la amabilidad

y la empatia de ayudar siempre. [...]

Ella siempre estuvo dispuesta. Pero no
habia ese tipo de ayudas, tampoco una
priorizacion en el sistema por decirlo asi”.
Patricia, mujer con discapacidad fisica,
41 ahos, 2 hijos.

“[Respecto a ir a los controles] siempre
iba con mi pareja y él me ayudaboa. [El
médico] era adulto [mayor] asi que
tampoco me iba a poder levantar.

[...] Me costaba, pero no tanto como
ahora, igual en ese tiempo no usaba la
silla de ruedas, usaba un baston™.
Carolina, mujer con discapacidad
fisica, 37 afos, 1 hijo.



Requerimiento

Necesidad de accesibilidad al entorno,
para asistir a los controles en los
centros de salud.
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“Infraestructura con rampas y
ascensores para el acompafamiento
de mi esposa gestante en los
controles”.

Respuesta 75 de consulta publica.
Hombre con discapacidad fisica, 33
anos.

“Todo no estd hecho para personas
con discapacidad, y menos para una
mujer embarazada, con discapacidad.
[...] Tienes que ir a quitarte la ropa

al bano, un bano escueto. [...] Sin
ninguna ayuda técnica, y mds encima
tienes que apurarte porque viene

otra a la cita, a mi me cuesta vestirme
parada, no me queria sentar porque

la taza era muy pequefia, y hacer la
fuerza para pararme desde ahi mis
piernas no me dan. Entonces teniamos
que estar pidiendo que si podia

entrar alguien conmigo, ayudarme a
cambiarme ropa, son cosas que uno
se va adecuando al sistema, no el
sistema a uno”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica,
41 afos, 2 hijos.



Requerimiento

Necesidad de relatar de manera
correcta las ecografias o disponer

de mecanismos tdctiles, como
impresiones 3D, especificamente para
personas con discapacidad visual.
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“Ecografias en 3d”.
Respuesta 9 de consulta publica. Mujer
con discapacidad psiquica, 39 afos.

“De hecho, no sé si es que existen
apoyos tecnolégicos como
especificamente para el embarazo.

[...] En la ecografia en general si hubo
informacion, pero la informacién, no

sé si serd una informacién como tan
detallada, digamos, ahi te diria que fue
como la informacién de: “no, mira, el
corazén late bien, se ve bien tal cosa,
esto se ve bien”, que creo que atiende
mds como a la tipica descripcién

mds médica del proceso. No asi una
descripcion como de: “estoy viendo los
piecitos, o se le ve, no sé, la cabecita”,
€so creo que no existio”.

Mateo, hombre con discapacidad visual,
27 anos, 1 hija.

“Yo asisti a controles mensuales, a
veces cada 2, 3 semanas para ir viendo
todo el progreso y, bueno, lé6gicamente
con ecografias mensuales, y siempre
me iban describiendo en qué posicion
estaba, del porte que estaba, a qué se
parecia la forma, por ejemplo, de Paz
[hija].

[...] En ninglin momento tuvimos el
tema de ecografias en 3D ni nada,
porque principalmente fue por el tema
de la pandemia. Tuve solamente dos
ecografias en las cuales sabiamos que
Paz [hija] era nifa”.

Flavia, mujer con discapacidad visual,
24 aios, 1 hija.



A partir de la informacién obtenida de las entrevistas y la consulta publica, es
posible identificar que, si bien existe una percepciéon de una buena atencién
tanto en el sistema publico como privado, hay falencias en varias esferas del
proceso del embarazo.

Es de interés lo mencionado sobre falta de informacién, lugares o fuentes con
informacién validada, asi como la baja disponibilidad de apoyos tecnolégicos.

Este insumo es un relevante aporte para repensar el servicio de atencién en
salud a personas con discapacidad, ya que se evidencian problematicas que
pueden ser remediadas con acciones prdcticas de pronta respuesta. Sin
embargo, hay otras dificultades que requieren cambios mas profundos y de
base, como modificar politicas publicas, formacién profesional en la salud, entre
otras.

Cuestionamiento al rol de madres o padres con discapacidad

Uno de los prejuicios contra las personas con discapacidad es el
cuestionamiento a su capacidad de ser padres o madres porque no son aptos

o capaces de cuidar de sus hijos. Este prejuicio nace de una discriminacién
historica a las personas con discapacidad que han visto vulnerados sus derechos
a crear una familia y un hogar, debido a leyes y politicas discriminatorias (ONU,
2018b). Al respecto, en las entrevistas surgieron los siguientes testimonios:

“Lo que si habia eran estereotipos o mitos al respecto, entonces en ese sentido,

lo que pasaba es que los doctores o los funcionarios de la salud més bien se
sorprendian porque personas ciegas fueran a ser papds. Mi expareja también es
una persona ciega, entonces se sorprendian de que una persona ciega fuera a ser
papd, una persona ciega fuera a ser mamda, bdsicamente por los tipicos conceptos
ya conocidos de infantilizacién y tantos otros. [...]

Cada vez que uno iba a una consulta médica y sobre todo si es que la persona que
te atendia era una persona nueva, y ahi los comentarios no siempre suelen ser
directos, sino que suele ser como la tipica cara de sorpresa de: “oh, pero es ciego y
va a ser papd”, pero son cosas que a veces la gente piensa que uno no nota, pero
se notan harto. Y también el comentario de: “y cémo lo van a hacer para poder criar
a esta guaguita que viene en camino si los dos son ciegos”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 aios, 1 hija.
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“La mayoria de las familias a veces piensan: “ah, discapacidad, ni idea de tener
un hijo”. Si, es verdad. Es muy dificil en algunos aspectos, por ejemplo, hay pocas
personas que sus familias son sordas y reciben apoyo, pero si hay también
mayores familias que le quitan al hijo, por criticas, porque dicen que no pueden,
porque piensan que No van a ser capaces, porque no son responsables”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, 1 hijo.

Como se observa en los relatos, sigue existiendo un prejuicio hacia las personas
con discapacidad que se mantiene vigente. A pesar de todos los cambios
realizados a nivel de normativas, como lo expresado en la Ley N°20.422, en sus
distintos articulos que hablan sobre la igualdad, reconocimiento y derechos de
las personas con discapacidad, se mantienen los prejuicios o acciones
discriminatorias con este colectivo.

Resulta de gran importancia seguir trabajando activamente en la divulgacion

y difusion sobre el trato hacia personas con discapacidad e invitar a todas las
personas a conocer mds sobre la inclusién, incentivar la creacidon de material en
diversos formatos accesibles, para derribar los prejuicios y estereotipos que
existen sobre las personas con discapacidad en relacion a la maternidad y
paternidad.

Personas con discapacidad que no son padres o madres

Para las personas con discapacidad o sus parejas, que no han pasado por la
etapa de embarazo y nacimiento, también se les consulté respecto a sus
opiniones y expectativas que tienen sobre estas etapas.

En la consulta publica, frente a la pregunta sobre cudles son los principales
motivos por lo que no han pasado, tanto la persona con discapacidad o su
pareja, por las etapas de embarazo y nacimiento, se obtienen las siguientes
categorias:
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Motivos

Dificultades de fertilidad
o declaracién de
incompatibilidad.

Dificultades econémicas.

Falta de programas
estatales que apoyen las
etapas de embarazo y
nacimiento.

Testimonio

“Por problemas de fertilidad”.
Respuesta 19 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 32 afos.

“No quedo embarazada”.
Respuesta 60 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 33 afios.

“Yo no puedo quedar embarazada”.
Respuesta 63 de consulta publica.
Mujer con discapacidad visual, 33 anos.

“Incompatibilidad biolégica”.
Respuesta 74 de consulta publica.
Mujer con discapacidad auditiva, 49 anos.

“Basicamente porque queremos tener la
situacién econémica para ser padres”.
Respuesta 25 de consulta publica.
Mujer con discapacidad visual, 25 aios.

“No tenemos los medios econémicos para tener
hijos y ademds nos conocimos tarde”.
Respuesta 29 de consulta publica.

Hombre con discapacidad fisica, 52 afios.

“Porque no contamos con la estabilidad
econémica a largo plazo [...]".

Respuesta 49 de consulta publica.

Mujer dentro del espectro autista, 25 afos.

“[...] Falta de apoyo del Estado”.
Respuesta 72 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 39 afios.
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Motivos

Miedo, desconocimiento
o preocupaciones por los
cuidados de hijos o hijas,
asi como de cuidados
propios.

Preocupaciones respecto
a la herencia genética.

Otras prioridades
como estudios, trabajo,
desarrollo personal,
entre otros.

Testimonio

“He desechado la maternidad, ya que soy
dependiente de terceras personas y no podria
cuidar de un hijo o hija”.

Respuesta 22 de consulta publica.

Muijer con discapacidad fisica, 40 afios.

“Temor a tener poca autonomia fisica como madre”.
Respuesta 47 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 38 afios.

“Temores con respecto al proceso de embarazo y
nacimiento y dudas de aln hacerlo”.

Respuesta 5 de consulta publica. Persona no binaria
con discapacidad fisica y mental, 29 afios.

“[...] No quiero gestar por mi enfermedad genética”.
Respuesta 13 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 24 afios.

“[...] Desconocimiento respecto a genética”.
Respuesta 17 de consulta publica.
Mujer con discapacidad fisica, 34 afios.

“Primero, porque queriamos estudiar, trabajar, y
juntar dinero, para tener una buena situacién al
momento de tener un hijo. Y ahora, es porque no
puedo tener hijos”.

Respuesta 66 de consulta pUblica. Mujer con
discapacidad fisica y visual, 33 afios.

“En su minuto cuando tenia pareja nos cuiddbamos
con métodos como condén y después usé Implanon,
porque estdbamos pololeando, no queriamos
formalizar, yo estudiaba en la universidad y él tenia
un trabajo mal remunerado™.

Respuesta 15 de consulta pUblica. Mujer con
discapacidad fisica, 29 afos.

“AUn considero es muy pronto para la maternidad”.

Respuesta 70 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 25 afos.

75



Motivos Testimonio

“[...] Adn necesitamos dedicarnos a nuestros
proyectos personales”.

Respuesta 49 de consulta publica. Mujer dentro del
espectro autista, 25 anos.

Problemas de salud “Mala salud mental”.
mental Respuesta 48 de consulta publica. Persona no
binaria dentro del espectro autista, 26 anos.

“Razones econdémicas y psicoldgicas. Yo no me siento
preparada, tengo dificultades con actividades diarias
como la comida, el aseo personal y de la casa, olvido
muchas cosas que las demds personas no y necesito
bastante ayuda para organizar mi dia a dia y tareas del
hogar. Con un hijo/a no sé cémo seria”.

Respuesta 50 de consulta publica. Mujer dentro

del espectro autista, 29 afos.

Al consultar a las personas que no han vivido las etapas de embarazo y
nacimiento, sobre su deseo de ser madres o padres, se declara que un 34% no
tiene hijas ni hijos, pero quisiera tener, el 24% no tiene hijas ni hijos y no sabe
aln si quiere tener, un 16% no tiene hijas ni hijos y no quisiera tener, un 13%
ha intentado, pero no ha podido tener hijos o hijas y el 13% restante son datos
perdidos.

Por otra parte, también se percibe de las entrevistas, que algunas personas
con discapacidad no se visualizan en un rol de madre o padre, por motivos
asociados a su discapacidad, como el siguiente relato:

“Solamente lo he pensado, pero no lo intenté, porque apenas me cuido yo. [...]
No, si yo tengo ganas [de tener hijos o hijas], me gustan, pero no creo que lo
haga porque yo me encontré con una discapacidad, apenas se desenvuelve uno
y cdmo va a desenvolver a otra persona. Imaginate que cuando tiene un afo
hay que estar pendiente de lo que hace porque las guaguas, sobre todo por
eso, es por eso lo pienso yo”.

Laura, mujer con discapacidad visual, 46 afos, no tiene hijos o hijas.
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En relacién a las principales dudas que tienen las personas con discapacidad
que no tienen hijos o hijas, sobre las etapas de embarazo y nacimiento que
pueden vivir las madres y padres con discapacidad, se resumen en las siguientes
categorias:

Necesidad de informacién sobre el proceso de embarazo y nacimiento para
personas con discapacidad, considerando las preocupaciones sobre el
cuidado de los hijos o hijas debido a las capacidades fisicas o comunicativas.

Apoyo psicolbgico y de profesionales de la salud, considerando los
diversos temores que existen en personas con discapacidad para abordar
la maternidad y paternidad sin los apoyos necesarios, habiendo una alta
carga emocional por las preocupaciones de cémo atender a los hijos o hijas
teniendo una discapacidad.

Preocupacién si el personal de salud estd capacitado o no para la atencién
de personas con discapacidad en las etapas de embarazo y nacimiento, de
sus derechos y la correcta entrega de informacion.

Necesidad de informacion sobre fertilidad y compatibilidad fisica para ser
madres o padres.

Necesidad de informacién sobre salud sexual y reproductiva para personas
con discapacidad.

Proceso de adopcion para personas con discapacidad, ya que es una opcion
que se considera al momento de decidir ser madres o padres.

Saber sobre ajustes razonables y apoyos tecnologicos, comlinmente
conocidas como ayudas técnicas, para apoyar el embarazo o nacimiento.
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En esta seccidn se conocerdn los principales conceptos relacionados al proceso
de aborto, su clasificaciéon segun origen del proceso o su condicién legal,
abordando los aspectos normativos en Chile. También se presentan los
resultados de la aplicacién de la consulta publica y las entrevistas a personas
con discapacidad, conociendo sus experiencias y desafios en esta etapa.

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), el aborto se define como
cualquier interrupcion del embarazo antes de la viabilidad fetal, es decir hasta
las 22 semanas o los 500 gramos de peso del feto (Biblioteca del Congreso
Nacional de Chile, 2015, citando a la OMS, 1994). Viabilidad fetal quiere decir
que el feto puede sobrevivir fuera del Utero, aunque sea con medidas de soporte.

Existen diferentes tipos abortos, y en esta publicacién se abordardn segun el
origen del proceso de aborto, ya sea espontdneo o provocado, y segln su
condicién legal, pudiendo ser penalizado o despenalizado. A continuacion,
se mencionan algunos de ellos.




4.1 Aborto segun origen del proceso

Aborto espontaneo

El aborto espontdneo corresponde a la interrupcion del embarazo cuando no existe
intervencion de la persona embarazada o de una tercera persona.

También se conoce como la interrupcién involuntaria del embarazo.

Cuando ocurre un aborto espontdneo, la persona suele ser atendida en espacios
de salud seguros que evitan las infecciones. Por ello, usualmente los abortos
espontdneos terminan en un proceso sin infeccidn, es decir aséptico.

El aborto espontdneo tiene causas variadas, por ejemplo, enfermedades o
patologias genéticas incompatibles con la vida, asi como accidentes que pueden
afectar a la persona embarazada (Molina, 2019).

Aborto inducido

El aborto inducido corresponde a la interrupcién del embarazo debido a acciones
de la persona embarazada o de terceros, que estimulan la expulsion del embrién
o feto.

También se conoce como la interrupcién voluntaria del embarazo (IVE) o aborto
provocado.

Los abortos inducidos tienen altas probabilidades de tener consecuencias de
infeccién, es decir, pasar por procesos sépticos, ya que suelen realizarse en
espacios sin las condiciones sanitarias adecuadas (Molina, 2019).

El aborto inducido tiene causas variadas, que, de acuerdo a la literatura, puede ser
por motivos médicos o terapéuticos, por motivos éticos como resultados de una
violacién, por razones socioeconémicas, por el derecho a eleccién de las mujeres,
entre otras (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2015).
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Es frecuente que las personas embarazadas lleguen al aborto asustadas y
sobrepasadas por las emociones. Para muchas, es una situaciéon de crisis.

En general, estdn afectadas por una experiencia estresante y, dado que la
sexualidad es un dmbito de la vida en que se desarrollan relaciones afectivas,
se acompana, adicionalmente, de un sentimiento de especial vulnerabilidad e
injusticia.

Se espera que todas las personas que trabajan en los servicios de gineco-
obstetricia, como profesionales, técnicos, auxiliares y administrativos, tengan
un trato digno y respetuoso en todo momento y en cualquier circunstancia
(MINSAL, 2012). Ademas, se debe velar por usar un lenguaje adecuado y

claro durante la atencién, y en el caso de personas con discapacidad, deben
recibir informacién necesaria y comprensible por intermedio del personal del
establecimiento de salud, si estuviera disponible, o con el apoyo de una tercera
persona designada por la misma persona con discapacidad.
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4.2 Aborto segun condicién legal

Aborto penalizado

De acuerdo con el Cédigo Penal chileno, existen 6 diferentes figuras legales que
condenan el aborto segln sea la persona que la realiza y/o las condiciones en que
se practica (Lampert, P. & Ferndndez, G., 2021).

Con la condena, las mujeres arriesgan entre 3 afos y un dia a 5 aios de presidio
por realizarse un aborto inducido.

Interrupcion voluntaria del embarazo despenalizado

En 2017 se aprobé la Ley N°21.030 que regula la despenalizacion de la
interrupcién del embarazo en 3 causales (MINSAL, 2017). Esta ley autoriza la
interrupcién del embarazo, bajo la voluntad de la persona que estd embarazada 'y
debe ser realizada por un médico cirujano.

Las 3 causales en las que estd despenalizada la interrupcion voluntaria del
embarazo se dan cuando:

“La mujer se encuentre en riesgo vital, de modo que la interrupcion del
embarazo evite un peligro para su vida”. Este diagnostico debe ser
confirmado por la o el médico especialista, evaluando cada caso y
ademds considerando un listado de patologias incluidas en la ley. Esta
causal no tiene limite de tiempo, debido a que se puede plantear una
vez establecido el diagnéstico, por lo tanto, la interrupcion puede ser
considerada en cualquier trimestre o semanas del embarazo.

“El embrion o feto padezca una patologia congénita adquirida o genética,
incompatible con la vida extrauterina independiente, en todo caso de
cardcter letal”. Este diagnéstico debe ser ratificado por dos especialistas
médicos, los cuales emitirdn un informe donde se explicite la imposibilidad de
vida fetal extrauterina. Con este diagnéstico realizado se puede decidir la
interrupcién, en cualquier trimestre del embarazo o semanas.
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“Sea resultado de una violacion, siempre que no hayan transcurrido mas de
12 semanas de gestacion. Tratandose de una nifa menor de 14 aios, la
interrupcion del embarazo podra realizarse siempre que no hayan
transcurrido mas de 14 semanas de gestacion”. Esta causal no requiere la
existencia previa de una denuncia de la violacién para poder ser considerada
causal, si no sélo el relato coherente frente al equipo de salud a cargo de
acompanar las interrupciones. No obstante, los jefes de establecimientos
podrian presentar una denuncia de oficio para el caso de menores de 18 afos.
Esta causal considera como limite de tiempo para ser aplicada, 12 semanas de
gestacion en mayores de 14 aios y hasta 14 semanas de gestaciéon en menores
de 14 aios.

La Ley N°20.030 establece una serie de medidas de acompafiamiento y atencién
integral a las personas que han recurrido al aborto en 3 causales. Este
acompafamiento es personalizado y sélo puede aplicarse si la persona
embarazada lo autoriza. Es realizado durante el proceso de discernimiento, asi
como en la etapa posterior a la toma de decision de la interrupcion del embarazo
(MINSAL, 2018b).
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4.3 Aborto y personas con discapacidad

La Ley N°21.030 que regula la despenalizacién de la interrupcion voluntaria del
embarazo en 3 causales del Ministerio de Salud (2017), establece que para hacer
efectiva cualquiera de estas causales, la persona embarazada debe

manifestar su voluntad de interrumpir el embarazo de manera expresa, previa

y por escrito. En el caso de personas que no puedan manifestar su voluntad de
forma expresa, previa y por escrito, se deben tener en consideracién las
siguientes situaciones:

Se aplicard lo establecido en la Ley N°20.584 que regula los derechos y
deberes que tienen las personas en relacion con acciones vinculadas a

su atencién en salud, del Ministerio de Salud (2012), especialmente en su
articulo 15:

° Letra b): No se requerird de la manifestacién de voluntad en las
situaciones respectivas de riesgo vital o secuela funcional graves, estando
la persona en una situaciéon que no puede manifestar su voluntad, ni se
pueda obtener el consentimiento de su representante legal, apoderado o
cuidador/a;

° Letra c): Corresponde a la situacion de que la persona estd incapacitada
de manifestar su voluntad y no es posible obtenerla de su representante
legal. Sin perjuicio de lo anterior, deben aplicarse los mecanismos que se
mencionan en el siguiente parrafo.

Para las personas con discapacidad que tengan una discapacidad visual,
auditiva o mental, tanto psiquica como intelectual, que no han sido
declaradas interdictas y que no puedan darse a entender por escrito, se
deben disponer medios alternativos de comunicacién para que puedan
brindar su consentimiento, de acuerdo a lo dispuesto en la Ley N°20.422
sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de las personas con
discapacidad del Ministerio de Desarrollo Social y Familia (2010).

Esta ley, si bien no menciona explicitamente los medios alternativos de
comunicacién, en su articulo 12 dice que “la atencién de las personas con
discapacidad en situaciéon de dependencia deberd facilitar una existencia
auténoma en su medio habitual y proporcionar un trato digno en todos los
dmbitos de su vida personal, familiar y social” (p. 4).
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Si la persona ha sido declarada interdicta por causas de demencia, es el
representante legal quien deberd autorizar la intervencion, aunque se
recomienda tener en consideracién la opinién de la persona interdicta, salvo
en los casos en que no pueda emitirla.

Adicionalmente, la Ley N°21.030 dispone que toda mujer, incluidas las mujeres
con discapacidad, si han sido discriminadas arbitrariamente, entre ellas por
motivos de discapacidad, en el proceso de acompanamiento dentro del proceso
de interrupcion voluntaria de embarazo en 3 causales, podrd tomar acciones
sobre discriminaciéon arbitraria contempladas en la Ley N°20.609 que establece

medidas contra la discriminacién (Ministerio Secretaria General de Gobierno,
2012).
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4.4 Andlisis de investigacion sobre aborto

De acuerdo a los resultados de la consulta publica y las entrevistas realizadas en
esta iniciativa, sobre temas de interés en maternidad y paternidad de personas
con discapacidad, es posible analizar diversos temas en materia de aborto.

Los resultados de la aplicacién de la consulta publica realizada en esta iniciativa,
se observa que, en relacién a la interrupcion del embarazo, el 70% de
participantes indica que no han vivido este proceso, el 24% indica que si han
vivido este proceso sélo de forma espontdnea, y un 6% prefiere no contestar.

Respecto a la atencién recibida en el proceso de aborto, de las personas que
lo han vivido, se aprecia que el 77,8% indica que le proporcionaron informacion
sobre el proceso, un 22,2% indica que no aplica o no responde.

En la consulta publica, aparecieron diferentes tematicas a las que no tuvieron
acceso en la etapa de embarazo, pero se destaca que, una persona indic6 que le
hubiese gustado tener mayor informacion sobre el aborto.

Las entrevistas permitieron profundizar los casos de personas que vivieron algin
aborto y todas quienes manifestaron haberlo vivido, indicaron que fueron
abortos espontdneos. Indagando sobre estas experiencias y como lo vivieron
desde la discapacidad, nuevamente se evidencia falta de accesibilidad en el
mobiliario clinico, como relata una de las entrevistadas.

“Como a los 2 o 3 dias tuve ese aborto espontdneo, y ahi fui al sistema privado, y
ahi obviamente que las condiciones son distintas. Me costaba subir a las camillas,
la camilla donde te hacen las evaluaciones”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 afios, 2 hijos.
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Uno de los temas mds frecuentes en las entrevistas, es la falta de

acompaiamiento psicoldgico en el proceso, tal como se evidencia en los
siguientes relatos.

Entrevistadora: “Y en ese proceso [de aborto], ;les entregaron algin apoyo
psicologico?”.
Entrevistado: “No, no, en esa parte nunca tuvimos psicélogo”.

Antonio, hombre con discapacidad fisica, 51 afos, 1 hijo y 1 hija.

“Con la pérdida no hubo apoyo psicoldgico, en ninguno de los dos en realidad”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 afos, 2 hijos.

“En ese momento fue como un colapso emocional muy grande. [...] Apoyo
psicolégico de parte del mismo consultorio y hospital, no, no hubo. Mi Unico

apoyo en ese momento fue mi pareja, en ambas situaciones, fue como el soporte
que tuve, porque fue la segunda pérdida, fue como la mds significativa de cierta
forma, porque la primera pérdida yo ni siquiera tenia idea que estaba embarazada,
simplemente llegué por el sangrado, llegué al hospital”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 afos, 1 hija.

Tal como se aprecia en los resultados de las entrevistas y la consulta, el tema del
aborto sigue siendo relegado en la atencién de salud. Existe una alta necesidad
de mobiliario adecuado para personas con discapacidad y un acompaiamiento
psicolégico durante y posterior al proceso si la persona manifiesta requerirlo.

Esta informacién permite establecer las bases para plantear una revisién de los

procedimientos o protocolos para atender a las personas con discapacidad que
viven un aborto.
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5. Recomendaciones

De acuerdo a la revisiéon de la literatura, de las experiencias de personas

con discapacidad, asi como a partir de la experiencia de profesionales de la i
salud que asesoraron esta iniciativa, se realizan algunas recomendaciones

para aumentar el conocimiento sobre los derechos que tienen las personas

con discapacidad respecto al trato y atencién en la etapa de embarazo. Estas
recomendaciones también tiene como objetivo facilitar el acceso de personas

con discapacidad a los servicios asociados a la etapa de embarazo.

Cabe destacar que estas recomendaciones no son exhaustivas, sino que marcan

una base para contribuir en mejoras continuas en esta tematica. Inicialmente se
describen recomendaciones generales para las 3 etapas de planificacién familiar,
embarazo y aborto y posteriormente se desarrollan recomendaciones especificas )
para cada etapa.

S
:
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5.1 Generales

Se recomienda a profesionales de la salud, familiares de personas con
discapacidad y sociedad en general, evitar las actitudes estereotipadas

o discriminatorias que senalan a las personas con discapacidad como
asexuadas. Recordar que las personas con discapacidad tienen el derecho de
acceder a informacién y anticoncepcién de acuerdo a su propia decisién, en el
ejercicio de su autonomia, asi como a decidir quedar embarazadas o no.

Se recomienda a profesionales de la salud, no cuestionar a una persona
con discapacidad que desea acceder a informacion sobre salud sexual y
reproductiva o si estd embarazada, pues aquello es considerado un acto de
discriminaciéon por motivo de discapacidad.

No asumir que las personas con discapacidad no pueden o no deben tener
vida sexual activa o quedar embarazadas. Las personas con discapacidad
pueden tomar la decision sobre su sexualidad, por lo tanto, se le debe
brindar informacién sobre los distintos temas que implica la salud sexual
y reproductiva, incluida la planificacién familiar, embarazo y aborto, en
igualdad de condiciones.

Cuando la persona estd agendando una cita médica, consultarle si requiere
adaptaciones, de modo que el personal esté preparado para su atencién.

Disponer y ofrecer a personas con discapacidad, consultas a domicilio
semanales, mensuales o la periodicidad que corrsponda (Hesperian,
2008), para sus atenciones en salud sexual y reproductiva, como entregar
anticonceptivos o controles prenatales.

En la atencién de salud, se recomienda dirigirse a la persona con
discapacidad que estd siendo sujeta de la atencién, no a su o sus
acompanantes.

Se sugiere siempre consultar a la persona con discapacidad si requiere apoyo
para realizar una acciéon. Nunca dar por hecho que la persona requiere ayuda
e imponer un apoyo, asi como tampoco asumir que la persona no requiere
ayuda.

Permitir el ingreso con una persona acompanante, sélo en el caso que la
persona atendida lo solicite. No obligar a la persona con discapacidad a ir
acompanada por una tercera persona. Debe ser una decisién de la persona
con discapacidad.
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Para el examen fisico, que implica revision vaginal y del cuello del Gtero,
también la persona o la familia podria solicitar la presencia de una tercera
persona en el box. Esta solicitud se puede aceptar, pero se debe tomar en
cuenta que, por el principio de confidencialidad, no es recomendado que esta
tercera persona esté mirando el examen fisico que se realiza. En cambio,
puede esperar en un lugar del box donde el resguardo de la intimidad fisica
de quien consulta sea protegida.

Informar a la persona si su condicion de salud es hereditaria, con la finalidad
de conocer mejor lo que implica el diagnéstico, los posibles tratamientos

y otras acciones relacionadas. De esta manera, la persona podra tomar
decisiones con la informacién con la que cuenta.

Se recomienda generar espacios de conversacion y compartir experiencias
entre personas con diferentes discapacidades. Por ejemplo, se pueden crear
grupos de apoyo online, para comunicacién de dudas, sentires y necesidad
de apoyo a través de redes sociales para facilitar la inclusién. Se puede
utilizar aplicaciones como Whatsapp, Facebook, entre otras que facilitan la
comunicacion.

Para obtener informaciéon en formatos accesibles sobre planificaciéon familiar,

embarazo y aborto, visitar el sitio maternidadypaternidadinclusiva.cedeti.cl
donde se encuentra:

° La presente guia, que contiene un marco tedrico, los resultados de la
consulta publica y de entrevistas realizadas.

° Relatos de madres y padres con discapacidad.

Cdépsulas educativas con intérprete de Lengua de Sefias Chilenas,
subtitulado y narracion.

° |nformacion en Lectura Fécil.

Ademds, la presente guia ha sido impresa en formato Braille, y se
encuentra disponible en instituciones que atienden a personas con
discapacidad visual.

Para conocer los lugares indicados visita la pagina web de esta iniciativa.
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Discapacidad motora

Los servicios de salud, tanto publicos como privados, deben cumplir con las
medidas de accesibilidad arquitectonica que se establecen en la Ordenanza
General de Urbanismo y Construccién - OGUC, a través del Decreto 50 del
Ministerio de Vivienda y Urbanismo (2016). Si bien esta norma beneficia a
diversos tipos de discapacidad, el mayor impacto se da en personas con
discapacidad fisica.

Organizar los servicios comunitarios, municipales u otros, que permitan
proporcionar transporte adecuado especialmente a las necesidades de las
personas que usan sillas de ruedas, muletas, o que tienen dificultad para
caminar y que sea gratuito para las personas con discapacidad (Hesperian,
2008).

Sobre el mobiliario en los centros de salud, se recomienda tener camillas
ginecoldgicas con regulacién de altura, que permita a personas de talla
baja, personas usuarias de sillas de ruedas o con movilidad reducida en
general, poder instalarse en ella con mayor comodidad. Finalmente, esta
recomendaciéon también es un beneficio para personas sin discapacidad.

Se sugiere contar con gruas de transferencia o tablas de transferencia, para
personas que deben trasladarse de una silla de ruedas a una camilla. Sin
embargo, es necesario que las grdas estén en buenas condiciones y sean
maniobradas por personal que conozca su funcionamiento para evitar caidas.

Si la persona es usuaria de silla de ruedas, y no logra subir a la camilla
de forma auténoma, el examen fisico se podria realizar en la misma silla,
mientras no genere una incomodidad a la persona con discapacidad,
resguardando todas las medidas de higiene.

Se sugiere contar con servicios higiénicos accesibles, con el espacio adecuado
segun la norma, para que pueda ingresar la persona usuaria de silla de
ruedas de manera individual o acompanada. Esto implica altura correcta del
inodoro y lavamanos, contar con un apoyabrazos articulado, espacio para
girar, entre otros que permitan el acceso a un servicio seguro.

En el caso de procedimientos que requieren cambiarse de ropa, tanto

para atencién como exdmenes, deben existir espacios que resguarden la
privacidad y que cumplan con las medidas de accesibilidad para hacer esta
accién, por ejemplo, con espacio para sillas de ruedas, asientos de diferentes
alturas y barras de apoyo.
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Disponer en las puertas, tanto de acceso principal como en box de atencion,
asi como en servicios higiénicos, manillas tipo palanca, no de pomo.

En la atencién a personas con discapacidad fisica, se sugiere que las
personas que atienden se sienten, de modo que puedan quedar de frente a
la persona que sea de talla baja o sea usuaria de silla de ruedas (Hesperian,
2008).

Se recomienda no mover las muletas, baston, andador o silla de ruedas de
la persona con discapacidad, sin pedirle permiso y asegurarse de que se le
devuelven sus implementos al momento de irse de la consulta (Hesperian,
2008).

Si la persona con discapacidad usa silla de ruedas, se recomienda no tocar la
silla ni recargarse en ella, sin pedir su permiso (Hesperian, 2008).

Si una persona tiene dificultades para hablar, se recomienda pedirle que
repita todo lo que no se entienda (Hesperian, 2008).

Se recomienda hacer preguntas que puedan contestar con “si” o “no”
(Hesperian, 2008). Para algunas personas con discapacidad fisica resulta una
accién fatigante poder hablar, por ello es recomendable usar preguntas de
respuesta cerrada.

Cuando una persona no se exprese a través del habla, como en casos

mds severos, o tiene dificultades para la produccién del habla, se puede
solicitar o aceptar el uso de tecnologias para la comunicacion, como
tableros fisicos o digitales de comunicacién. Eventualmente podria requerir
de otros profesionales de la salud que conozcan estas tecnologias, como
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionales u otros.
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Discapacidad visual

Se recomienda brindar informacién a personas con discapacidad visual, en
formatos alternativos, como Braille, audio, o incluso en documentos digitales,
envidndolo a sus correos electrénicos, por ejemplo, ya que actualmente, cada
vez mds personas ciegas utilizan lectores de pantalla.

Para el uso de lectores de pantalla, se sugiere tener precaucién que el
documento digital esté en procesadores de texto, como Word, PDF accesible,
PowerPoint, entre otros. Hay que considerar que las nuevas versiones de Office
cuentan con una opcién de revisién de accesibilidad, que facilita el uso de
lectores de pantalla. Si es una imagen escaneada, esta debe ser traspasada a
un texto plano utilizando la tecnologia de reconocimiento 6ptico de caracteres.

Si la informacién serd entregada en imdgenes, se debe agregar descripciones
de imdgenes o realizar una descripcién detallada mediante formatos audibles.

Se sugiere disponer de informaciéon en macrotipo para personas con baja
vision. Los macrotipos son textos que incluyen tamanos mds grandes de
tipografias, que permiten una lectura mas accesible, con mejor contraste e
imagenes que son mds fdciles de reconocer.

Se sugiere disponer de informacion en audio, pudiendo relatar el contenido de
material informativo preexistente y dejarlo alojado en alguna pdgina web o
almacenarlo en su computador y enviarlo por correo electrénico u otros medios.

Dentro de lo posible, tener informacién en formato Braille como alternativa
para personas con discapacidad visual que saben leer este formato.

Se recomienda guiar a la persona hacia los lugares donde se requiere, por ejemplo,
hacia la camilla, la pesa, u otros espacios. Se debe preguntar siempre a la persona
cdmo prefiere ser guiada, sélo oralmente, o llevarla del brazo, entre otras formas.

Se sugiere siempre ir relatando los procedimientos que se realizan o se
realizardn. Si se hace un examen que implica tacto, informar de cada accién
que se esté realizando, por ejemplo “ahora te voy a examinar, para eso
recuéstate y voy a tocar tu abdomen ahora, ; me das permiso?”.

Se sugiere que en los procedimientos donde se utilicen instrumentos, estos
estén disponibles para demostracién tdctil. De esta manera, las personas
los pueden reconocer al tocarlos antes de ser utilizados. Por ejemplo, si se
estd en una actividad formativa mostrar un espéculo antes de realizar el
procedimiento de toma de muestra de un examen Papanicolau o demostrar
otros instrumentos como fantomas, auscultador de latidos, entre otros.
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Si un profesional de la salud o asistente llega a una habitacién donde esté
una persona con discapacidad visual, se sugiere saludar y presentarse, y
luego despedirse antes de irse o avisar que se aleja (Hesperian, 2008).

Evitar el uso de sefas o gestos. Se recomienda explicar de manera directa,
sustituyendo el uso de gestos, por palabras.

Es recomendable que los documentos en papel que se entregan a la persona,
se diferencien con una marca tdctil, por ejemplo, en la esquina de un
documento poner un corchete, en otro documento una perforacién, en otro
doblar la esquina. Con estas estrategias, la persona podrd identificar los
documentos, por ejemplo, diferenciar una orden de examen de una receta
médica. Asi pueden hacer uso de los documentos de manera auténoma

y evitando que los entreguen sin saber lo que contienen. Si la persona no
identifica cada documento, se crea una situacion que podria ponerla en una
vulneracién de la confidencialidad en diagnésticos o derivaciones.

Se sugiere usar materiales o modelos anatémicos con volumen para informar
sobre los diferentes procesos, que permitan el reconocimiento tdactil de
objetos que apoyen la informacién entregada. Por ejemplo, la forma del Gtero
se podria modelar con porcelana en frio o bien con lana mediante un tejido
en amigurumi, entre otros materiales, como greda, papel maché, etc., que
permitan comprender mejor lo que informan los profesionales de la salud.

Es importante utilizar coordenadas espaciales para orientar la ubicaciéon de
lo que se describe (Ministerio de Salud Pudblica Uruguay, 2020). Por ejemplo,
si se describe una imagen del sistema reproductor femenino, indicar en

qué parte se encuentra un ovario respecto al Gtero. También se sugiere no
usar términos inespecificos, cuya comprensién requiere tener en cuenta la
posicion en el espacio, tales como “aqui”, “alli”, “éste”, “aquel”. En su lugar, se
sugiere utilizar términos con una referencia espacial comprensible, tales como

“delante o detrds de ti, a tu izquierda”, entre otras orientaciones.

Hay situaciones, por ejemplo, de ruido ambiental, en las que, para
comprender lo que se habla, se recurre habitualmente al apoyo de la lectura
labial. Las personas con discapacidad visual no pueden contar con ese
recurso. Por eso se recomienda procurar hablarles a corta distancia y tener
cuidado de que no haya ruidos o interferencias mientras se habla.

Para traspasar informacion de un texto escrito a audio se puede usar la
herramienta RoboBraille, la que es gratuita y estd disponible en: http://www.

cedeti.cl/recursos-gratuitos/tecnologias-inclusivas/robobraille/
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Discapacidad auditiva

Se sugiere prestar atencién si una persona no responde al llamado a viva voz
para ser atendida, podria ser una persona con discapacidad auditiva. Para
evitar estas dificultades, se recomienda usar pantallas de llamado o bien
escribir el nombre de la persona en una hoja.

Cuando se atiende a una persona con discapacidad auditiva, se recomienda
consultar a la persona sobre qué mecanismos son los mas apropiados para
comunicarse. Entre las opciones se encuentran lengua de sefias, lectura

de labios o comunicacién de forma escrita. También podria pedir utilizar
pictogramas u otros medios, por lo que se recomienda contar con estas
diferentes opciones de comunicacion.

Se debe disponer de interpretacion de Lengua de Sefas que permita
atender a personas sordas que utilizan este mecanismo de comunicacién,
respondiendo a la Ley N°21.303 (Ministerio de Desarrollo Social y Familia,
2019), que busca promover el uso de la lengua de seias, donde el Estado
reconoce y se obliga a asegurar el acceso a servicios de salud, entre otros, en
Lengua de Sefas. En la actualidad, existen servicios presenciales o remotos
con conexién por videoconferencia a través de tecnologia, por medio de
servicios bajo demanda. Si no es posible hacerlo rdpidamente, se puede
permitir un acompanante que la persona con discapacidad auditiva decida,
pero no es lo mdas recomendable, ya que se debe respetar el derecho a la
privacidad y confidencialidad de la persona. Por ejemplo, si una joven sorda
requiere el uso de anticonceptivos y el personal de salud le consulta sobre
su actividad sexual, podria ser incobmodo si su intérprete acompafiante es su
madre o padre.

Para personas con discapacidad auditiva que conocen la lectoescritura,

se sugiere a las personas que la atienden, que utilicen un transcriptor
automatico de voz a texto, por ejemplo, usando el dictado por voz de Word o
documentos de Google Drive.

En el caso de comunicacién en formato escrito, se puede escribir en un papel
con lapiz o bien en una hoja en blanco en el computador, con macrotipo si la
persona con discapacidad estd alejada del computador.

Se sugiere esperar a que la persona le solicite que hable més fuerte o

le pida modular mejor. Se recomienda no gritar ni exagerar su forma de
hablar (Hesperian, 2008), ya que es posible que por muy alto que hable, la
persona no escuche, ademds podria afectar directamente el derecho a la
confidencialidad al exponer el caso a través de los muros.
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Se sugiere que, al entregar informacion, sea con la cara descubierta donde se
pueda leer los labios, hablar de frente, a la misma altura, con una iluminacién
suficiente. Hay que considerar que no todas las personas con discapacidad
auditiva leen los labios (Ministerio de Salud Publica Uruguay, 2020), por tanto, este
podria ser Util solo para algunas personas o usado de manera complementaria.

No se debe pedir a la persona que se quite los audifonos, ya que no hay

necesidad de hacerlo para ningln procedimiento (Ministerio de Salud Publica
Uruguay, 2020).

Al realizar el examen fisico vaginal y del cuello de Utero, se recomienda hacer
una sefa o llamar la atencion de la persona antes de la inspeccion, para que
el examen sea respetuoso e informado.

Discapacidad cognitiva y discapacidad psiquica

Se sugiere facilitar la toma de hora profesional para personas con
discapacidad, por ejemplo, flexibilizando horarios o protegiendo horas,
dependiendo de la dindmica de cada centro de salud. Esta accién evita las
largas esperas que causan nerviosismo y podrian desencadenar una crisis.

Se sugiere entregar informacion de manera clara y sencilla sobre la forma de
usar los servicios de salud (Hesperian, 2008).

Se recomienda orientar al personal de la salud sobre el uso de lenguaje
sencillo y claro, y también dibujos y pictogramas, para explicar cosas a
las personas con discapacidad que tienen dificultades de aprendizaje o
comprensién (Hesperian, 2008).

Se recomienda usar palabras sencillas y oraciones breves (Hesperian, 2008).
No utilizar palabras muy dificiles o técnicas. Asegurarse de que la persona ha
comprendido, se pueden utilizar técnicas como el parafraseo, que es repetir la
informacién entregada por la otra persona para que esta la corrobore.

No cambiar el ritmo o tono de voz habitual, no es necesario hablar mas lento,

levantar la voz, o hablar con diminutivos, como “ito” e “ita”.

Se sugiere que el trato sea cortés y de forma paciente. No se debe tratar a la
persona de manera infantilizada (Hesperian, 2008).

Se recomienda disponer de informacién con la metodologia de lectura fécil o
pictogramas.
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Es importante permitirles dialogar y hacer preguntas sobre los temas que les
generan dudas.

Se sugiere contar con apoyos necesarios para tomar una decision.

Toda comunicacion debe ser clara y concreta, reforzando la informacién con
ejemplos que ilustren las situaciones (Ministerio de Salud Publica Uruguay, 2020).

Se sugiere contar con senalética adecuada y comprensible, que permita a
las personas encontrar los lugares de uso mds frecuente, por ejemplo, los
servicios higiénicos accesibles.

No olvidar que, aun siendo menor de 18 aios, o se haya declarado a la
persona interdicta, esta tiene:

° Derecho a la confidencialidad de la atencién y en caso de tener que

compartir informacion de la atencién, consultarles primero lo que se
informard, lo que no, y si estdn de acuerdo.

° Derecho a recibir informacién y a decidir sobre su salud sexual
y reproductiva.

Derecho a una atencién de la méxima calidad y con el acceso a las
tecnologias en salud.

Cuando una persona no se exprese oralmente porque no puede, por ejemplo
en casos mas severos, se puede solicitar o aceptar el uso de tecnologias
para la comunicacién, como tableros fisicos o virtuales de comunicacion.
Eventualmente podria requerir de otros profesionales de la salud que
conozcan estas tecnologias, como terapeutas ocupacionales u otros.

Cuando se soliciten exdmenes de laboratorio, estos deben ir escritos de forma
clara, con horarios y con las indicaciones previas al examen. Por ejemplo, en

el caso de que necesite explicar qué es el “ayuno” para la realizacién de la
prueba de glicemia en ayunas, ya que se debe acudir sin comer por al menos
8 horas previas para la toma del examen.

Si se indican medicamentos como dcido félico, sulfato ferroso u otros,
entregar la receta con letra clara, que sea entendible por la persona, agregar
horarios y la dosis, o cantidad de medicamento, por escrito. Se le puede
asesorar para utilizar su dispositivo moévil con alarmas para sus tratamientos.

Siempre que sea posible, se sugiere permitir que la persona grabe la
conversacion para poder volver a escucharla en casa, especialmente las
indicaciones. De esta forma, se permite una mejor comprensiéon de la
informacién que se da en la visita.

96



5.2 Recomendaciones especificas

Planificacion familiar

Si un método anticonceptivo es el mds apropiado para la persona con
discapacidad, pero es poco accesible, buscar en conjunto con la persona la
forma en que pueda utilizarlo o buscar otras opciones.

Para el uso de pildoras anticonceptivas, sus envases suelen tener una marca
para orientar el orden de las pildoras, que pueda guiar a personas con
discapacidad visual. En caso de no tenerlas, se sugiere generar una marca,
por ejemplo, con una pequefia perforaciéon en una zona sin pildoras o bien
marcando con silicona, entre otras.

No imponer ni cuestionar las decisiones de planificacién familiar de personas
con discapacidad.

Embarazo

Evaluar los medicamentos que la persona embarazada estd consumiendo y
evaluar riesgos para el feto.

Para el caso de personas con discapacidad motora:

° Estando la persona embarazada y si requiere asistencia para subir a la
camilla, evitar transferirla de forma que presione su abdomen. Cuidar
espalda y articulaciones.

° Evaluar las ayudas técnicas que usa la persona, que podria hacer que se
modifiquen por los cambios que se generan en los diferentes trimestres
del embarazo. Por ejemplo, si el uso de andadores ya no lo puede usar
por el abdomen abultado, buscar otras formas de apoyo u otros tipos de
andadores.

° Silasilla de ruedas es compleja de usar por la posicion sedente que puede
presionar el abdomen, buscar alternativas al uso de sillas de ruedas.
Por ejemplo, sillas convencionales para descansar, que le permita estar en
posicion semisentada, o sillas de ruedas basculantes o reclinables.

° Al momento de realizar ecografias, se recomienda girar las pantallas, para
que la persona pueda ver a su bebé. Los ecégrafos también se pueden
acercar a la usuaria, ya que el equipo tiene ruedas para movilizarlo.
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Para el caso de personas con discapacidad visual:

° Para las ecografias, narrar y describir de manera verbal las imagenes
del ecégrafo a la persona con discapacidad visual, ya sea que esté
embarazada o sea la pareja de la persona embarazada, para saber qué
hay en pantalla. Lo ideal, luego de la ecografia, seria hacer una impresion
en 3D, por eso se anima a hacer convenios con organizaciones que
imprimen en esta modalidad en relieve.

° En casos de personas con baja vision, es importante poder contar con
monitores de gran tamano para proyectar la ecografia.

°  Permitir a la persona embarazada, o su pareja, cualquiera de ellas que
tenga una discapacidad visual, pueda usar el estetoscopio para sentir de
cerca los latidos del corazén del feto.

Para el caso de personas con discapacidad auditiva:

° Durante las ecografias permitir la presencia de una persona intérprete
de lengua de sefas que permita transmitir la informacién que se esté
dando respecto a la imagen, esto permitird también dar respuesta a sus
consultas.

Aborto

Es fundamental contar siempre con el consentimiento informado de

la persona que se estd atendiendo. El consentimiento informado es

un proceso de comunicacién e interaccion continua entre el paciente

y el personal sanitario, y una firma por si sola no es una indicacién de
consentimiento informado. [...] El consentimiento del paciente es necesario
independientemente del procedimiento, y la persona puede retirar su
consentimiento en cualquier momento segun el principio de una atencién
centrada en el paciente.

(ONU, 2019, p.14)

En este sentido, los profesionales de la salud deben adoptar una actitud
proactiva a la hora de facilitar la informacién y que la persona atendida pueda
dar su consentimiento o no, de forma informada y voluntaria. Para ello, la
informacién debe entregarse de forma comprensible, accesible y adecuada a
las necesidades de la persona atendida que tomard la decision. En el caso de
que la persona tenga discapacidad, se debe de tener especial cautela para
proporcionar informaciéon adecuada a sus necesidades y preferencias y ofrecer
todo el apoyo para que la persona pueda tomar la decision (ONU, 2019).

98



No asumir que las personas con discapacidad no pueden o no deben
abortar. Las personas con discapacidad pueden tomar la decision sobre la
interrupcion de su embarazo, segln el contexto legal en que se encuentren,
por ejemplo, en Chile, limitado a la interrupcion del aborto en 3 causales. Por
lo anterior, se le debe brindar informacién sobre el aborto en igualdad de
condiciones.

Cuando la persona esta en un proceso de aborto, consultarle a ella o sus
acompafantes si requiere adaptaciones, de modo que el personal pueda
adaptarse para su atencion.

Para el acompanamiento posterior a un aborto, se debe disponer y ofrecer a
personas con discapacidad, consultas a domicilio semanales, mensuales o la
periodicidad que corresponda (Hesperian, 2008).

En la atencién de salud, se recomienda dirigirse a la persona con
discapacidad que estd siendo sujeta de la atencién, no a su o sus
acompafiantes, a menos que se encuentre en una situacion critica de salud.
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Reclamos de Atencion en Salud

Si deseas presentar un reclamo porque consideras que no estds satisfecho
con la atencién que recibiste en salud, debes hacerlo a través de la Oficina
de Informacién Reclamo y Sugerencia (OIRS): https://oirs.minsal.cl

En la pdgina web de OIRS hay un espacio de “Preguntas Frecuentes” donde
se indica toda la informacién para realizar el proceso de reclamo o

sugerencia: https://oirs.minsal.cl/atencionusuario.aspx

En casos de reclamos o denuncias que incluyan otros procesos legales, se
pueden desarrollar procesos paralelos. Por ejemplo, en caso de denunciar
un abuso sexual por parte de profesionales de la salud, implicaran los
procesos propios de denuncia en Policia de Investigaciones (PDI) y peritaje
en el Servicio Médico Legal (SML). Esta informacién y guia puede ser
entregada por las mismas personas que atienden en la OIRS en cada
Centro de Salud, y las oficinas a nivel regional.

Cuando una persona realiza un reclamo, sugerencia o felicitaciones a
través de la OIRS, este no implica que durante el proceso de respuesta
haya mayores beneficios o perjuicio, es decir; el acceso a la atencién no se
puede restringir o detener por un proceso de reclamo o sugerencia.

Los derechos y deberes del paciente se deben continuar ejerciendo.

Los reclamos en atencion en salud se desarrollan bajo el amparo de la Ley

N°20.580 que resguarda los derechos y deberes de quienes se atienden en
sistema de salud publico o privado.
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