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Resumen

La poliomielitis es una enfermedad
aparentemente erradicada en Latinoamérica,
no obstante, las personas que adquirieron
el virus causante de esta enfermedad viven
con multiples secuelas, una de ellas es la
discapacidad fisica, pues el virus ataca las
neuronas de la médula espinal. Otras secuelas
se derivan especificamente por la condicién
de discapacidad, como la vivencia de barreras.
Estas barreras se agudizan si ademas de la
discapacidad se afaden otros factores a la
persona que las viven, por lo que se evidencian
efectos interseccionales. Por ello, este trabajo
tiene como objetivo mostrar la vivencia de esta
condicién por medio del testimonio de cinco
guatemaltecas, tres con secuelas de polio y dos
madres de personas que tuvieron la enfermedad.

Palabras clave: barreras, discapacidad
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Abstract

Poliomyelitis is a disease apparently
eradicated in Latin America, however, people
who acquired the virus that causes this
disease live with multiple consequences, one
of which is physical disability, since the virus
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attacks the neurons of the spinal cord. Other
consequences are derived specifically from the
disability condition, such as the experience of
barriers. These barriers become more acute ff,
in addition to the disability, other factors are
added to the person who experiences them,
for which intersectional effects are evident.
Therefore, this work aims to show the experience
of this condition through the testimony of five
Guatemalan women, three with sequelae of polio
and two mothers of people who had the disease.

Keywords: barriers, physical disability,
intersectionality, aftermath, virus

Introduccién

Este trabajo inicié con una investigacion
para el curso Memoria y Discapacidad de la
Maestria en Andlisis Social de la Discapacidad.
La misma fue realizada por Lizzeth Sénchez, Sara
Calderén, Maria Hernandez, Claudia Chew y
Lucrecia Escobar; a quienes se consulté por
escrito y dieron su consentimiento para poder
reconstruir el trabajo que es el que se presenta.
Por lo anterior el trabajo que se presenta es una
nueva version del proyecto La poliomielitis y las
mujeres.

El virus de la poliomielitis es una
enfermedad que ha sido considerada erradicada
en Guatemala, pero que aln existe en varios
paises del mundo. Las personas que adquirieron
el virus presentan secuelas psicolégicas, sociales
y fisicas debido a que afecta principalmente las
neuronas motoras. Detras de cada caso hay una
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historia que cuenta la experiencia de la persona,
su familia y quienes han compartido la vida con
ellos. Asi como la manera como cada uno ha
enfrentado las consecuencias de la poliomielitis,
pues la discapacidad les ha afectado en distintos
grados y es una de las razones por las que sus
vivencias son distintas.

Este trabajo tiene como objetivo hacer el ejercicio
de memoria donde se documente el testimonio
de cinco guatemaltecas, tres con secuela de
polio y dos madres de personas que tuvieron
la enfermedad. Se busca hacer evidente el
impacto de la epidemia de poliomielitis en el
pais alrededor de los afos 1962-1972. De igual
forma evidenciar las secuelas de este virus en
la vida personal, familiar, laboral y social en las
personas que lo adquirieron.

Para el efecto se han consultado, ademéas de los
testimonios, textos sobre el tema para contar
con sustento tedrico que permita ampliar la
visibilizacion de la situacion que cada persona
vive de acuerdo con su entorno social, los retos
que ha enfrentado, las barreras que ha tenido
que vencer y la manera como las personas los
perciben. Con las historias de estas mujeres se
han encontrado elementos compartidos como el
ser mujer con discapacidad, ser madre de un hijo
con discapacidad, el rol que juega la familia, el rol
de las instituciones, la materidad y las barreras y
adversidades que han tenido que vencer debido
a la discapacidad fisica que les causé la polio.
Ademas de conocer el contexto histdrico en el
cual se dio la epidemia de polio en el pais y las
implicaciones psicosociales que conlleva.

Este trabajo tiene por objetivos reflexionar la
experiencia de cinco mujeres guatemaltecas
respecto a las secuelas derivadas de la polio,
describir las principales condiciones de vida,
analizar diferencias y similitudes en su experiencia
respecto a las secuelas derivadas de la polio
e identificar las barreras a las que se han
enfrentado. La publicacion de este trabajo
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tiene mayor significado debido a que una de
las participantes mujeres fallecié pocos meses
después de participar en esta investigacioén por
el virus de covid-19. Se hace este trabajo como
un homenaje péstumo para Mara Herrearte EPD,
una mujer con discapacidad fisica como secuela
de la polio que luché para que sus derechos no
fueran violados y tener las mismas oportunidades
que los demas.

Aspectos metodolégicos
Método

Este trabajo de memoria y discapacidad
sobre la poliomielitis y las mujeres, se construye
bajo un enfoque cualitativo, pues se trata de
interpretar fenébmenos humanos a través de las
propias palabras de los participantes por medio
de sus testimonios (Balcazar et. al., 2013) y el
alcance de esta investigacion fue exploratorio.
El disefio de esta investigacion fue narrativo que
tiene como fin entender hechos, situaciones
o fenémenos que involucran pensamientos,
sentimientos, emociones e interacciones por
medio de experiencias compartidas por quienes
las vivieron (Herndndez, Fernédndez y Baptista,
2014). El método de recoleccion de datos fue la
entrevista a profundidad.

Instrumento

Para obtener la informacién se realizaron dos
entrevistas con cada participante. La primera
con el objetivo de conocer de manera general su
historia de vida respecto a la discapacidad fisica
como secuela de polio en madres y mujeres.
Esta entrevista fue no estructurada y se realizd
individualmente con cada participante en una
fecha y hora acordada con cada una.
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La segunda entrevista fue
semiestructurada y se tomaron como base los
elementos comunes extraidos de las primeras
entrevistas realizadas. Dichos elementos estan
enfocados en maternidad, apoyo familiar,
privacidad e intimidad, su experiencia en centros
o instituciones médicas y las barreras que han
vivido. Se realizé individualmente con cada
participante en una fecha y hora acordada con
cada una. Las entrevistas se realizaron con las
madres de manera personal y con las mujeres
adultas por medio de llamada telefénica y video-
llamada.

Analisis

Para el anélisis de las entrevistas se
utilizd la metodologia de andlisis de contenido,
las unidades de contexto son las entrevistas
realizadas, las unidades de registro son los
parrafos de las experiencias compartidas y las
categorias fueron creadas durante el anélisis
de los datos. La informacién se categorizé en
aspectos relativos a la discapacidad, género,
la relacion familiar, intimidad, maternidad y las
barreras. Ademas, cada integrante del equipo de
investigadoras transcribié y analizé una entrevista
y luego se discutié en grupo sobre los elementos
comunes (categorias) (Hernandez, Fernandez y
Baptista, 2014).

Aspectos éticos

Para realizar este proyecto se aplico a cada
participante un consentimiento informado. En
dicho documento se dio a conocer el objetivo del
proyecto y el procedimiento a seguir. También
como parte del mismo se les solicitd autorizacion
para grabar y discutir las entrevistas realizadas,
la utilizacién de su nombre o un pseuddnimo y
la divulgacion de la informacion obtenida.
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Caracteristicas del grupo participante

Para la seleccién de los participantes se
utilizé la técnica de muestra por conveniencia,
pues las personas debian presentar ciertas
caracteristicas como ser mujer o madre de una
persona con discapacidad fisica como secuela
del virus de la polio. Este trabajo se realizd con
cinco mujeres, entre ellas dos madres con edades
de 84 y 83 afos respectivamente y tres adultas
con secuelas de polio de 52, 54 y 57 afios de
edad. Las cinco participantes se reconocen
como mestizas. Cuatro de ellas residen en el
departamento de Guatemala, tres en la Ciudad
Capital y una en Mixco, mientras que solo
una participante reside en el interior del pais,
especificamente en Chimaltenango (Hernandez,
Ferndndez y Baptista, 2014).

Resultados y discusion

En este apartado se presentan los
resultados vinculados con la teoria que alude
al tema expuesto. Se realizd de esta manera
para poder tener una reflexién y conectar
directamente la experiencia de las participantes
con la condicion de discapacidad fisica como
secuela del virus de la polio y la informacién
documental. Después de realizar el analisis de
la informacién obtenida se lograron establecer
siete categorias o areas en que las participantes
coinciden en tener experiencias similares.

En la Figura 1 se evidencia que las mujeres
participantes coinciden en que han vivido méas
experiencias negativas vinculadas al hecho de
ser mujeres (intimidad, maternidad y ser quien
cuida a los hijos, entre otras) y a la condicion
de discapacidad fisica como secuela del virus
de la polio (barreras sociales, fisicas y atencién
médica, entre otras). Esto es una evidencia
que las mujeres participantes vivieron y siguen
teniendo efectos interseccionales. Un hecho
a resaltar es el apoyo familiar que cada una
recibié, principalmente de las miembros mujeres,
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pues fue comin que los padres o esposos se
separaran de la familia segun la informacion

obtenida.

Figura 1

Categorias en que coinciden las vivencias de las

participantes.

El apoyo
recibido por los
miembros de la
familia

Las barreras
que han vivido

Vivencia de
discapacidad

fisica

Mujeres
y las secuelas

de polio

La maternidad

Experiencias
vinculadas al
género

la relacién de la
intimidad por la
vivencia de

discapacidad

A continuacion, se presenta la Tabla 1
con los comentarios de las participantes de
acuerdo a cada categoria. En ella se muestra
que el apoyo familiar es vital, los comentarios de
las participantes muestran cémo la sociedad tiene
una deuda con las personas en condicién de
discapacidad para que puedan gozar de todos
sus derechos y libertades fundamentales. Esta
deuda empieza con la invisibilizacion de este
colectivo por los gobiernos de turno.
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Tabla 1

Comentarios de las experiencias de las mujeres

participantes segun cada categoria.

Categoria

Comentarios

Madre y mujeres: de acuerdo a los
roles sociales construidos.

Apoyo y relaciones familiares

Intimidad

“En la mafiana lo llevaba a terapia y por las tardes realizaba
sus ejercicios en casa” "“hice todo lo que pudo por él y no me
arrepiento de nada” (Participante 1).

“Desde entonces inicié todo un proceso que en ese momento
sentia que era un calvario al estar llevando a su hija de arriba
para abajo”

(Participante 2) refiriéndose a las dificultades que tenia al llevar
a su hijo a todas las terapias.

“Yo soy la tercera de mis trece hermanos, me tocé cuidar a
los mas pequefios, porque mi papa era alcohdlico y mi mama
trabajaba de lavar, planchar o lo que le saliera para podernos
alimentar” (Participante 4).

“Yo me quedé en el hospital cuando le dijeron a mi mama que
tenia polio, yo regresé del hospital a los 9 afios. Es un poco
raro, porque yo no conocia mi familia, solo conocia a unas
enfermeras” (Participante 3).

“Cuando me toco regresar a trabajar.. ., fue mi suegra quien le
hacia sus ejercicios en la casa” (Participante 1).

“Mi familia me apoyaba en darme de comery a sacarme y a
recibirme cuando llegaba en la noche” (Participante 3).

“Nosotras lo cambidbamos hasta que él pudo solo. La
ventaja siento que fue que tenia 3 hermanos varones y ellos le
ayudaron” (Participante 1)

“Pues para mi hija yo siempre fui la que se encargaba de
ayudarla a ir al bafo, cambiarse” al crecer, comenta: “En la
mafianita se bafia sola y lava su ropa sola. Ella se bafia en la
pila porque en el bafio no entra la silla. Nosotros la ayudamos.
Ella se cambia sola, se embellece sola. Ella se puede subir su
pantalén solita” (Participante 2)

“Los bafos no tienen puertas grandes ni espacios amplios, yo
no puedo entrar al bafio cuando lo necesito y muchas veces
tengo que hacer mis necesidades en otro lado como el patio
y en un bote” (Participante 3).
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Categoria

Comentarios

Maternidad

Sociales

“Siempre tuve miedo que algin hombre quisiera hacerle
algo a ella porque no se podia mover y no se defendiera”
(Participante 2)

“Tuve una experiencia de que me querian violar, una mi amiga
se dio cuenta y me ayudd y no dejé que pasara” (Participante 3).

“Para mi el momento en que me casé fue el resultado de mis
suefios y mucho mas cuando el médico me dijo que estaba
embarazada” (Participante 5)

“Estuve embarazada 2 veces y las dos veces perdi a mi bebé.
El segundo se me vino, fue algo muy doloroso. Yo ya no queria
tener hijos, pensaba en que si fuera normal no me pasaria
esto...” (Participante 3).

"“Yo decia, yo no sirvo para tener hijos, yo ya no quiero nada y
le dije al doctor que me hiciera una carta para que me operen,
en ese tiempo el IGSS no aprobaba eso, decian que no porque
luego se podrian arrepentir” (Participante 3).

“Mi pareja se fue con una persona normal” (Participante 4)
“yo solo tuve problemas en trasladarme de un lugar a otro
(por los buses), muchas veces los choferes me veian y no me
paraban” (Participante 4).

“en la calle me gritaban, yo que ustedes los tendria encerrados
en un asilo, o los tendria encerrados en alguiin lado” (Participante
3),

“Cuando he ido a restaurantes o lugares asi, me dicen ;Qué
hace aqui?, salgase, me dicen que me quite porque estorbo,
por mi silla de ruedas” (Participante 3).

El trabajo que yo realizaba era para que me pagaran Q10 mil,
pero solo me pagaban Q2,900" Pparticipante 5).

“En el colegio si vivié discriminacion, le ponian apodos, refiere
que hasta miedo le daba ir, pero “cuando uno se hace él
valiente puede sobresalir de todo” (Entrevista 4).
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De acuerdo a lo anterior se presenta a
continuacién un andlisis vinculado a la informacién
recabada con informacién tedrica que muestra
un panorama mas profundo de las vivencias
de las mujeres en condicion de discapacidad
fisica como secuela de la polio. Esta informacion

Revista Psicélogos afio XllIl - nUmero 29 - 2022 521



inicia con la historia de la polio en Guatemala.
Luego se hace referencia al apoyo de los centros
médicos hacia las familias con un miembro con
el virus de la polio, después la condicién de
discapacidad fisica como secuela de dicho virus
y posteriormente se desarrolla cada categoria
expuesta anteriormente.

Historia de la poliomielitis en Guatemala

Guatemala, al igual que muchos paises vivio la
epidemia del virus de la poliomielitis. Muchas
personas fueron afectadas por este virus y viven
con secuelas causadas por él. El virus de la polio
se propagd a muchos paises en diferentes afos,
no obstante, hubo incremento en los afios 50,
60y 70. Este incremento en los casos hizo que
este virus fuera una prioridad para su estudio y
que se preparara una vacuna que lo previniera.
A continuacion, se presenta una linea de tiempo
de los sucesos mas destacados relativos al virus
de la polio en el pais (Girén Martinez,1958).

Linea de tiempo: la polio en Guatemala
y las vacunas'

Antes de los aios 50

1938. La poliomielitis en Guatemala
se menciona por primera vez como causa de
muerte en los registros de la Direccién General
de Estadistica.

1948. Se tiene la certeza de haber
diagnosticado los primeros casos presentados
en el pais, lo que permite que se cree al publico
una clinica provisional.

Anos 50

Inicios de la década de 1950. La
enfermedad fue estudiada en el pais por médicos

guatemaltecos y extranjeros desde diferentes
puntos de vista. Por ejemplo, se estudio en el
campo inmunolégico, etioldgico y clinico, entre
otros. Un dato a resaltar es que la enfermedad
no ha recibido la atencién que se requeria para
que no se convirtiera en epidemia.

1954. Se nombra al Dr. Miguel Angel
Aguilera como médico especialista en
rehabilitacion de la clinica de poliomielitis que fue
el primer centro de Rehabilitacién del Ministerio
de Salud, actualmente Hospital de Ortopedia Dr.
Jorge Von Ahn.

1954. Jonas Salk logré producir una
preparacion de los tres poliovirus, inactivandolos
con formol para crear una vacuna.

1955. Se registraron un total de 78
casos de nifios con secuelas de poliomielitis.
Todos los datos registrados demuestran que
los mas afectados eran los més pequefios de
la sociedad (edades comprendidas de 0 a 12
afos). Un dato interesante y que hasta el dia de
hoy es significativo, es que la mayoria de casos
reportados se registran en la capital del pais,
sin tener en cuenta que en los departamentos
pueden existir mas casos. Por falta de acceso a
la informacién y a la salud, por muchos anos no
se solicitd apoyo, evaluacion o seguimiento; por
lo tanto, hubo un sub-registro (Martinez, 1958).

1955. El 17 de agosto se inaugura el
curso/instituto de fisioterapia profesional con
apoyo del Ministerio de Salud por iniciativa del
Dr. Aguilera, quien era el jefe médico de la clinica
de poliomielitis y tenia claro que un aspecto
clave dentro de la recuperacion de pacientes
con secuelas fisicas de la poliomielitis, es la
fisioterapia.

'Es importante hacer mencién que esta linea de tiempo se realizé con informacién obtenida de la indagacién documental
y comunicaciones personales con personas cercanas a las instituciones. Esta indagacion estuvo a cargo de Maria

Hernandez y Claudia Chew.
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1955. Salk realizé pruebas de campo
de la posible vacuna, estas acciones fueron
supervisadas por Francis (comunicacién personal).
Con estas pruebas se obtuvo la primera vacuna
antipolio.

Entre 1955-1960. Sabin, Cox y Coprowski,
desarrollan las vacunas de virus atenuados con lo
que se hizo realidad disminuir considerablemente
la incidencia de la enfermedad a través del uso
masivo de estas vacunas.

De 1956 a 1958. Se registra el punto mas
alto de la epidemia de polio en el pais. Fueron
140 casos los que afectaron nuevamente a nifios
y adolescentes de 0 a 13 afios de edad, que
representd el porcentaje mas alto, nuevamente
en la capital. Es importante resaltar que en
ese entonces las vacunas eran aplicadas en los
centros de salud de las comunidades cercanas,
de esta manera tenian més acceso a ella.

En enero de 1956. Se inaugura el
Instituto de Rehabilitacion Infantil con el cual
se esperaba hacer frente a la epidemia de la
poliomielitis y se tenfa como médico jefe al
doctor Miguel Angel Aguilera, actualmente
llamado Hospital Infantil de Infectologia y
Rehabilitacion.

1958. Se anunciaba que el Instituto de
Fisioterapia contaba con personal capacitado
en las dreas de medicina fisica y rehabilitacion,
cirujanos ortopédicos y psiquiatras para dar
seguimiento a todos los que fueran referidos por
alguna consecuencia derivada de la poliomielitis.
Asimismo, contaban con equipo especializado en
atender a los pacientes. En estructura contaban
con sala de operaciones, rayos X y clinicas muy
especializadas en el campo de la rehabilitacion.
Las damas Rotarias de la Organizacion de las
Naciones Unidas, donaron un equipo para un
taller de protesis.
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Después de los anos 50

1976. Ocurre el terremoto que dejo
muchos danos en infraestructura en la Clinica
de Poliomielitis por lo que el sefior Villa
(comunicacién personal) y el director de la
clinica infantil doctor Felipe Castafeda se
ven en la necesidad de realizar las gestiones
necesarias ante el Ministerio de Salud para que
les sea donado un terreno y construir las nuevas
instalaciones de la misma. Ante tal solicitud,
el Ministerio de Salud concede la peticion y
donan el terreno para construir una clinica que
actualmente es conocido como Hospital Infantil
de Infectologia y Rehabilitaciéon, ubicado en la
92 Ave. 7-01, zona 11.

De 1968 a 1980. El Instituto de
Rehabilitacion Infantil y Clinica de Poliomielitis
reportan que durante este periodo se registraron
en Guatemala 2991 casos de poliomielitis
paralitica.

1980. Se hace cambio de direccion de
la Clinica de Poliomielitis. Toma posesién el
Dr. Mario Antonio Luna de Floran, quien logra
conseguir un edificio para instalar de manera
definitiva la Escuela Nacional de Terapia Fisica,
Ocupacional y Especial. Actualmente, la escuela
se encuentra en las instalaciones del Hospital
de Rehabilitacién y Ortopedia Jorge Von Ahn,
ubicado entre la avenida Elena y la avenida
Centro América de la zona 1 de la ciudad capital.
Del 2000 a la actualidad aproximadamente. El
Hospital de Rehabilitacion Dr. Jorge Von Ahn
dejo de atender casos de polio, por lo que ahora
se cuenta con un espacio para brindar asilo a
adultos mayores. Es un grupo de 49 personas de
entre 56 y 90 afios con enfermedades cronicas,
algunas de ellas con secuelas de polio (PDH,
2021).

El 19 de junio del 2020. E| Ministerio
de Salud propuso convertir el Hospital de
Rehabilitacién Dr. Jorge Von Ahn en un centro de
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atencion a pacientes con covid-19. Por tal motivo,
los servicios de ortopedia y rehabilitacién no
funcionan actualmente; no obstante, los adultos
mayores, en condicién de vulnerabilidad ante
la enfermedad, sf residen ahi a pesar de que el
hospital no es lo suficientemente grande para
recibir esta clase de pacientes y ademas no
hay érea de intensivo. Tampoco emergencia ni
ventiladores y tampoco insumos ni personal y
se pone en riesgo la salud y la vida de nuestros
residentes (Gobierno de Guatemala, 2021).

Las mujeres participantes de esta
investigacion, comentan que sus hijos adquirieron
la polio en el afio 1962 y 1972 respectivamente.
Por otro lado, las mujeres adultas sefialan que
adquirieron el virus en los afios 1969 (2) y 1974
y que son las secuelas de este virus las que les
provocaron deficiencia fisica. Estos afos reflejan
que hubo mayor contagio entre 1969 y 1974.

Instituciones y el virus de la polio

Las instituciones médicas han sido
el soporte que han tenido las familias para
poder sobrellevar la enfermedad de la polio y
posteriormente sus secuelas. Estas instituciones
eran las encargadas de evaluar a los nifios que
llegaban con sintomas y signos similares. Ellos
les confirmaban a los padres o encargados el
diagndstico y luego los dejaban internados para
poder dar tratamiento. Una madre recuerda que:

La clinica de poliomielitis estaba llena de
nifos, se recuerda que habian alrededor
de 52 nifios en ese momento, y con ellos
muchos padres de familia preocupados. En
ese momento le informan que Ismael Antonio
se debe quedar hospitalizado, porque si se
lleva la pardlisis le puede llegar a los musculos
respiratorios causandole la muerte (Entrevista

)

En esta época era frecuente que las
familias optaran por acudir a instituciones para
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poder apoyar a su hijo y que tuviera mejores
condiciones. En el caso de las participantes
acudieron al Instituto de Rehabilitacion Infantil
y Clinica de Poliomielitis y el ahora Hospital
Nacional de Ortopedia y Rehabilitacion Dr.
Jorge Von Ahn de Ledn. Estas instituciones
en la época ya contaban con especialistas
en medicina fisica y rehabilitacion, pediatras,
cirujanos ortopédicos y psiquiatras, ademas de
enfermeras, fisioterapistas, técnicos en protesis
y trabajador social (Girén, 1958).

Estas instituciones atendian a las
personas en cualquiera de las tres fases de
la enfermedad. Estas fases son: aguda, de
convalecencia y crénica. En la fase aguda las
acciones que tomaban eran de reposo absoluto,
posicion adecuada del paciente, observacion
de dificultades respiratorias, intestinales y
urinarias, ingesta de medicamentos, empaques
calientes, alimentacién balanceada y realizacion
de exdmenes rutinarios (Girén, 1958).

En la fase de convalecencia después
de un periodo hospitalario se trasladaba al
departamento de rehabilitacién, ya que era el
momento oportuno para realizar una evaluacién
general y conocer los musculos invadidos por
el virus. Con frecuencia las familias no llevaban
inmediatamente al nifio al hospital para brindar
la rehabilitacion, sino que esperaban meses y
posteriormente acudian al hospital. En la Ultima
fase ya eran asistidos quirlrgicamente, en este
caso se debia considerar que se realizaria gran
cantidad de intervenciones y luego continuar con
la rehabilitacion por fisioterapia (Girdn, 1958).

Las madres participantes comentan que
ellas vacunaron a sus hijos para la prevencion
de la polio en el Centro de Salud de la zona 3,
no obstante, al poco tiempo de vacunarlos/as
se enfermaron y los/las diagnosticaron con el
virus de la polio. Por otro lado 2 de las 3 mujeres
adultas participantes no se les vacuné para la
prevencion del virus.
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Las cinco participantes mencionan que
llevaron el tratamiento de ellas o de sus hijos en
el Hospitalito de la zona 3 de la ciudad capital
cercano al Cementerio General “Desde entonces
empezo el calvario de estar viniendo con ella
de arriba para abajo, la tuve en el hospitalito
que esta por el Cementerio General, ahi estuvo
internada casi un ano” (Participante 2). Ellas
sefialan que en esa institucion “solo habia nifios
con polio” (Participante 1).

En cuanto a los servicios que ofrecian las
participantes coinciden en que recibian terapia
fisica. “mi mama me llevé durante los primeros
6 afos donde me hacian terapia en mi pierna”
(Participante 4), “en el hospital me daban terapia
fisica, era un hospital donde miran la polioy a
personas con discapacidad, estuve alli hasta los
9 afios” (Participante 3) y “recibia las terapias
fisicas, que eran dolorosas” (Participante 5).

En cuanto a la relacién entre las pacientes
y el personal de salud, las participantes comentan
tanto situaciones afectivas y positivas como
negativas, de malos tratos hasta el punto de ya
no brindarle la atencién. “yo era muy molestona,
las sefioritas se molestaban porque los hombres
que estaban alli, me molestaban y como yo
empecé a crecer, dicen que yo soy bonita.
Entonces las maestras me empezaron a llevar
mal y me sacaron” (Participante 3). “Los médicos
y el personal siempre me trataron bien y me
ayudaban a pensar en tener una vida mejor...
Muchas veces las enfermeras tenian una actitud
negativa al punto que me hacian sentir mal o
incapaz de superar mis limitaciones” (Participante
5).

En los comentarios anteriores de las
participantes se evidencia una diferencia entre
el trato de los médicos hacia pacientes y el de
las enfermeras hacia sus pacientes. Esto puede
deberse a que los médicos llegaban, realizaban
su trabajo y luego se iban realizando turnos y
entre sus horarios estaban con cada paciente un
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tiempo especifico. Mientras que las enfermeras
pasaban la mayor parte del tiempo y convivian
con los pacientes que se encontraban internos
en el hospital. Lo anterior no justifica que haya
malos tratos hacia los pacientes, pero explica que
las actitudes de ambos profesionales (médico —
enfermera) son distintos.

Los logros obtenidos al recibir las terapias
en este hospital, aunque afirman que fueron
dolorosas, expresan agradecimiento y alegria
porque tuvieron mejoras significativas en su
drea motora y en las sensaciones. “porque aqui
hizo todas sus terapias y fue donde aprendié
a caminar” (Participante 1). “Nunca se pagd
nada, los doctores eran buenos, resolvian dudas
y siempre nos dieron lo que necesitdbamos”
(Participante 2).

Yo en el hospital cuando empecé a crecer
no me podia sentar sola, no podia ir al
bafo sola, era una cosa que mi cara estaba
torcida, tenia una mano que no la podia ni
levantar, pero cuando me sacaron del hospital
ya estaba algo mejor y cuando yo llegué
a esa institucion alli me daban terapias y
practicamente alli terminé de sentir para
ir al bafio, hacer ciertos movimientos vy alli
empecé mi primaria hasta quinto primaria
(Participante 3).

Ademéas, “Maria Luisa actualmente
se siente muy agradecida con la vida y con
Dios porque su hijo camina y es un hombre
independiente” (Entrevista 1). Por Gltimo, atin con
los logros alcanzados las madres no descartaban
la idea de que su hijo lograra caminar “ella nunca
recibié rehabilitacion, le dieron sus aparatos, pero
a ella no le gustaron, sino a lo mejor hubiera
caminado con aparatos, pero ella no los quiso
usar” (Participante 2). En varias ocasiones la
familia desea algo para sus hijos, pero ellos
desean otras cosas, por ello es muy importante
respetar sus decisiones y velar por que tengan
una vida plena.
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Condicién de discapacidad

Las mujeres madres participantes de este
proyecto, comentan que sus hijos adquirieron
la polio en el afio 1962 y 1972 respectivamente.
Por otro lado, las mujeres adultas sefialan que
adquirieron el virus en los afios 1969 (2) y 1974
y que son las secuelas de este virus los que le
provocaron deficiencia fisica. Estos afos reflejan
que hubo mayor contagio entre 1969y 1974.

A las secuelas causadas por el virus de
la polio se le conoce como sindrome postpolio.
De acuerdo con Portell (2009) es un conjunto
de sintomas que provoca un deterioro funcional
progresivo que causa fatiga progresiva, debilidad
muscular y dolor que causa deficiencias motoras
posteriormente, pues afectan las neuronas
motoras de la médula espinal (Esteban, 2013).
Las participantes o los hijos de las participantes
presentan las caracteristicas descritas; sin
embargo, no fueron diagnosticadas con este
sindrome.

Lo anterior se ve reflejado en lo que
comenta una madre respecto a los sintomas
y signos que observaba: “A los 11 meses de
nacido le administran en un Centro de Salud
de zona 3 la vacuna Salk”. Al llegar a la casa
presenta molestias e irritabilidad, entonces
ella le da unas gotas que el doctor le recetd
por si observa alguna molestia. Luego de 48
horas se da cuenta que su hijo no tiene ninguna
respuesta motriz y presenta fiebre, en esa época
se tomaba la temperatura de forma rectal dando
como resultado 38.5 grados. La madre hace
referencia que su estado era como de un “trapo
todo aguadito”, una tia llega a ver qué pasa,
le toma una pierna y no presentaba fuerza, lo
mismo ocurria con los brazos. La familia llama
al Doctor Roberto Renddn, amigo de la familia,
él les indica que lo llevaran a la clinica ubicada
en la 12 avenida de la zona 1. Lo examind y sélo
con ver su estado y los sintomas lo diagnostica
con poliomielitis (Entrevista 1). Esas secuelas
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presentadas tienen 3 tipos diferentes de
manifestaciéon. Segun Portell (2009) son los
siguientes:

Musculoesquelético

Se caracteriza por fatiga y disminucién
en la resistencia al ejercicio fisico, se observa
incremento de escoliosis con deterioro funcional
secundario. Ademés de dolor de espalda y
rodillas e inestabilidad sobre todo en las rodillas.

Postpolio con amiotrofia

Es la pérdida de fuerza en los musculos
previamente afectados, atrofia muscular,
ocasionalmente dolor y fasciculaciones.

Combinacion de musculoesquelético
y postpolio con amiotrofia

En este tipo de secuelas pueden
aparecen algunas caracteristicas de ambas.
Cabe mencionar que las secuelas de polio son
diferentes entre las personas que adquirieron el
virus. Lo anterior se debe a la agudeza del virus
especificamente, pues afecta diferentes partes
del cuerpo de persona a persona. El tratamiento
oportuno ayuda a mejorar algunas afectaciones
que la persona pueda tener; no obstante, no hay
una recuperacion completa de las funciones que
estaban dafiadas. Por ejemplo:

Yo en el hospital cuando empecé a crecer
no me podia sentar sola, no podia ir al
bafo sola, era una cosa que mi cara estaba
torcida, tenia una mano que no la podia ni
levantar, pero cuando me sacaron del hospital
ya estaba algo mejor y cuando yo llegué
a esa institucion alli me daban terapias y
practicamente alli terminé de sentir para ir al
bafio, hacer ciertos movimientos (Participante
3).
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Las personas con secuelas de polio
presentan discapacidad fisica. La discapacidad
es una situacion social de opresién en la que
se coloca a la persona poseedora de una
deficiencia, se relaciona con un hecho social en
el que la persona se encuentra en desventaja y
se caracteriza por la vivencia de barreras, poca
o nula participacion, violacién de derechos, etc.
(Shakeaspeare y Watson, 2002 y Tobar Estrada,
2011). En otras palabras, la discapacidad es
la deficiencia agregada a las dificultades u
obstéaculos que la sociedad impone y que hacen
que la persona no pueda gozar de todos sus
derechos ni vivir plenamente.

La deficiencia fisica o motora, de acuerdo
con el Observatorio de Discapacidad Fisica (2021)
se da cuando a las personas su estado fisico
no les permite permanente e irreversiblemente
moverse con funcioncionalidad motriz, la persona
se ve afectada en su sistema locomotor e incide
en sus extremidades, entre otros. Las causas
de la deficiencia fisica son diversas, entre las
mas comunes estan la que se produce posterior
al nacimiento provocada por enfermedades
y accidentes. Cabe mencionar que para este
proyecto las personas participantes son madres
de hijos con discapacidad fisica y mujeres con
la misma condicion como secuela del virus de
la poliomielitis. La vivencia de la discapacidad
fisica se evidencia por las dificultades que tiene
una persona usuaria de sillas de ruedas, muletas,
bastones, etc. para su desplazamiento, debido a
los disefios de espacios fisicos y construcciones
poco amigables.

Madres, mujeres y la discapacidad

El ser mujer es una tarea dificil en
la sociedad actual, pero el ser mujer con
discapacidad es mucho méas complejo, tal como
lo afirman Diaz (2013), Aguirre Zamorano et al.
(2013) y Mun, Conde y Portillo (2006), pues
se vincula directamente con la discriminacion
multiple que viven en todo el mundo por
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la interaccién de dos factores: el género y la
discapacidad. Esta interseccionalidad las afecta
aun mas por su condicion socioeconémica, las
participantes sefialan que han crecido en hogares
pobres. Estas caracteristicas provocan que sus
experiencias de vida sean diferentes a las de
otras personas.

En la sociedad guatemalteca, por el hecho
de ser mujeres les asignan roles determinados.
Por ejemplo: el ser buenas madres, cuidadoras,
educadoras de los hijos y responsables de los
quehaceres de la casa. Ademds, en la actualidad
las mujeres tienen un trabajo fuera de casa,
las mujeres deben cumplir con esos roles
establecidos porque si no serén sefaladas de
malas madres o que no son buenas muijeres.

Como lo menciona la Participante 1 “para
ese entonces me dedicaba a tiempo completo
a cuidar a mis hijos, con la ayuda y apoyo de la
familia de mi esposo”. Lo que quiere decir que
ella es la responsable del cuidado de sus hijos
y el esposo ayuda, esto refleja una sociedad
patriarcal donde el hombre cuando hace un rol
destinado a una mujer es de admiracién de un
gran hombre, sin considerar que las mujeres
tienen muchas tareas a su cargo y trabajan fuera
de casa como lo hace el hombre. En el caso de
las mujeres no es de admiracion, sino que es su
obligacion.

Al saber las madres que su hijo adquirio el
virus de la polio y los médicos le comentan sobre
las consecuencias, no dudan en ninglin momento
de hacer todo lo posible porque su hijo mejore.
Una madre al ver a su hijo dice “yo sentia que
me moria, mejor hubiera sido yo” (Participante
1). Esto refleja el gran amor que una madre tiene
para su hijo y que cambiaria de lugar con él para
que no sufra.

Ademas, son las madres quienes asumen
la responsabilidad de cuidar a su hijo por las
secuelas de polio, ellas iban al hospital y seguian
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todas las indicaciones médicas que les daban “en
la mafiana lo llevaba a terapia y por las tardes
realizaba sus ejercicios en casa” (Participante 1).
Cuando esto ya no es posible por la necesidad
econdmica es otro miembro de la familia quien
cuida del nifio, en la mayoria de casos es la otra
madre (abuela) que asume el compromiso “yo
empecé a trabajar, y es la abuela quien se quedo
a cargo de hacerle los ejercicios” (Entrevista 1).
La satisfaccion de las madres es ver el desarrollo
optimo de sus hijos, saber que el apoyo que ellas
dan hace la diferencia en la vida de sus hijos.
Maria Luisa comenta “hice todo lo que pude
por ély no me arrepiento de nada” (Entrevista 1).

Por dltimo, las madres tienen momentos
de cansancio que muchas veces no se considera
y se pretende que deben ser fuertes, tenaces y
valientes en todo momento. Cuando una madre
dice que estd cansada de cuidar o llevar a los
hijos a ciertos lugares es fuertemente criticada
por mala madre; sin embargo, son humanasy se
cansan como cualquiera. Una de las participantes
refiere “desde entonces inici¢ todo un proceso
que en ese momento sentia que era un calvario
al estar llevando a su hija de arriba para abajo”
(Participante 2). Se desconoce con exactitud
a que le llama calvario, lo que se sabe es que
menciona que era muy dificil el trasporte de la
época y ella debia cargar a su hija y caminar por
recorridos largos.

Familia y las secuelas de polio

Antiguamente, al tener un miembro
de la familia con discapacidad era motivo de
exclusién y vergiienza y por ello los familiares
debian esconderlo o prescindir de él por
medio de la eutanasia, pues se creia que el
tener discapacidad era un castigo divino.
Posterior a la Primera Guerra Mundial surgio
un nuevo paradigma que se enfocaba en
rehabilitar a las personas con discapacidad, se
comenzo a considerar la discapacidad como
una enfermedad. Finalmente, alrededor de los
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afios 60 y 70 surge el paradigma social donde
se ve la discapacidad como un producto de
los obstaculos sociales y lucha por la vivencia
de derechos de las personas con discapacidad
(Velarde-Lizama, 2012).

En nuestro pais aln se viven los tres
paradigmas de la discapacidad. Hay personas
que rechazan a los hijos con deficiencia, los llevan
a instituciones y hospitales para alejarlos de la
casa o bien los ven como individuos que hay
que rehabilitar brinddndoles multiples terapias.
Asimismo, hay colectivos que luchan por cambiar
los paradigmas anteriores para enfocarse en el
de derechos humanos.

Esta vivencia de paradigmas se observa
al analizar las respuestas de la familia al saber
que su hijo por consecuencia de polio tiene
discapacidad fisica como: “Yo me quedé en el
hospital cuando le dijeron a mi mama que tenia
polio, yo regresé del hospital a los 9 afios. Es
un pPoco raro, porgue yo no conocia mi familia,
solo conocia a unas enfermeras” (Participante
3). Es evidente que en los afios 60y 70 (en
nuestro pais) era fuertemente considerada la
institucionalizacién para rehabilitar a las personas
con discapacidad, por lo que algunas familias
que conocian centros de rehabilitacion y tenian
la posibilidad, por cercania, de llevar a su hijo lo
hacian. Participante 3 relata lo siguiente:

A mi mama le hablaron de un lugar que se
llamaba CERVOC, en esa asociacion empecé
a ir, iba de 6 de la manana a 6 de la tarde,
yo no convivia con mi familia porque yo solo
llegaba a dormir, otro dia temprano y otra
vez.

También ofrecer terapias de rehabilitacion
es una via para mejorar la situacion del hijo con
discapacidad, segun la visién de los padres de
querer lo mejor para ellos. “Cuando me toco
regresar a trabajar.. ., fue mi suegra quien le hacia
sus ejercicios en la casa” (Participante 1). Por
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otro lado, los apoyos que la familia brinda son
multiples e inician por satisfacer las necesidades
basicas de alimentacidn, higiene, salud, etc.
“Mi familia me apoyaba en darme de comery
a sacarme y a recibirme cuando llegaba en la
noche” (Participante 3).

Los cuidados para los hijos son
fundamentales para una madre y en situaciones
dificiles es importante contar con el apoyo de
otros miembros de la familia para poder sobre
llevarlos. “tanto mi suegra, como la ama de
llaves de la casa siempre me apoyaron en todo.
Cuando Ismael se enfermé ellas cuidaban a
Marito y yo podia dedicarme enteramente a
Ismael” (Participante 1). Ademas, “gracias a Dios
tuve unos papas que no me limitaron para nada,
sino me brindaron todo su apoyo, mientras fui
menor de edad” (Participante 5). Sin embargo,
hay familias que no dedican el mismo tiempo
ni dan las mismas atenciones a los hijos con
discapacidad. Tal es el caso de Participante 3,
segun ella lo relata:

Mi mama puso una tienda, entonces no me
atendia, sino que solo me llegaban a dejar
a la cama y alli me dormia y otro dia me
levantaban, me cambiaban y ya me iba otra
vez y asi... mi mama también empezd airala
iglesia (Cristiana Evangélica), no me atendia, a
mi me dejaban solita en la casa, asi tuve que
irme adaptando sola.

En cuanto a las responsabilidades de la
casa, "Me ponian a limpiar el cuarto, que tenia
que hacer el oficio y asi me empezaron a meter
en los quehaceres de la casa, si no los terminaba
cuando mi mama llegaba me pegaba porque
no me apuraba” (Participante 3). Por su lado
Participante 4 comenta, “Yo soy la tercera de
mis trece hermanos, me tocd cuidar a los mas
pequenos, porque mi papa era alcohdlico y mi
mama trabajaba de lavar, planchar o lo que le
saliera para podernos alimentar”. En cuanto
a las relaciones entre miembros de la familia,
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ocasionalmente son las madres las que se
esfuerzan por mejorar las condiciones de los
hijos y los padres por razones diversas se alejan
de la familia y se separan de la esposa, “nos
separamos con Mario” (Participante 1). La relacion
entre hermanos varia de acuerdo al tiempo de
convivencia, edad entre ellos y responsabilidades
de cada uno, como por ejemplo: “Mis hermanos
nunca me hicieron el feo, ellos siempre me
trataban igual que los demas” (Participante 4) y
“de parte de mis hijos nunca tuvieron un rechazo
a su hermano, al contrario, siempre lo cuidarony
trataron igual” (Participante 1). Segun Participante
3 comentd:

Era poco la relacion entre ellas porque cada
una tenia sus actividades, solo a veces en la
noche, pero como ellas llegaban cansadas
y a dormir y yo solo viendo tele o haciendo
deberes o algo, a veces me salia a la puerta.
Mi papa cuando yo naci, estaba separado de
mi mama, entonces no vivia con nosotros, él
vivia aparte, pero nunca nos dej6 de hablar
y buscar, siempre llegaba un rato, pero mi
papa con mi mama no se llevaban, siempre
era un choque, era una pelea cada vez, él nos
llegaba a ver un ratito y se iba.

Intimidad y discapacidad

Aguirre Zamorano et al. (2013) aseguran
que la intimidad es un derecho fundamental que
estd directamente relacionado con la libertad
de la persona. Cada persona tiene su nicleo de
intimidad, de confidencialidad y esto debe ser
respetado. Esta intimidad incluye a miembros
de la familia, sociedad (vecinos/amigos),
profesionales, directivos de instituciones, etc.
La persona en condicién de discapacidad decide
a quién le dice cierta informacién, a quién no'y
qué informacion dird, tiene derecho a no divulgar
la informacion que no desee.
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Por su parte la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad
(ONU, 2006) afirma que ninguna persona “sera
objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su
vida privada, familia, hogar, correspondencia o
cualquier tipo de comunicacion, o de agresiones
ilicitas contra su honor y su reputacion” (p. 17).
Es importante reconocer la diferencia entre lo
privado y lo intimo. Lo privado se vincula con
las relaciones que se establecen con los otros,
como la familia y amigos, asi como con su salud
y el cuidado de su cuerpo. Lo intimo es la no
divulgacién de la informacion personal (Cobos,
2013).

Con base en lo anterior, las mujeres
participantes vinculan la intimidad con la
proteccién de su propio cuerpo, el apoyo para su
cuidado, independencia en el cuidado personal
y ser autbnomas en cuanto a la higiene personal,
etc. Segun Participante 1 expone, “Nosotras lo
cambidbamos hasta que él pudo solo. La ventaja
siento que fue que tenia 3 hermanos varones 'y
ellos le ayudaron” (Participante 1). De igual forma
Participante 2 comentd, “Pues para mi hija yo
siempre fui la que se encargaba de ayudarla a
ir al bano, cambiarse” al crecer, comenta: “En la
mafianita se bafa sola y lava su ropa sola. Ella
se bafa en la pila porque en el bafo no entra
la silla. Nosotros la ayudamos. Ella se cambia
sola, se embellece sola. Ella se puede subir su
pantalon solita”.

Unido a lo anterior las participantes
enfatizan en la necesidad de tener construcciones
con espacios amplios para poder entrar y salir de
manera accesible con la silla de ruedas. Un lugar
fundamental para esto es el servicio sanitario,
“los bafios no tienen puertas grandes ni espacios
amplios, yo no puedo entrar al bafio cuando lo
necesito y muchas veces tengo que hacer mis
necesidades en otro lado como el patio y en un
bote” (Participante 3). Por ello, uno de los anhelos
de ella es “tener una casa propia con un bafios
y puertas amplias donde pueda entrar y salir sin
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ningUn problema y pueda vivir una vida tranquila”
(Participante 3). Ademas, sefialan las relaciones
de pareja que tuvieron, “ella tuvo un su novio de
lejitos donde viviamos antes” (Participante 2).

... a los dias cumpli 15 afios y entonces me
fui a una excursion y alli fue conoci al que
fue mi esposo, se hizo mi amigo. Me hice
novia de él, pero a escondidas, porque yo
ya sabia lo que mi mama decia sobre eso,
fuimos novios como 6 meses, Luego que
me casaron, yo no me queria casar, pero me
casaron” (Participante 3).

Esto ultimo, evidencia cémo la familia viola
su derecho a la intimidad y privacidad diciendo
lo que debe hacer o no sin su consentimiento,
ademas de no darle su libertad para decidir lo
que ella quiere o no. Para finalizar, en este ambito,
expresan ciertos temores por su dificultad para
defenderse por si mismas. “Siempre tuve miedo
que algin hombre quisiera hacerle algo a ella
porque no se podia mover y no se defendiera”
(Participante 2). “Tuve una experiencia de que
me querian violar, una mi amiga se dio cuenta
y me ayudd y no dejé que pasara” (Participante
3).

Maternidad y discapacidad

La maternidad es un tema discutido, ya
que hay personas que dicen que las mujeres en
condicién de discapacidad no pueden/deben
ser madres y otras dicen que si; ya que como
manifiesta Mogollén (2004),

El ejercicio de la sexualidad en nuestra
sociedad es tomada como privilegio
del blanco/a, heterosexual, joven, y no
discapacitado. El placer sexual, se entiende
entonces como una recompensa por adquirir
un producto perfecto. La sexualidad como
fuente de placer no se reconoce para las
poblaciones que cominmente han estado
marginadas en la sociedad. (p. 5)
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Campo y Sanchez (2003) sostienen
que progresivamente se va aceptando que la
sexualidad, el matrimonio y la capacidad de ser
fértiles, pueden ser parte de la vida de cualquier
persona con o sin discapacidad, para una mujer
parte de su autorrealizacion es ser madre. “Para
mi el momento en que me casé fue el resultado
de mis suenos y mucho mas cuando el médico
me dijo que estaba embarazada” (Participante
5). No obstante, hay otras personas que son
obligadas a casarse para cumplir con el rol de
mujer, vulnerando de esa manera sus derechos.

Yo no me queria casar, pero me casaron.
Un chavo que empezd a enamorarme, se
involucré mucho, mucho en mi vida y mi
mama dijo que se casé porque va a meter
las patas y la van a dejar embarazada o a
saber qué. Mi mama nunca permitia que
tuviéramos novio, si ibamos a tener un novio
que nos casaramos de una vez y asi fue como
me casaron (Participante 3).

También, Mogollén (2004) recomienda
que si una mujer en condicién de discapacidad
desea ser madre se debe informar las
posibilidades, riesgos y buscar las mejores
condiciones para su parto. Mogollon (2004)
indica que las mujeres con discapacidad no se
realizan ni siquiera las pruebas de Papanicolau
o mamografia para evitar algin tipo de cancer.
Una de las participantes refiere:

yo no me habia hecho ninglin papanicolau y
me lo mandaron a hacer porque tenia mucha
hemorragia y mucho dolor. Cuando fui, me
acompand una mi amiga, la enfermera del
hospital me dijo stbase a la camilla'y yo no
podia sola porque estaba muy alta, ella no
queria ayudarme, le dije que llamara a mi
amiga para ayudarme, mi amiga me ayudd
a subirme. Yo tenia miedo de lo que me iban
a hacer, estaba muy nerviosa y no queria
que mi amiga se fuera, pero la enfermera
muy enojada le dijo que me dejara sola. La

ARTICULO 5

enfermera no me traté bien y yo tenia miedo
(Participante 3).

Parte de estos riesgos es la pérdida de
los hijos durante el embarazo de acuerdo a la
condicién que presenta cada madre. Tal es el
caso de la Participante 3 que expresa:

Quedé embarazada a los 7 meses de casada,
empecé a esperar a que me creciera mi
panza, yo pensé que todo estaba bien,
me fui a inscribir al IGSS y me decian que
estaba bien, entonces no me preocupé, pero
lamentablemente yo estaba muy patoja, yo
en ese entonces tenia 17 afios, resulta que
no sabia cémo cuidarme en la maternidad.
Posteriormente quedd embarazada de nuevo,
“a los 4 meses de estar embaraza se me
vino mi bebé, otro bebé, entonces yo toda
decepcionada porque son seres que uno
quiere y ese aborto fue muy doloroso...
Yo decia, yo no sirvo para tener hijos, yo ya
no quiero nada” (Participante 3). “Estuve
embarazada 2 veces y las dos veces perdi
a mi bebé. El segundo se me vino, fue algo
muy doloroso. Yo ya no queria tener hijos,
pensaba en que si fuera normal no me pasaria
esto...” (Participante 3).

Los derechos de la mujer incluyen
su eleccion/decision sobre ser madre o no y
se violentan cuando la familia decide por
ella y piensan que como estad en condicion
de discapacidad no puede ser madre y por
ello exigen esterilizacion forzada o el aborto
coercitivo (Aguirre Zamorano et al., 2013). Por el
contrario, al solicitar una cirugia de esterilizacion
por decisién propia, alrededor de los afios 80 se
lo negaron. Participante 3 relata lo siguiente al
respecto:
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Yo decia, yo no sirvo para tener hijos, yo ya
no quiero nada y le dije al doctor que me
hiciera una carta para que me operen, en
ese tiempo el IGSS no aprobaba eso, decian
que no porque luego se podrian arrepentir.

Estas acciones y pérdidas constantes
causan secuelas fisicas, psicoldgicas y sociales,
una participante por haber tenido varios abortos
consecutivos, refiere “no sabia cuidarme y los
mataba” (Participante 3). Aguirre Zamorano et
al. (2013) indican que el trauma y el dolor que
provocan esas pérdidas pueden durar toda
la vida y no se les brinda el acompafiamiento
respectivo. Como se menciond anteriormente las
mujeres pueden pensar: “Yo decia, yo no sirvo
para tener hijos” “esto no me pasaria si fuera
normal” (Participante 3). Estas frases evidencian
el dafio psicolégico que se causa en una mujer
cuando no se le indican los cuidados que debe
tener para poder llegar a un embarazo a término.

Los derechos sexuales y reproductivos,
segun Diaz (2013), son “los derechos que
garantizan la libre decision sobre la manera
de vivir el propio cuerpo en las esferas sexual
y reproductiva” (p. 107). Estos derechos se
interrelacionan con el derecho a la salud sexual y
a la salud reproductiva. Implica tomar la decision
del momento para tener relaciones sexuales o
no y con quién. Segun Participante 3,

Después de casada tuvo que pasar un mes
para que yo tuviera relaciones con él porque
me dolia, yo no me dejaba y él se enojaba,
resulta que una vez si y ya no me dolio,
porque yo no queria por miedo.

Esto evidencia la violacién de los derechos
sexuales de la muijer, su libertad de decision y su
dignidad, entre otros. Los derechos sexuales de
las mujeres favorecen el reconocimiento de su
derecho a decidir de manera libre su maternidad,
el momento para ello, la anticoncepcion segura,
eficaz y sin coerciones y el aborto sin riesgos
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(Cruz, 2004). Ademas, de la violacion de sus

Vi [ Vi [ XU
derechos se evidencia la violencia sexual
probablemente fisica que se ejerce sobre la
persona para lograr el objeto.

Por otro lado, se conoce que
ocasionalmente los esposos dejan a su pareja por
razones de discapacidad y las dejan al cuidado de
los hijos. “estuve con mi esposo 5 afios, después
nos separamos porque él era muy mujeriego y
me abandond con mi hijo” (Participante 3). “Esa
persona se fue”, refiriéndose a su primera pareja
y ya tenia un hijo, contindia diciendo “mi pareja
se fue con una persona normal” (Participante 4)
esto con relacién a su segunda pareja, en este
momento ya tenia dos hijos.

Por ultimo, es importante hacer una
diferencia entre ser madre con discapacidad y ser
madre de hijos con discapacidad. Las reacciones
familiares son diversas. Las familias usualmente,
al inicio presentan un proceso de duelo al saber
que su hijo presenta una deficiencia y hay una
preocupacion latente de qué poder hacer con
él. Una madre de una hija con secuelas de polio
indica, Desde entonces inicié todo un proceso
que ella refiere en ese momento sentia que era
un “calvario” al estar llevando a su hija de arriba
para abajo (Entrevista 2). “Blanca fue la ultima
de mis hijos, yo ya no quise tener mas. Sufri
trabajando duro para mantenerlos pero gracias
a Dios mis hijos ya estan grandes y eso es lo mas
importante” (Participante 2).

Barreras

Las barreras se refieren a los obstaculos
que no permiten el avance de la inclusién,
sean fisicas (arquitecténicas, pobreza/
empobrecimiento), como psicoldgicas
(discriminacién, exclusion, rechazo, etc.) y en
la comunicacién que provocan aislamiento
social. Las participantes recalcan que han vivido
multiples barreras fisicas por el uso de silla de
ruedas, pero que las mayores barreras han sido
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las actitudinales, esas son las que han estado
presentes muchas veces. Al respecto, Participante
3 nos comparte una de sus experiencias.
“Cuando he ido a restaurantes o lugares asi,
me dicen ;Qué hace aqui?, salgase, me dicen
gue me quite porque estorbo, por mi silla de
ruedas”.

En cuanto a las barreras arquitectdnicas se
refieren a la imposibilidad de acceso a una amplia
diversidad de servicios debido a los problemas
de tipo fisico, de acceso y desplazamiento,
derivados de la falta de adaptacion de los
espacios a las necesidades de las personas con
discapacidad (Mun, Conde y Portillo, 2006),
como "hay gradas, no hay rampas, que los
carros lo quieren atropellar a uno, no lo respetan”
(Participante 3); también, “por su silla, tiene que
buscar quien la acompana y ver si hay dinero
para el taxi. También lo que le conté de que
se bafa en el patio porque su silla no cabe en
el bafio” (Participante 2); ademas “yo solo tuve
problemas en trasladarme de un lugar a otro (por
los buses), muchas veces los choferes me veian'y
no me paraban” (Participante 4). Por otro lado, las
barreras sociales dependen de los estereotipos
de género, el modelo, los roles y la identidad de
la mujer. Entre estas barreras esta el prejuicio, la
discriminacién y la exclusion. A continuacion se
describe cada una de ellas.

Prejuicio

Es una actitud sin fundamento suficiente
en la experiencia. Generan desprecio, falta
de respeto, ignorancia de la existencia del
otro, actos violentos y agresiones. Muchos de
los prejuicios son generados por la ideologia
machista (desigualdad de género, el hombre
sobre la mujer) (Mun, Conde y Portillo, 2006).
Por ejemplo: “en la calle me gritaban, yo que
ustedes los tendria encerrados en un asilo, o los
tendria encerrados en algin lado” (Participante
3). A continuaciéon algunos otros comentarios
sobre el tema que algunas de las participantes
hacen.
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Desde la primaria tenia dificultades en las
escuelas o colegios donde queria ir a estudiar,
porque antes estaba muy marcada la idea de
que las personas con discapacidad no son
capaces, no pueden, se pueden golpear o
se pueden lastimar, ademas, de qué van a
trabajar y en fin. El trabajo que yo realizaba
era para que me pagaran Q.10 mil, pero solo
me pagaban Q.2,900 (Participante 5).
Cuando estaba en la escuela no me gustaba
participar, yo no queria ir porque todos me
veian y se burlaban de mi. A veces se me
ha acercado gente y me dice: mire usted,
quédese en su casa, por qué su familia deja
que ande en la calle (Participante 3).

Discriminacién

Consiste en dar un trato de inferioridad
en una colectividad a ciertos miembros de ella
(Mun, Conde y Portillo, 2006). La Participante 5
explica: “Me costé mucho, porque a veces tenia
problemas porque los pilotos decian que no les
pagaban por andar cargando a los trabajadores,
porque no les parecia estar ayudandome para
bajar y subir a los carros”. Por su lado Entrevista
4 relata que en el colegio si vivié discriminacion,
le ponian apodos, refiere que hasta miedo le
daba ir, pero “cuando uno se hace él valiente
puede sobresalir de todo” (Entrevista 4). Otro
comentario al respecto es el de Entrevista 3
que dijo “Me recuerdo de algunas ocasiones en
las que yo he querido ir a lugares y no me han
dejado”,

Exclusion social

Tiene tres componentes basicos: (1)
Estructural que se refiere a dificultades de acceso
a los derechos sociales. (2) Social es la ausencia
de redes sociales de participacion y (3) personal
que se deriva del sentimiento de dependencia
institucional, fracaso, la ausencia de redes
afectivas y la falta de proyecto de vida (Mun,
Conde 'y Portillo, 2006). Por ejemplo “Lo que si
es que ella solo estudié medio afo de primero
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primaria y dejé de estudiar. En ese entonces yo
la llevaba cargada y en la escuela solo sentadita
en su silla” (Entrevista 2) y “el trabajo que yo
realizaba era para que me pagaran Q.10,000 pero
solo me pagaban Q.2,900. Yo hacia el trabajo de
una persona con carrera técnica en la universidad,
pero no me lo reconocieron, mas bien querian
apachurrarme” (Entrevista 5).

Para finalizar, Moya Maya, Garcia
Rodriguez y Carrasco Macias (2006) hacen énfasis
en la discriminacion, ;Qué discrimina mas, el
género o la discapacidad? Ellas afirman que es
una situacion de invisibilidad. Esta discriminacion
injusta e injustificada priva a las mujeres en
condicién de discapacidad de la oportunidad
de competir en condiciones de igualdad, asi
como aprovechar las oportunidades que se le
brindan cualquier persona. La discriminacién
genera frustracion, agresiones y violencia, entre
otras. Como lo indica una de las participantes
respecto a su experiencia laboral,

Para mi fue muy gratificante, aunque me
costd mucho, porque a veces tenia problema
porque los pilotos decian que no les pagaban
por andar cargando a los trabajadores,
porque no les parecia estar ayudandome
para bajar y subir de los carros. Entonces les
dije yo a un licenciado: Si eso le molesta a los
pilotos, entonces deme permiso para llevar un
asistente. De hecho, en una o dos ocasiones
llevaba asistente, pero no le parecié a las
compafieras, porque decian que no lo
conocian, ni le tenian confianza, no sabian
si era honrado, siempre hubo peros. Pero
siempre, de una manera o de otra yo votaba
las barreras, esas actitudes eran las que yo
decia que mafiana o en otro tiempo es
posible que una compafiera con discapacidad
quiera tener esa oportunidad de iry hacery
todo eso y quizés esas barreras ya no existan.
De hecho, al final los comparieros terminaron
por aceptarme y luego hasta reclamaban
porque no iba con ellos” (Entrevista 5).
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Consideraciones finales

El sindrome postpolio engloba las
secuelas del virus de la poliomielitis que se da
principalmente en el drea motora del cuerpo.
Sin embargo, este diagndstico no se da en
nuestro pais, lo que las participantes reflejan
es la condicién de discapacidad fisica como
secuela de la adquisicién del virus de la polio.
Las participantes concuerdan en haber tenido
experiencias diversas en los dmbitos familiares e
instituciones de salud en cuanto a los sintomas,
signos y diagndstico especificamente. Asimismo,
evidencian sus experiencias, principalmente
negativas, relacionadas a la condicion de
discapacidad que viven y mas auin al hecho de ser
mujeres por lo que sus vivencias tienen efectos
interseccionales.

Las mujeres con discapacidad, de
acuerdo al enfoque interseccional, viven mltiple
discriminacién y violencia, por el género y la
condicién de discapacidad que presentan. La
violencia es ejercida por su familia, por los vecinos
y conocidos, por los médicos y enfermeras de
los centros asistenciales, por los compafieros
de trabajo, etc. Esta violencia puede ser fisica,
psicoldgica o sexual, muchas veces pueden ser
ambas.

La violencia psicoldgica es la que mas
afecta y perdura a lo largo de la vida, esta
violencia es la que se convierte en barreras
actitudinales que no permiten el avance de las
mujeres. La violencia sexual se vive al pretender
decidir sobre el goce de su sexualidad, su
maternidad y su salud reproductiva, ademas de
la violacién o/y abuso sexual especificamente
ejercida por la pareja. Esta violencia deja
multiples secuelas fisicas y psicoldgicas. Por ello
es fundamental la creacién de programas para
el acompafamiento y fortalecimiento de las
mujeres con discapacidad, ademas de brindarles
formacién sobre derechos para que puedan
exigirlos.
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Lo anterior evidencia que las vivencias
de estas cinco participantes tienen muchos
aspectos iguales entre si, como, por ejemplo, la
vivencia de barreras (prejuicios, discriminacién,
barreras fisicas, médicas, etc.). Estas barreras
ellas las observan desde el abandono de los
gobiernos por no contar con servicios médicos
oportunos y accesibles, la desinformacion hacia
la maternidad, la inaccesibilidad fisica de las vias
publicas, restaurantes, etc. Y la continuacién de
las barreras sociales/actitudinales, tal como lo
refiere una participante, “las barreras sociales
son las que duelen mas” (Entrevista 5).

Dentro de las experiencias vividas las
participantes aseguran que el rol de la familia
es fundamental, ya que han sido apoyo para los
logros obtenidos o han sido obstaculos para el
avance, pues toman decisiones por la persona sin
su consentimiento. Por Ultimo, todo esto refleja
la no vivencia de inclusién plena en la sociedad.
Esto se debe en primer momento en que no
hay una ley actualizada que esté vinculada a la
convencion sobre los derechos de personas con
discapacidad y esto es una gran deuda que viene
desde hace afos (por no decir décadas), la ley
con la que se cuenta es la Ley de atencion a las
personas con discapacidad Decreto No. 135-96
aprobada en el afio 1996.
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Datos de las participantes
Las mujeres participantes brindaron su autorizacién para divulgar sus nombres en este trabajo:

e Entrevista 1: realizada a las participantes en marzo de 2021.
* Entrevista 2: realizada a las participantes en abril de 2021.

Participantes:
Mujeres madres

* Participante 1: Maria Luisa Morales
* Participante 2: Rufina Santizo Roman

Mujeres adultas
* Participante 3: Mayra Rodriguez

* Participante 4: V.A.
® Participante 5: Mara Herrearte
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