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Resumen

Este articulo presenta resultados relevantes para explorar las experiencias de cuidados y
crianza temprana de padres y madres con discapacidad en Chile, con el objetivo de visibilizar
las barreras y desafios que se presentan al ejercer su rol parental.

Las entrevistas realizadas a 12 personas con discapacidad (fisica, visual y auditiva) en Chile
muestran la persistencia de practicas discriminatorias, falta de apoyos institucionales y
barreras actitudinales. A través de las entrevistas y un posterior analisis tematico, se lograron
identificar 4 dimensiones clave: prejuicios sociales, falta de accesibilidad, necesidades de
apoyo y preocupaciones en cuidados y crianza.

Si bien en el marco internacional y en la normativa chilena se reconoce el compromiso de
garantizar el derecho a formar familia y recibir los apoyos necesarios para ello, no es posible
evidenciar este principio en los relatos de este grupo de personas con discapacidad. Esta
situacion da cuenta de la persistencia de los desafios para avanzar en temas de salud sexual
y reproductiva inclusiva. Se concluye que es urgente implementar politicas publicas en
accesibilidad fisica, salud y educacion que sean inclusivas, para que el Estado pueda
garantizar el ejercicio pleno de la maternidad y paternidad de personas con discapacidad.

Palabras clave: maternidad, paternidad, discapacidad, salud inclusiva, practicas de crianza.

' Esta investigacion ha sido financiada por el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) a través
del Fondo Nacional de Proyectos Inclusivos (FONAPI), convocatoria 2021, con el proyecto Maternidad
y Paternidad Inclusiva, folio 14328-2021.

2 Centro Iberoamericano de Autonomia Personal y Apoyos Tecnoldgicos, Chile. pcolguinr@gmail.com
3 Centro de Desarrollo de Tecnologias de Inclusién UC y Centro Iberoamericano de Autonomia Personal

y Apoyos Tecnoldgicos, Chile. jeluna@uc.cl
4 Centro de Desarrollo de Tecnologias de Inclusion UC y Centro Iberoamericano de Autonomia Personal

y Apoyos Tecnoldgicos, Chile. olgrez@uc.cl

5 Centro de Desarrollo de Tecnologias de Inclusién UC y Centro Iberoamericano de Autonomia Personal
y Apoyos Tecnoldgicos, Chile. ciapat@cedeti.cl

8 Enfermeria, Facultad de Medicina, Pontificia Universidad Catdlica de Chile. curibet@uc.cl



https://doi.org/10.5354/0719-529X.2025.82464
mailto:pcolguinr@gmail.com
mailto:jeluna@uc.cl
mailto:olgrez@uc.cl
mailto:ciapat@cedeti.cl
mailto:curibet@uc.cl

Abstract

This article presents relevant findings on the experiences of care and early parenting of
mothers and fathers with disabilities in Chile. The aim is to make visible the barriers and
challenges that arise when exercising their parental role.

Interviews conducted with 12 people with disabilities (physical, visual and hearing) in Chile
show the persistence of discriminatory practices, lack of institutional support and attitudinal
barriers. Through interviews and a subsequent thematic analysis, 4 key dimensions were
identified: social prejudices, lack of accessibility, support needs and concerns about care and
parenting.

Although the international framework and Chilean regulations guarantee the right to start a
family and receive the necessary support, it is not possible to evidence this guarantee through
the experience of this group of people with disabilities. This situation highlights the remaining
challenges in advancing inclusive sexual and reproductive health. It is concluded that there is
an urgent need to implement inclusive public policies on physical accessibility, health and
education. Only in this way the State can guarantee the full exercise of maternity and paternity
of persons with disabilities.

Keywords: motherhood, fatherhood, disability, inclusive health, parenting practices.



l. Introduccioén

La crianza en humanos puede entenderse como un conjunto de practicas, interacciones y
procesos mediante los cuales madres, padres o cuidadores promueven el desarrollo integral,
fisico, emocional, cognitivo y social de nifias y nifios desde sus primeros afios de vida (Fondo
de las Naciones Unidas para la Infancia [UNICEF], 2021). Este proceso no solo implica la
satisfaccion de necesidades basicas, sino también la transmision de valores, normas y afecto
en un entorno que favorezca el bienestar y la autonomia progresiva del nifio o nifa
(Bronfenbrenner, 1979; Frosch et al., 2019). La crianza esta profundamente influida por
factores culturales, socioeconémicos y estructurales, lo que implica la existencia de multiples
formas legitimas de acompafiar el crecimiento infantil. En este marco, reconocer la diversidad
de experiencias parentales resulta fundamental para avanzar hacia sociedades mas inclusivas
y equitativas.

En los ultimos afios se ha producido un avance significativo en la investigacion sobre
parentalidad y discapacidad, lo que da cuenta de un creciente interés en la comprensién de
experiencias y desafios que enfrenta este grupo. Sin embargo, en gran parte de las
investigaciones no se considera la variable discapacidad en la crianza por parte de madres y
padres, por lo que generalmente los estudios se realizan en familias con padres
heterosexuales, casados y con una distribucion de roles clara, dejando de lado la diversidad
de familias en la actualidad (Oudhof et al., 2019; Infante y Martinez, 2016).

Por el contrario, existen variados estudios que abordan la crianza de hijos o hijas con
discapacidad, pero hay una menor cantidad de estudios que consideran que la madre o el
padre también tenga discapacidad (O’Toole, 2002). Esta omision ha generado una brecha en
los topicos de investigacion relacionados con la salud sexual, reproductiva y parental de las
personas con discapacidad. En Latinoamérica, Ferrante y Tiseyra (2024) observan que la
investigacion sobre maternidad y discapacidad permanece escasamente desarrollada y aun
estd dominada por un enfoque centrado en las problematicas de vulnerabilidad de las
personas con discapacidad.

La Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
(ONU, 2006) expresa que se debe garantizar el derecho a formar una familia y ejercer la
parentalidad. Esto se expresa en su articulo 23, que aborda el Respeto y Familia, donde se
manifiesta su derecho a elegir como, doénde, y con quién vivir, incluyendo decidir el numero
de hijos y la planificacion familiar. Ademas, se indica expresamente que los Estados Partes
deberan garantizar los derechos y las obligaciones de las personas con discapacidad.

Chile ratifico en 2008 la CDPD, por lo que se comprometio a respetar, proteger y promover
los derechos de las personas con discapacidad. A partir de ello, se creé en Chile la Ley N°
20.422, que establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de personas
con discapacidad, promueve el respeto por la vida familiar y la autonomia personal,
reconociendo el derecho de las personas con discapacidad a constituir una familia y a recibir
apoyos para su crianza y cuidado.

Conocer los antecedentes normativos, permite establecer la importancia de relevar esta
tematica y su necesidad de investigacidén para seguir avanzando en esta linea. En el caso de
Chile, se estima que el 17,6% de la poblacion adulta presenta alguna discapacidad, lo que
equivale a mas de 2,7 millones de personas (Encuesta Nacional de Discapacidad y
Dependencia [ENDIDE], 2023). Basados en esta encuesta, el centro de investigacion Nucleo
Milenio de Estudios en Discapacidad y Ciudadania (DISCA) estimo que el 47,8% de los jefes
de hogar o parejas de jefes de hogar con discapacidad viven con sus hijos (Herrera & Marshall,
2024). No se dispone de una estimacion precisa del porcentaje total de personas con
discapacidad que son madres o padres.



Por otro lado, la Encuesta Nacional de Salud, Sexualidad y Género (ENSSEX, 2023) revela
que el 78,8 % de las personas con discapacidad manifiesta su deseo de ser madre o padre,
cifra similar a la de la poblacién sin discapacidad (74,5 %). Teniendo en cuenta estas cifras,
llama la atencion que las politicas publicas, las practicas institucionales y las creencias
sociales continden invisibilizando esta realidad. En el contexto Latinoamericano, la
parentalidad con discapacidad sigue asociada discursivamente a metaforas de vulnerabilidad
y riesgo para los hijos e hijas, consolidando prejuicios que ponen en duda su capacidad de
crianza, tal como indican diferentes autores (Sanmiquel-Molinero et al., 2023; Herrera, 2022).

En Chile, en el ultimo tiempo, se han impulsado avances relevantes en materia de derechos
sexuales, reproductivos y parentales de personas con discapacidad, respaldados por
investigaciones nacionales e iniciativas publicas. Por ejemplo, en 2023, el Servicio Nacional
de la Discapacidad (SENADIS) de Chile elabor6 el Diagnéstico sobre Maternidad y Paternidad
Inclusiva, iniciativa que busca conocer la realidad de las personas con Discapacidad, donde
se incluyen recomendaciones para garantizar el acceso de manera inclusiva para eliminar las
barreras. Sumado a lo anterior, el 2024 el Ministerio de Salud elaboré un documento titulado:
Politica Nacional de Salud Inclusiva para Personas con Discapacidad, que busca entregar un
marco normativo y conceptual sobre los derechos en materia de salud de las personas con
discapacidad. El documento mas reciente, es el Protocolo para la Maternidad de Mujeres con
Discapacidad (ONU, 2025), que promueve, a través de acciones concretas, la eliminacion de
barreras para que las mujeres con discapacidad puedan ejercer sus derechos de manera
plena. En este contexto, el desarrollo de investigaciones e iniciativas desarrolladas tanto en
Chile como en otros paises abren nuevas posibilidades para avanzar politicas de salud sexual
y reproductiva desde una perspectiva inclusiva.

Por lo anterior, las experiencias parentales de personas con discapacidad estan atravesadas
por multiples dimensiones sociales, culturales y estructurales que condicionan su posibilidad
de ejercer la crianza de manera plena. La literatura ha mostrado algunos ejes de interés sobre
estos procesos, como las percepciones y prejuicios sociales; la falta de accesibilidad en
diversos niveles; necesidades de apoyo; y preocupaciones en los cuidados y crianza, que
pueden impactar directamente en las experiencias emocionales de este grupo (Pajor &
Hagege, 2025). Estos elementos presentan desafios importantes en el cumplimiento efectivo
de los derechos reconocidos en la CDPD para los Estados parte (ONU, 2006).

Las percepciones y prejuicios sociales hacia las personas con discapacidad influyen
directamente en la valoracion de su capacidad parental. Por ejemplo, Frederick (2015) sefala
que las mujeres con discapacidad siguen enfrentando el prejuicio sobre las competencias
sobre su maternidad y que ademas transmitiran su discapacidad a sus hijos. Otro ejemplo,
es que aun sigue vigente el procedimiento de esterilizacion forzada y las creencias de que las
personas con discapacidad son consideradas asexuadas (Herrera, 2022). Ambos son
ejemplos representativos de la persistencia de barreras sociales y actitudinales que se
mantienen en la actualidad. Sumado a esto, la parentalidad de las personas con discapacidad
“ha sido tradicionalmente objeto de creencias escépticas por parte de familiares, profesionales
de la salud e incluso personas desconocidas, en relacion con su capacidad para cuidar de sus
hijos e hijas” (Prilleltensky, 2003, p. 23). En el estudio de Herrera (2022), en el cual participaron
madres y padres con discapacidad en Chile, se relatan sus experiencias donde presentan los
desafios sociales a los que se enfrentan. En primer lugar, los padres y madres indican que
sufren presiones para delegar el cuidado de sus hijos e hijas a otros miembros de la familia,
lo que es reforzado por los profesionales de la salud. En el caso de las madres con
discapacidad, la constante vigilancia por parte del entorno lleva a que deban estar
continuamente probando que pueden ejercer el rol de madres correctamente. En cambio, los
padres con discapacidad se sienten excluidos y que las actitudes de la familia son un
obstaculo para que ellos puedan tomar un rol mas activo.



Sumado a las barreras actitudinales, también persiste la falta de accesibilidad, en diversos
niveles, que restringe la participacién de padres y madres con discapacidad en las actividades
cotidianas de crianza. Esto se ve reflejado en la 162 Conferencia de Estados Parte de la CDPD
de 2023, ya que “las personas con discapacidad suelen quedar excluidas de la prestacion de
servicios de salud sexual y reproductiva debido a... la falta de accesibilidad fisica a los centros
sanitarios y el transporte publico (SENADIS, 2023, p. 3). Asimismo, otra barrera de acceso es
“la falta de informacién completa y adecuada reduce las posibilidades de tomar decisiones
informadas” (Rotarou, 2024, p. 68). Especialmente en personas con discapacidad sensorial,
el acceso a la informacién es crucial para evaluar sus opciones y planes de accion en el
proceso de parentalidad. Rotarou et al. (2024), sefialan que se presentan como barreras de
acceso: ausencia de sefales sensoriales, falta de ascensores o rampas, espacios ajustados
en los box de atencion, distancia de los centros de salud y transporte accesible, mobiliario
ajustado, entre otros, que impactan directamente en el ejercicio de la parentalidad plena.

Considerando las barreras actitudinales y de acceso, las necesidades de apoyo se vuelven
un eje central en la comprension de la parentalidad de personas con discapacidad. En este
sentido, el apoyo “debe entenderse como una necesidad humana basica y una condicion para
la justicia; la falta de apoyo adecuado conduce a la exclusién social y al malestar psicolégico”
(Prilleltensky, 2003, p. 61). De esta manera, los apoyos son determinantes para que las
personas con discapacidad puedan vivir la parentalidad en plenitud. Algunas
recomendaciones sobre las necesidades de apoyos formales, basados en el trabajo de
Hichins (2023, como se cit6 en SENADIS, 2023), son: apoyos ajustados para el hogar;
acompafnamiento en salud, educacion, trabajo, vivienda; servicios de apoyo y asistencia
profesional durante todo el proceso de salud sexual, reproductivo y de crianza;
psicoeducacion en habilidades parentales; corresponsabilidad, desarrollo infantil y calidad de
vida familiar; acompafiamiento en la capacidad juridica; entre otros. También, los estudios han
considerado los apoyos informales - entregados por familiares, amistades o vecinos- para
cuidados y apoyos en las tareas domésticas. Sin embargo, muchas veces esos apoyos son
ambivalentes, como senala Herrera (2022) en uno de sus estudios, ya que combina ayuda y
sobreproteccion, limitando la autonomia en el ejercicio de la parentalidad. A pesar de este
doble rol del apoyo informal, los participantes de dicho estudio, destacaron la importancia de
los apoyos entre pares, ya que ofrecen contencion y fortalecen la maternidad y paternidad.

Las barreras sefialadas en conjunto con los apoyos requeridos, generan preocupaciones por
parte de los padres y madres con discapacidad en las experiencias de cuidados y crianza.
Estas preocupaciones se orientan principalmente en las tareas del cuidado cotidiano,
considerando las barreras fisicas y apoyos en el hogar o espacios publicos, y la carga social
gue se asigna a los hijos como cuidadores. Un ejemplo de esta situacion, lo plasma un estudio
de Prilleltensky (2004), donde sus participantes expresan la preocupacion y deseo sobre
proteger a sus hijos de la carga del cuidado, de poder responder a las demandas cotidianas,
cémo abordar la discapacidad cuando sus hijos crezcan, o como implementar sus estilos de
crianza. Este tipo de estudios aportan elementos clave para comprender los desafios en los
cuidados y el rol parental, asi como visibiliza la necesidad de seguir profundizando en las
experiencias de padres y madres con discapacidad para buscar estrategias y soluciones a
nivel macro en este ambito.

En esta linea, el objetivo de este articulo es comprender las experiencias de madres y padres
con discapacidad fisica, visual y auditiva en Chile durante los procesos de cuidados y crianza,
identificando las barreras estructurales, sociales y actitudinales que inciden en el ejercicio de
la parentalidad. A partir de sus testimonios, se busca visibilizar los apoyos requeridos, las
estrategias desarrolladas y las oportunidades de transformacién que permitan avanzar hacia
politicas inclusivas y con enfoque de derechos en la maternidad y paternidad de personas con
discapacidad.



Il Metodologia

Este estudio emplea un enfoque cualitativo, privilegiando una funcion interpretativa orientada
a comprender las experiencias subjetivas de madres y padres con discapacidad en el ejercicio
de sus roles parentales. Esta perspectiva permite una exploracion profunda de sus vivencias,
percepciones y significados asociados a los cuidados y a la crianza temprana.

Desde esta perspectiva, la investigacion cualitativa tiene por objetivo “examinar la forma en
que los individuos perciben y experimentan los fendmenos que los rodean, profundizando en
sus puntos de vista, interpretaciones y significados” (Hernandez et al., 2014, p. 358). En este
estudio, dicho enfoque se aplica para captar las experiencias de las personas con
discapacidad en relacion con las distintas etapas del ciclo parental, que por motivo del
presente articulo, se enfatizara la tematica de cuidados y crianza temprana.

El disefio metodolégico corresponde a un estudio de tipo transeccional, es decir, busca ofrecer
una “fotografia” del fenébmeno en un momento determinado, a diferencia de un disefio
longitudinal o de seguimiento (Hernandez et al., 2014). Esta eleccion responde al interés por
describir como se experimenta actualmente la parentalidad con discapacidad en un contexto
nacional determinado, reconociendo su caracter situado.

La aproximacién adoptada es de tipo ideografica, centrada en casos individuales, lo cual
permite reconstruir relatos en torno a las expectativas, barreras y estrategias desarrolladas
por las personas con discapacidad al enfrentar la posibilidad de ejercer la maternidad o
paternidad (Dunne et al., 2005).

Dado que esta tematica ha sido escasamente abordada en estudios e investigaciones, el
enfoque cualitativo resulta especialmente pertinente para identificar brechas de conocimiento
y contribuir a su visibilizacion (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014), y permitir la
generacién de conocimiento situado con perspectiva de derechos.

El reclutamiento de participantes fue gestionado por el equipo que lidero el estudio, empleando
un muestreo no probabilistico, basado en casos tipo. Los criterios de seleccion de la muestra
fueron: personas con discapacidad visual, auditiva y/o fisica; que fueran madres o padres o
que tengan interés en serlo; mayores de 18 afios. El acceso a la muestra se realiz6 mediante
2 etapas: en la primera etapa, durante el periodo de postulacion al proyecto que financia el
estudio, se confirmd la participacion de 4 participantes, a través de una organizacion de
personas con discapacidad fisica; en la segunda etapa el resto de personas participantes
fueron contactadas a través de muestreo en red o bola de nieve, es decir, se identificaron
participantes clave, quienes a su vez recomendaron nuevos casos potenciales. Se realizaron
invitaciones a participar a través de organizaciones de la sociedad civil y mediante
convocatoria abierta en redes sociales. Las personas interesadas completaron un formulario,
donde manifestaban su voluntad en participar de las entrevistas y luego el equipo de
investigacion les contacté via correo electronico o via telefénica para coordinar la realizacién
de la entrevista, que tenia una duracién de aproximadamente 60 minutos.

Considerando que este estudio es parte de un proyecto mas amplio, la muestra inicial para
las entrevistas, estuvo compuesta por 15 personas con discapacidad, que dieron su
consentimiento para participar. Sin embargo, para el presente estudio, se seleccion6 a 12
participantes que eran madres o padres con discapacidad que contaban con experiencia en
crianza (dos personas no eran madres o padres y una persona estaba embarazada). Al
desagregar el grupo por género, 8 personas se identificaron como mujeres y cuatro como
hombres. 10 participantes residian en la Region Metropolitana y dos en la Regién de La
Araucania. En la Tabla 1 se detallan las caracteristicas de las personas participantes y es
necesario indicar, que, debido a la confidencialidad firmada por cada participante, los nombres
fueron cambiados para resguardar el anonimato de cada persona, asignando un pseudénimo,



siguiendo los criterios de ética aprobados para este estudio. La informacién contenida en la
Tabla 1 corresponde al momento en que se realizaron las entrevistas, las cuales se

desarrollaron entre los meses de abril y junio de 2022.

Tabla 1

Caracterizacion de patrticipantes.

Nombr Géner E Tipo de Nimero de Conformacion

e o d discapaci hijos del hogar

codific a dad

ado d

Patricia Femen 41 Fisica 2 hijos (24 y Pareja, 2 hijos
ino 5 afos) y nuera

Antonio Mascul 51 Fisica 1 hijo (13 Esposa, 1 hijo,
ino anos) y 1 1 hija y suegra

hija (16
anos)

Carolina Femen 37 Fisica 1 hio (5 Pareja e hijo
ino anos)

Daniela Femen 46 Fisica 2 hijas (7 y Madre, 2 hijas y
ino 15 afos) hermano

Mateo Mascul 27 Visual 1 hija (10 1 hija
ino anos)

Ignacia Femen 32 Auditiva 1 hijo (1 Pareja, hijo y
ino ano) madre

Claudia Femen 41 Visual 1 hia (7 1 hija (padres
ino anos) son vecinos)

Violeta Femen 33 Auditiva 1 hio (8 Pareja, 1 hijoy
ino anos) madre

Francis Mascul 30 Auditiva 2 hijos (2y 5 Esposa, 2 hijos

co ino anos) y madre

Gabriel Mascul 57 Visual 1 hija (34 Pareja
ino anos)

Alicia Femen 32 Visual vy 1 hio (6 1 hijo y madre
ino fisica anos)

Flavia Femen 24 Visual 1 hia (2 Pareja e hija
ino anos)

Nota. Elaboracion propia: 2025.

Para la recoleccion de datos, se realizaron entrevistas semi-estructuradas mediante una pauta
de preguntas abiertas. Estas entrevistas se llevaron a cabo a través de la plataforma virtual
Zoom, que cuenta con diversas medidas de accesibilidad, que favorecen la interaccién con
las personas participantes. Se consideraron ajustes razonables durante el proceso de



entrevistas, de acuerdo con las necesidades de cada participante. Entre estos, se incluyeron
el uso de intérpretes de lengua de sefias chilena (LSCh), subtitulado en tiempo real, flexibilidad
en horarios y otros apoyos que facilitaran la participacion plena.

Todas las personas participantes firmaron un consentimiento informado, el cual fue aprobado
por el Comité Etico Cientifico de la institucién que lidera el proyecto. Este Comité vela por la
confidencialidad y voluntariedad de quienes participan del estudio. De esta manera, el estudio
garantizé la confidencialidad, la voluntariedad y la posibilidad de retirar la participacion en
cualquier momento, asi como el acceso a los resultados para quienes lo soliciten.

Las entrevistas fueron transcritas integramente y posteriormente se realizd6 un analisis
tematico de tipo inductivo, siguiendo las fases propuestas por Braun y Clarke (2006):
familiarizacion con los datos, codificacion inicial, identificacion de patrones, revision de temas
y construccion de categorias. La identificacion de codigos y categorias se realiza utilizando la
herramienta Word, mediante tablas. Este enfoque permitié organizar los hallazgos en torno a
dimensiones emergentes como barreras institucionales, estrategias de afrontamiento,
vinculos afectivos y entorno, atribuidos a los cuidados y la crianza temprana. La seccion final
reporta los datos mas relevantes sobre el objetivo del estudio, a partir de los temas y
dimensiones emergentes.

11l. Resultados

A partir de las entrevistas realizadas a madres y padres con discapacidad, se realizé un
analisis tematico desde donde emergen 4 dimensiones: 1. Percepciones y prejuicios sociales;
2. Falta de accesibilidad; 3. Necesidades de apoyo; 4. Preocupaciones en los cuidados y
crianza. Cada una de las dimensiones sera descrita y ejemplificada con extractos de los
relatos de las entrevistas.

Percepciones y prejuicios sociales

Esta dimension refiere a las representaciones sociales, creencias y actitudes que se
manifiestan en el entorno familiar, comunitario e institucional acerca de la capacidad de las
personas con discapacidad para ejercer la maternidad y paternidad. Estas percepciones
suelen estar atravesadas por el capacitismo, la sobreproteccion y la subestimacion de sus
competencias parentales.

Uno de los temas presentes es la sobreproteccion de las familias, tanto a los padres o madres
con discapacidad, como a sus hijos, siendo catalogados muchas veces como incapaces de
realizar sus roles parentales, teniendo que realizar acciones en las que demuestran ser
“buenos padres”.

“Desde la sobreproteccion, creo que eso igual fue una pelea que se fue dando [...] mi
mama, los papas de mi ex pareja fueron soltando eso y fueron entendiendo que
podiamos ser papas igual que todo el mundo, y que, en el fondo, podiamos cuidar. Y
no necesitdbamos que nos cuidaran y ademas nos cuidaran a nuestra hija. [...] Un
concepto que se fue en el fondo cambiando, porque en el fondo fuimos, no sé,
haciendo cosas para ir diciéndoles en el fondo, mira, yo puedo, de cambiar un pafal,
desde el cambiarle la ropa, desde el salir solo.” (Mateo, padre con discapacidad visual,
una hija de 10 afos).

Los relatos presentan situaciones extremas, donde algunos participantes han conocido
experiencias de terceras personas, especificamente sobre personas sordas a quienes les han



negado su derecho a ser madres o padres, donde incluso se les ha quitado la tuicién de sus
hijos. Este tipo de casos, evidencian una grave vulneracién de derechos, reflejando la
persistencia de practicas capacitistas hacia las personas con discapacidad en su parentalidad.

“Conozco personas sordas que las mamas le han quitado al hijo. [...] Si, pasa mucho.
La mayoria de las veces le quitan el bebé. Yo he conocido algunas personas que le
han quitado el bebé, le han quitado al hijo, la tuicion y da una pena también, enorme”.
(Ignacia, madre con discapacidad auditiva, un hijo de un afo).

Estos prejuicios sociales, terminan internalizados por las mismas personas con discapacidad,
quienes suelen desconfiar de sus propias capacidades para ejercer sus roles parentales. En
algunos casos se evita incluso tener pareja con la misma discapacidad, por el temor a las
necesidades insatisfechas que podrian tener ambos padres en una eventual crianza de un
hijo.

“Imaginate que dos personas ciegas, en esos afios, a lo mejor ahora hay muchas
herramientas, pero yo decia como dos personas ciegas le van a ensefar a leer a sus
hijos o a ensefar algo tan basico como es comer. [...] A lo mejor matrimonios ciegos,
buscaron la forma y no les fue tan dificil, pero a lo mejor es un rollo mio no mas”.
(Gabriel, padre con discapacidad visual, una hija de 34 afos).

En otros casos, se observa que la discapacidad se percibe socialmente desde una
connotacién negativa o asociada al “sufrimiento”. Esto revela que las mismas personas con
discapacidad desconocen sus derechos y requieren un proceso para su aprendizaje y
empoderamiento.

“La gente como que ve a las personas con discapacidad, [...] que no pueden hacer
practicamente nada [...]. Pero si yo no veo, yo tengo todos mis otros sentidos buenos.
¢ Por qué no voy a ser capaz de poder hacer algo? O sea, como que te limitan, esa es
la palabra, te limitan por ser una persona con discapacidad. Exactamente, antes de
saber te limitan. [...] Pero todo esto igual es un proceso, o sea, a mi me costé asumirlo
y asimilar mi condicion”. (Alicia, madre con discapacidad visual y fisica, un hijo de 6
anos).

En respuesta a las barreras actitudinales, surgen algunas propuestas de mejora por parte de
los y las participantes. Entre ellas, que se entregue informacion sobre discapacidad y
parentalidad en espacios educativos para evitar la discriminacion y facilitar el acceso, por
ejemplo, a espacios de atencién en salud, donde la responsabilidad no sea individual de la
persona con discapacidad, si no que una responsabilidad social del entorno.

“En los colegios, [...] que se hagan charlas puede ser, desde temprana edad. [...] Hasta
uno mismo de ir y contar la experiencia de uno, ayuda también a generar un ambiente
mas amable. [...] Mas informacion con respecto a las personas con discapacidad.”
(Alicia, madre con discapacidad visual y fisica, un hijo de 6 afios).

“Entregar informacion acerca de la discapacidad y la maternidad en los colegios, a las
mamas con discapacidad en los colegios, aparte obviamente de los centros meédicos
que es importantisimo”. (Patricia, madre con discapacidad fisica, dos hijos, de 5y 24
anos).

Por otra parte, también se propone generar espacios de apoyo entre pares, donde madres y
padres con discapacidad puedan compartir sus experiencias y estrategias parentales.

“[Mi esposa] publica videos en Facebook y en Instagram, para que otras personas
sordas lo vean, observen. [...] 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”, [...]
tienen un grupo de Telegram.” (Francisco, padre con discapacidad auditiva, 2 hijos, de
2y 5 afos).

Falta de accesibilidad

Esta dimension se refiere a las barreras del entorno, en el acceso a la informacion vy
comunicacionales. La accesibilidad -reconocida como derecho en la CDPD (ONU, 2006)- no
solo implica infraestructura adecuada, sino también acceso oportuno a informacion,
tecnologias de apoyo, servicios y ajustes razonables. En este estudio, la ausencia de
accesibilidad se manifiesta en espacios de salud, transporte, areas publicas de recreacion y
viviendas, generando sobreesfuerzos, riesgos, demoras y limitaciones en tareas cotidianas
de la crianza.

Uno de los principales lugares donde se manifiesta esta falta de accesibilidad, es en los
espacios de atencion de salud reproductiva. Una de las formas de accesibilidad es el acceso
a la informacién, y la falta de ella repercute negativamente en la experiencia de mujeres
sordas. Al no contar con intérprete de lengua de sefias y ser ignoradas por el personal de
salud, al no transmitirles informacion relevante, desconocen, por ejemplo, el estado de salud
de ellas y de sus hijos recién nacidos. Esto genera frustraciones y conflictos con el personal
de salud, lo que se observa en el siguiente relato:

“Yo senti que la matrona [piensa], cdmo es persona sorda, no la voy a tratar de la
misma forma, como que no me importase nada y ese fue un momento muy dificil. La
verdad, yo soy persona sorda, no soy un animal, soy un ser humano, soy un ser vivo
y soy persona sorda y ahi, con mucha angustia la enfermera, si, tiene razon, entendio
claro y entendié mi molestia, estuve una semana sufriendo, aguantando [...]. [Cuando
logro tener intérprete de lengua de sefias, me expreso:] La verdad es que yo me siento
con pena, con rabia, cero informacién, no hay comunicacién, mi hijo tiene una infeccion
ocular, yo tengo el tema de la cesarea, una infeccion, ¢cual es el motivo?, ;por qué
sucede esto?, ;donde nacié? Necesito informacion.” (Violeta, madre con discapacidad
auditiva, un hijo de 8 afios).

Otro tema relevante, es la falta de accesibilidad en los recintos de salud, especialmente en
los servicios higiénicos, donde no existian espacios ni mobiliario suficiente para ser utilizado
por una madre usuaria de silla de ruedas o movilidad reducida.

“El bafo no estaba modificado para una persona con discapacidad, no tenia barras,
no era una taza alta. [...] Bueno, todavia logro tener un poco mas de independencia,
pero con el dolor, con todo, te tienes que duchar sola y todo, y para mi todo es mas
lento, hago las cosas pero me esfuerzo mucho mas, quedo muy cansada”. (Patricia,
madre con discapacidad fisica, dos hijos, de 5y 24 afos).

La falta de ascensores también constituye una brecha importante, que lleva a realizar cambios
en la atencion médica de imprevisto, porque los servicios no estan preparados para recibir a
personas con discapacidad fisica en la atencion de salud sexual o reproductiva.

“[En el centro médico] arriba de la escalera habia un cartel grande y decia, “no se
permite subir silla de ruedas”, “subir solo acompafado”, “cualquier accidente no sera
responsabilidad de la clinica”, y yo decia pero como se lavaban las manos asi, no

tengo ascensor”. (Carolina, madre con discapacidad fisica, un hijo de 5 afos).

La falta de accesibilidad en el espacio publico se traduce en un transporte inaccesible, cuyos
paraderos o buses no cuentan con las medidas de accesibilidad idoneas que promuevan la



autonomia. Por ejemplo, para llevar a sus hijos e hijas a una consulta médica o ir a un parque,
esta falta de accesibilidad impide el ejercicio del rol parental. Esto ultimo, también se
manifiesta en padres con discapacidad visual que no cuentan con accesibilidad a la
informacién en espacios abiertos.

“Hay sectores que no tienen paradero en alto, siguen haciendo bajos.[...] Entonces no,
no, para nosotros, no se puede. Si definitivamente no, no se puede, ni para bajar, ni
para subir.” (Daniela, madre con discapacidad fisica, dos hijas de 7 y 15 afios).

“Los parques no estan organizados de forma accesible, que ese es otro punto distinto
que podriamos decir, pero que en el fondo influye en como uno se va desplazando
porque en general no tienen, no sé, son, deben ser contados los parques que tienen,
por ejemplo, lineas que es para guiarse con el baston, o saber hacia dénde.” (Mateo,
padre con discapacidad visual, una hija de 10 afios).

Desde el ambito mas privado respecto a la accesibilidad en la vivienda, la falta de
adaptaciones en el hogar genera un sobreesfuerzo en la realizacién de actividades de la vida
diaria, especialmente de madres o padres con discapacidad fisica, disminuyendo la
autonomia durante actividades habituales de la crianza, como tomarlos en brazos a los hijos,
prepararles alimentos o bafiarlos.

“Como que no podia tomarlos en brazos, estar con ellos [hijos] en brazos. [...] Me
hubiese gustado, como deciamos, esa ayuda técnica que me hubiese permitido
levantar, levantar a mi hijo.” (Antonio, padre con discapacidad fisica, un hijo de 13 afios
y una hija de 16 anos).

“Trato de que el papa lo bafie. [...] Porque para mi era un caos. [...] Podriamos decir
el asunto de las comidas, igual yo las puedo hacer, lo que me complica, si los utensilios
estan muy arriba, el peso de los utensilios.” (Patricia, madre con discapacidad fisica,
dos hijos, de 5y 24 afios).

En el caso de madres sordas, escuchar el llanto de sus hijos, también constituye un desafio
importante para la atencién oportuna.

“El bebé lloraba, entonces no sabiamos qué hacer. [...] Por ejemplo cuando yo voy al
bafo, [...] yo no escucho por ejemplo si el bebé esta llorando, es muy dificil.” (Ignacia,
madre con discapacidad auditiva, un hijo de un ano).

Para madres con discapacidad visual, la seguridad en el hogar representa un desafio
fundamental, especialmente para prevenir que sus hijos se escapen o eviten el contacto con
elementos peligrosos dentro de la vivienda.

“Todos los muebles amarrados, porque se metia para todas partes, igual la puerta del
departamento, tuvimos que implementar una segunda chapa mas arriba. [...] Nos ha
pasado en ocasiones que Paz, [...] saca las cosas, deja el piso lleno de lavalozas, la
estufa, las alfombras, uno se da cuenta netamente porque empieza a salir el olor del
lavalozas” (Flavia, madre con discapacidad visual, una hija de 2 afios).

Necesidades de apoyo
Esta dimension aborda los apoyos formales e informales que madres y padres con

discapacidad requieren para ejercer su rol parental en distintas etapas de la crianza. Los
apoyos requeridos son diversos dado su caracter transversal: acompafiamiento en salud,
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acceso a informacion y ajustes razonables durante el puerperio, hasta asistencia fisica,
comunicacional o sensorial en el hogar y en procesos administrativos.

Los apoyos que requieren las personas con discapacidad durante la maternidad varian segun
el tipo de discapacidad y la etapa de la crianza. En el puerperio, cuando comienzan los
primeros cuidados, la lactancia y el vinculo con el recién nacido, las madres suelen necesitar
ayuda tanto para su propio cuidado como para el del hijo o hija. Esto se relaciona con
dificultades de movilidad en discapacidad fisica y con el acceso a informacién en discapacidad
sensorial. Estos apoyos se buscan principalmente en el personal de salud y en las familias,
aunque muchas veces los procedimientos hospitalarios no consideran las necesidades
especificas de las madres con discapacidad.

“Me explicaron bien, la matrona super preocupada en eso, el apego, de cdmo poner a
la bebé en el pecho, de codmo se tenia que afirmar.” (Claudia, madre con discapacidad
visual, una hija de 7 afos).

“Desperté a las horas de la anestesia y recién pude ver al bebé. [...] Eso fue lo
complicado, porque como no dejan entrar mucha gente. [...] No hubo esa empatia de
dejar pasar a alguien para que me ayudara o que pudiese quedarse a dormir conmigo
y ayudar, eran solamente en las horas de visita. [...] No hubo flexibilidad a que alguien
se quedara.” (Patricia, madre con discapacidad fisica, dos hijos, de 5y 24 afios).

Es ampliamente reconocido el apoyo que presta la familia cercana, especialmente de madres,
padres o abuelos, durante las etapas posteriores a la hospitalizacion. Este apoyo es
diferenciado segun tipo de discapacidad. Para personas con discapacidad fisica el apoyo en
la movilidad o cuidados que impliquen esfuerzo fisico, es fundamental.

“Cost6 que agarrara el pecho el Arturito, me acuerdo que me dio mastitis. [...] Después
del hospital me fui a quedar con mis papas para que me estuvieran ayudando con mi
hijo porque mi pareja tenia que volver a trabajar.”(Carolina, madre con discapacidad
fisica, un hijo de 5 afos).

En el caso de personas con discapacidad auditiva, se evidencia la necesidad de apoyo para
la interpretacion en lengua de sefias en procesos que implica, por ejemplo, realizar una
demanda por manutencion.

“Antes, la primera vez, ellos pagaban [sistema judicial], ellos elegian, después con el
tiempo, tu tienes que ser responsable de traer un intérprete.” (Violeta, madre con
discapacidad auditiva, un hijo de 8 afios).

En el caso de personas con discapacidad visual, los apoyos aportan para el aprendizaje de
actividades como el bafio o eleccion de vestimentas.

“Mi mama igual me vino a ayudar con el primer bafio de Paz, me ensefi¢ ahi como
tenia que banarla, cdmo tenia que sostenerla para lavarla y todo. [...] De repente hay
ropa que se destifid por algun motivo, uno al tacto dice “ah esto esta limpio”, pero
cuando uno se lo coloca y después, por ejemplo, me ha pasado que después nos viene
a buscar mi mama y me dice “no esa ropa esta toda destefiida, tiene manchas” y son
cosas que a uno se le escapan de cierta forma por la discapacidad”. (Flavia, madre
con discapacidad visual, una hija de 2 afios).

No obstante, en algunos casos, estos apoyos pueden ver frustrado el apego entre la madre
con discapacidad y sus hijos.
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“Entonces llegd un momento en que cuando se caia y lloraba ya no iba corriendo
donde mi, sino que iba donde mi mama, que mi mama si lo cargaba y eso como que
a veces me, me dolia un poco de que va donde mi mama en vez de mi porque yo no
lo puedo levantar”. (Carolina, madre con discapacidad fisica, un hijo de 5 afios).

La corresponsabilidad también esta presente en algunos casos, mientras que en otros se
plantea que una madre puede criar sola sin apoyos.

“‘Desde siempre pensamos en armar un sistema, de tuicién compartida o de cuidado
compartido en donde ella pasé una semana conmigo y una semana con su mama y
nos vamos turnando asi para poder tener tiempo cada uno, y que ella tenga tiempo
también con cada uno.” (Mateo, padre con discapacidad visual, una hija de 10 afios).

“Lo otro que yo digo uno puede hoy en dia, tengas o no tengas discapacidad, uno se
la puede y se puede salir adelante sola, que no es necesario estar en pareja”. (Claudia,
madre con discapacidad visual, una hija de 7 afios).

Si bien algunos de los apoyos mencionados en las entrevistas pueden ser habituales en la
poblacién general, como la corresponsabilidad o el apoyo familiar en el cuidado de los hijos o
hijas, en personas con discapacidad estos apoyos pueden ser mas intensos, especificos y
permanentes, debido a barreras estructurales —por ejemplo, falta de programas de apoyo a la
maternidad de personas con discapacidad- o falta de accesibilidad.

Preocupaciones en los cuidados y crianza

Esta dimension reune las inquietudes que madres y padres con discapacidad experimentan
en relacién con el bienestar, la seguridad y el desarrollo de sus hijos e hijas durante la crianza.
Estas preocupaciones surgen tanto de experiencias vividas como de situaciones anticipadas,
y responden a barreras del entorno y actitudinales.

Algunas preocupaciones se relacionan con actividades de la vida diaria, donde madres y
padres con discapacidad despliegan estrategias adaptadas para responder a necesidades de
sus hijos o hijas. En estos procesos, las personas entrevistadas ejercen su agencia tomando
decisiones y ajustando las tareas de crianza de acuerdo a sus condiciones y posibilidades.
No obstante, estas respuestas adaptadas suelen ser evaluadas —por otros y por ellas mismas—
en funcioén de un estandar normativo de desempeno, que desconoce la diversidad de formas
validas y eficaces de cuidado.

“El Eduardito cuando empez6 a usar la bacinica me tenia que yo tirar al suelo con él
para ponerlo en la bacinica, después parar, ir a limpiarlo, entonces, entre que me tiraba
al piso, me intentaba parar, después a limpiarle la caca, a limpiarle el poto, se me iba
como media hora”. (Carolina, madre con discapacidad fisica, un hijo de 5 afios).

Otra de las preocupaciones, corresponde a la asignacion social de sus hijos e hijas como
interlocutores o responsables de sus padres. Esto queda en evidencia, sobre todo, en padres
o0 madres con discapacidad visual, que interactuan en espacios publicos, por ejemplo, en el
proceso de compras.

“‘Mi hija ve, y esta este tipico concepto de: "ella les va a ayudar o ella tiene que
ayudarles”. [...] Pero a veces también termina afectando a los nifios, y en ese sentido,
por ejemplo, mi hija tuvo que estar en una consulta psicolégica y en una terapia porque
a ella si le afectaba que le estuvieran diciendo todo el tiempo que ella tenia que cuidar,
por ejemplo, a su mama. [...] El otro dia fui a comprar a una tienda con mi hija, [...]
cualquier cosa que yo preguntaba le terminaban mostrando a mi hija, y tenia que estar
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a cada rato diciendo "te pregunté yo, o yo soy el papa tienes que explicarmelo a mi
[...]". (Mateo, padre con discapacidad visual, una hija de 10 afios).

Por otra parte, también es una preocupacion cuando los hijos de madres o padres con
discapacidad comienzan a hacer preguntas sobre la situacién de discapacidad de sus padres.
Esto trae consigo una preocupacion de que sus hijos sientan verglienza de sus padres o bien
sufran de acoso por parte de sus pares.

“Otras dificultades que tienen que ver con enfrentar las primeras preguntas, digamos,
a mi hija en este caso le llegaban preguntas de: "oye, por qué tu papa usa un baston",
y esas son cosas que claro, son distintas evidentemente”. (Mateo, padre con
discapacidad visual, una hija de 10 afios).

“Entonces [mi hijo] es oyente, 9 afios ya en el colegio, oyente en el colegio y por
ejemplo, todos son oyentes y a veces molestan, ¢ cierto? A veces bullying, se burlan:
“mira, tu papa y tu mama son sordos” [...]. (Francisco, padre con discapacidad auditiva,
2 hijos, de 2 y 5 afios).

La seguridad fisica y emocional de los hijos, también es motivo de preocupacion, tanto al
interior del hogar, como en espacios exteriores.

“Yo me he llegado a caer en la cocina, por ejemplo, piso cualquier cosa, una verdura
que se me cayd, me resbalé, me caigo, Daniel se pone muy nervioso, es horrible el
pobrecito, pero él ya entiende que algo tiene la mama.” (Patricia, madre con
discapacidad fisica, dos hijos, de 5y 24 afios).

“Y a futuro, yo creo que las cosas mas dificiles que, que nos tocan afrontar, es el hecho
de, por ejemplo, salir con ella sin que se nos escape.” (Flavia, madre con discapacidad
visual, una hija de 2 afos).

Por ultimo, se hace énfasis en que los hijos de personas con discapacidad, se han criado de
una manera que se tornan mas autébnomos, debido a la condicion de discapacidad de sus
padres, de acuerdo a las experiencias relatadas en las entrevistas. Esta autonomia se refleja
en la realizacion de actividades que apoyan a los padres en acciones dentro del hogar.

“Hubo muchas cosas que se tuvo que hacer muy independiente chiquitito, por ejemplo,
yo en ocasiones si puedo tomarlo y ponerlo en la silla de comer, por ejemplo, pero hay
ocasiones en que pierdo mas el equilibrio, y entonces Daniel desde chiquitito entendio
que él se subia a la silla, y yo le ponia después la cosita”. (Patricia, madre con
discapacidad fisica, dos hijos, de 5y 24 afios).

“Nosotros hemos buscado que ella sea mas independiente para hacer sus cosas, el
mismo hecho de que, no sé, se le cae algo ella lo tiene que ir a buscar, como que
aprenda a resolver las cosas mas mas solita que dependa tanto de nosotros en la parte
emocional, nosotros somos muy pendientes de ella, pero en las cosas basicas de
cierta forma del dia a dia buscamos que ella vaya haciendo sus cosas.” (Flavia, madre
con discapacidad visual, una hija de 2 afios).

A partir del analisis tematico, se evidencia que las madres y padres con discapacidad deben
enfrentar multiples barreras que impactan en su experiencia de crianza. Los resultados de las
4 dimensiones entregan datos relevantes para comprender las vivencias, los apoyos que se
necesitan y visibilizar las experiencias para lograr cambios y avanzar en maternidad y
paternidad inclusiva.
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V. Conclusiones

La experiencia de madres y padres con discapacidad en Chile permite visibilizar, en primera
persona, las barreras y facilitadores que se han presentado en las diferentes etapas de
embarazo, parto y crianza. El presente articulo aborda la tematica de cuidados y crianza
temprana, la que ha sido escasamente visibilizada en personas con discapacidad.

El enfoque cualitativo e interpretativo, realizado mediante entrevistas, permite vincular las
experiencias personales con las condiciones estructurales que las moldean, aportando
evidencia relevante para el disefio de politicas inclusivas.

Los hallazgos evidencian que continuan existiendo limitaciones estructurales —incluidas
barreras institucionales, legislativas y la falta de material accesible— que dificultan que las
personas con discapacidad ejerzan la parentalidad en igualdad de condiciones (Herrera, 2022;
O’Toole, 2002; SENADIS, 2023; Sanmiquel-Molinero et al., 2023). Por otra parte, los relatos
permiten visibilizar las oportunidades de transformacion necesarias para avanzar hacia una
maternidad y paternidad inclusiva, respetando los derechos de las personas con discapacidad
(ONU, 2025).

La maternidad y paternidad de personas con discapacidad, estd marcada por las barreras
sociales y estructurales en Chile, las que incluyen falta de accesibilidad en los espacios de
atencion en salud y educacion (Herrera, 2022; SENADIS, 2023), asi como prejuicios sobre la
capacidad de cuidar y criar (Sanmiquel-Molinero, Pujol-Tarrés & Montenegro, 2023). Los
relatos muestran que estas barreras no solo provienen del entorno social, sino también de las
propias familias y profesionales de la salud, quienes las refuerzan mediante practicas de
sobreproteccion, vigilancia y exclusion (Prilleltensky, 2003; Frederick, 2015).

El analisis muestra que los prejuicios sociales y la sobreproteccion familiar limitan la
autonomia en el cuidado y la crianza, afectando incluso a los hijos (Herrera, 2022;
Prilleltensky, 2003). Estas barreras, hacen que, las personas con discapacidad deban
demostrar constantemente su capacidad para ser “buenos padres y madres” (Frederick,
2015). Esta situacion genera un desgaste emocional, junto con la sensacion de vigilancia, las
que conllevan un impacto en el bienestar y autoestima de las personas con discapacidad
(Sanmiquel-Molinero, Pujol-Tarrés & Montenegro, 2023). Estos procesos se vinculan con el
modelo moral de la discapacidad, que asocia la valia personal al “cumplimiento ejemplar” del
rol parental, y con la internalizacion del capacitismo, que lleva a evaluar la propia crianza
segun estandares normativos ajenos a su experiencia (Sanmiquel-Molinero & Pujol-Tarrés,
2019).

En esta misma linea, se aprecia que no estan presentes apoyos formales e institucionales,
relacionados con la accesibilidad fisica, visual y auditiva, asi como servicios profesionales de
acompafiamiento (Ozcan et al., 2024; Herrera, 2022; Frederick, 2015; Prilleltensky, 2003).
Esto obliga a las personas con discapacidad a depender de su entorno familiar, lo que
finalmente permite reforzar la idea de dependencia y la incapacidad para cuidar y criar.

Estas barreras impactan no solo en el microespacio familiar, sino que en la autopercepcion
negativa, por ser o no ser buenos padres, y también sobre los espacios sociales (Frederick,
2015; Prilleltensky, 2003). Esta experiencia reconoce la urgencia de crear un plan de accion
para mejorar las politicas publicas, que garanticen no solo el acceso sino que también el
reconocimiento, buen trato y derechos de las personas con discapacidad (CDPD, 2006).

Algunas propuestas que emergen de los relatos para eliminar las barreras y garantizar el
ejercicio pleno de la maternidad y paternidad, pueden ser cambios profundos en educacion,
salud y servicios sociales, considerando la variable discapacidad en sus protocolos, practicas
y lineas de trabajo (Albert & Powell, 2020; National Research Center for Parents with
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Disabilities [NRCPD], 2020). Las personas participantes, indican que es necesario sensibilizar
sobre la tematica para evitar la discriminacion y mejorar la accesibilidad. Refuerzan que no
debe existir una responsabilidad individual, sino que una responsabilidad centrada en el
entorno, que considere la accesibilidad y la inclusion.

En relacion con la falta de accesibilidad, no considerar este aspecto afecta gravemente la
experiencia de crianza de madres y padres con discapacidad. En los servicios de salud, se
evidencian barreras fisicas (como bafos no adaptados y falta de ascensores) y
comunicacionales, especialmente para personas sordas que no cuentan con intérpretes ni
acceso a informacion médica (Herrera, 2022; SENADIS, 2023; ONU, 2025). Estas condiciones
generan frustracion, sobreesfuerzo y riesgos para la salud. Ademas, tanto el espacio publico
como los hogares carecen de adaptaciones, lo que limita la autonomia y dificulta tareas
cotidianas del cuidado infantil (Prilleltensky, 2003; Frederick, 2015).

Los relatos también aportan propuestas de cambio a corto plazo, destacando la creatividad
con que las personas con discapacidad resuelven desafios en la crianza de maneras muy
creativas. Sefalan que una buena practica es la existencia de redes de apoyos entre las
mismas personas con discapacidad, tal como se indican en algunas iniciativas como la
investigacion de Herrera (2022), Sanmiquel-Molinero et al. (2023) y SENADIS, (2023). Poder
compartir sus propias experiencias con otras personas en la misma situacion, permitiria
conocer estrategias, apoyos de bajo costo, y otros materiales para ejercer la maternidad y
paternidad. Esta recomendacion, ya se ha implementado en otros espacios, como la del
Centro Nacional de Investigacion para Padres con Discapacidades (NRCPD, 2020), quienes
tienen un blog comunitario donde padres y madres con discapacidad comparten sus
experiencias. Ademas, los participantes enfatizan que, con apoyos adecuados y eliminando
barreras, pueden ejercer la parentalidad de manera plena y competente, aunque reconocen
que aun persisten importantes obstaculos.

En relacién con el estudio, podemos indicar que si bien la muestra es reducida, ejemplifica las
experiencias de personas con discapacidad, motivo por el que es necesario seguir
investigando para documentar las experiencias y considerar la salud sexual y reproductiva de
personas con discapacidad en los programas y normas en Chile. En particular, aun falta contar
con informacién mas exacta sobre cuantos padres y madres con discapacidad existen en el
pais, cdmo viven, cuantos hijos tienen y cuales son sus principales necesidades.

Los resultados de las dimensiones y los relatos de las personas con discapacidad,
representan una valiosa fuente de informacién para considerar en las reformas publicas y
normativas. Es importante destacar que a partir de estos relatos, y otros estudios realizados
en la materia (Herrera, 2022; Prilleltensky, 2003; Frederick, 2015), evidencian que el Estado
de Chile no esta cumpliendo con su compromiso de proveer la asistencia apropiada a las
personas con discapacidad para que desemperfien sus responsabilidades en la crianza de sus
hijos, de acuerdo a lo establecido en el articulo 23 de la CDPD (2006). Los participantes,
padres y madres con discapacidad, han vivenciado situaciones adversas o con multiples
desafios, que podrian ser resueltos o generar experiencias de crianza positiva, si contaran
con los apoyos necesarios.

Si bien se han visto algunos avances en politica, como el lanzamiento del Protocolo para la
Maternidad de Mujeres con Discapacidad (2025), quedan muchas tareas por hacer. A partir
de este estudio, se espera contribuir al desarrollo de marcos normativos que se traduzcan en
practicas concretas, accesibles y permanentes, garantizando el ejercicio pleno de la
maternidad y paternidad para personas con discapacidad.
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