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Introduccidon

Iniciativa Maternidad y Paternidad Inclusiva

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

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

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

o paternidad porque son “asexuadas” (Organizacion de las Naciones Unidas
[ONU], 2016). La principal consecuencia de este prejuicio es la situacién de
invisibilizacién de personas con discapacidad en las dreas de salud sexual y
reproductiva, especialmente en el ejercicio de su derecho a ser madres y padres.

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

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

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

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

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

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

La falta de informacién y especificaciones tiene consecuencias en el proceso de
embarazo, parto y crianza en padres y madres con discapacidad. Uno de los
efectos de esta falta, es que muchas madres y padres con discapacidad tienen
diferentes necesidades fisicas y sensoriales, por lo que deben improvisar.

Esta improvisacién les permite aprender cuando pasan por estas etapas,

pero previamente no cuentan con informacién ni orientaciones que se

ajusten a sus necesidades especificas.

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

Esta iniciativa propone una serie de acciones que buscan:

Visibilizar la maternidad y paternidad de personas con discapacidad.
Generar informacioén sobre tematicas asociadas a las etapas de
embarazo, nacimiento y crianza en formatos accesibles.

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

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



Perfil general de personas que respondieron la Consulta Pablica

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

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

y otra discapacidad.

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

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

Perfil de personas que participaron en entrevistas individuales

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

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

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

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

Derechos de Personas con Discapacidad

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

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

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

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

(ONU, 2006, p. 20)

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



Posicionamiento de la iniciativa

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

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

(ver micrositio maternidadypaternidadinclusiva.cedeti.cl).

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

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

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

Somos conscientes de que en la actualidad, los conceptos utilizados para
nombrar a distintos colectivos estdn en continuo debate y que el lenguaje
inclusivo es un elemento en constante avance, por lo que para hacernos cargo
de la inclusién del colectivo LGBTIQ4+, utilizaremos el concepto “persona
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embarazada” para referirnos a las mujeres, personas trans y/o no binarias
que pasan por este proceso. También se usard el concepto de madre, padre o
persona que participa en los cuidados, segun corresponda.

La iniciativa contempla las experiencias de personas con discapacidad durante
los periodos de planificacién familiar, embarazo, nacimiento y crianza. Esta
iniciativa considera que el proceso biolégico no puede separarse del

proceso social. Por este motivo, plantea las experiencias biopsicosociales de
las personas que viven el embarazo y parto, asi como las experiencias
biopsicosociales de sus acompafantes, si los hubiera, durante todo el proceso.
Ademds, la iniciativa incluye como elemento central la corresponsabilidad
familiar, que se entiende como la distribucién familiar equilibrada de las tareas
domésticas y del cuidado.



Guia 3: Etapa de crianza

Les damos la bienvenida a esta tercera guia de la serie de recursos informativos
y accesibles de la iniciativa “Maternidad y Paternidad Inclusiva”. Esta guia se
denomina “Etapa de Crianza” y abordard las tematicas de cuidados en la
crianza, el apego y la corresponsabilidad entre madres, padres u otras personas
que participan en los cuidados.

Ademds, se realiza un andlisis de los resultados de la investigacion cuantitativa
y cualitativa realizadas en el marco de esta iniciativa. En el andlisis se abordan
las experiencias que han tenido las personas con discapacidad en esta etapa.
De manera transversal se realizan recomendaciones, tanto para personas con
discapacidad y sus familias, asi como para el personal de salud, para que
puedan abordar las situaciones que se presentan en esta etapa.



1. Cuidados en la crianza

La crianza abarca una gran cantidad de tareas y aspectos que son necesarios
para un desarrollo integral de la infancia y de las familias. En esta seccién se
conocerdan los principales conceptos relacionados a los procesos de cuidado del
recién nacido y en la primera infancia. También se presentan los resultados de la
aplicacion de la consulta publica y las entrevistas a personas con discapacidad,
conociendo sus experiencias y desafios en esta etapa.

Este documento se basa principalmente en el contenido que entrega el
subsistema de proteccién social Chile Crece Contigo. Para mayor informacién,
se recomienda recurrir a la pdgina web www.crececontigo.gob.cl

1.1 Cuidados para el recién nacido

En los primeros dias luego del nacimiento, los cuidados estdn centrados en la
alimentacioén, la higiene y la comodidad del bebé. En la guia anterior se revisé el
proceso de alimentaciéon a través de la lactancia materna y en esta guia
revisaremos parte de la higiene y comodidad del bebé.

A continuacién, presentamos algunos elementos para tener en cuenta sobre el
cuidado del recién nacido:

Aseo del cordon umbilical
El aseo se debe realizar de manera frecuente, coincidiendo
con el cambio de ropa y pafial. La higiene puede hacerse
con algodén y alcohol puro al 70%, que es lo mds utilizado
hasta ahora, pero también podria utilizarse sélo agua.
La técnica del aseo debe realizarse desde la base del
cordén umbilical, que estd en contacto con la piel, hacia
arriba, levantando el cordon y limpiando con un
movimiento circular. Primero se limpia la zona basal y luego la parte superior
con otro algodén embebido con alcohol. El cordén umbilical siempre debe
quedar descubierto, es decir, fuera del paial. Cuando se cae el cordén
sangrard algunas gotas y se debe limpiar de la misma forma.
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Primer baiio

El primer bafio se puede realizar cuando la zona
donde estaba el cordén umbilical ya estd seca 'y
sana. Si las condiciones lo permiten, se recomienda
brindar un bafio o aseo por partes con un ambiente
de buena temperatura, con agua tibia y tiempo
para realizarlo. Ademds de favorecer la higiene y

la circulacién sanguinea del recién nacido o recién
nacida, este bano favorece el proceso de vinculacién y la instalacion de la
rutina del sueno.

Mudas

Las mudas o cambio de pafial se deben realizar con una
frecuencia de 6 a 8 veces al dia, con especial atencién
a los momentos en que elimine deposiciones. La forma
recomendada para mudar, es tomar ambas piernas y
levantarlas a la altura de su abdomen, limpiar la zona
con un algodén o un pafio con agua tibia, y luego
asegurarse de secar lo mejor posible para evitar
irritaciones en la piel o “coceduras”, u hongos. El

retiro de deposiciones en nifias debe hacerse de
adelante hacia atrds para evitar su contacto con la vulva y posibles
infecciones, mientras que en nifios la limpieza es de atrds hacia adelante.
Al poner el paial, se debe asegurar que éste quede firme, pero no apretado.
Se recomienda el uso de toallitas himedas a base de agua, en caso de ser
necesario, a partir del primer mes de vida.
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Masajes

Es altamente recomendable realizar masajes al bebé,
para favorecer su bienestar. Los masajes tienen
beneficios como:

o Fortalecer el sistema inmunolégico.

e Facilitar los vinculos afectivos y la comunicacién.

o Estimular el sistema nervioso.

e Relagjary disminuir el estrés.

e Estimular el sueno y el buen descanso.

o Aumentar el apetito y absorcién de nutrientes.

e Ayudar a la recuperacién en caso de estar enfermos.
o Evitary calmar los célicos.

Cabe destacar en este apartado la existencia del Programa de Apoyo al Recién
Nacido (PARN), el cual inicia en la etapa prenatal, entregando diversos
beneficios, como talleres, entrega del ajuar y respectiva informacién sobre su
uso, asi como educacion sobre crianza temprana. El ajuar contiene un paquete
para el buen dormir, que incluye una cuna con sus complementos, entre otros,
y un paquete de bienestar, apego y estimulacién. Para acceder a este ajuar, el
Unico requisito es haber tenido al bebé en un hospital publico de salud, y no se
necesita realizar ningln trdmite, sélo firmar su recepcién (Ministerio de
Desarrollo Social y Familia, 2022aq).

1.2 Cuidados en la infancia temprana

Si bien el proceso de crianza abarca un periodo largo, en esta seccidén se
abordardn los aspectos que son considerados mas relevantes, entre ellos: salud
bucal, vacunas, prevencién de accidentes, juego, servicios de cuidado o
educacion inicial, entre otros.
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Salud bucal
La salud bucal es fundamental para el bienestar del
nifo o nina y para su futuro, por eso, en la primera
infancia, es responsabilidad de la persona adulta que
tiene a su cuidado al nifno o nifa. Este debe apoyar el
lavado de dientes con una rutina diaria, con horarios
fijos para instaurar el habito de higiene, acompanado
de una buena alimentacion y evitando hdbitos dafinos
como chuparse el dedo o comerse las uias. Los dientes aparecen
aproximadamente desde el sexto mes, y el total de dientes, que son 20,
terminan de aparecer a los 3 afos de edad. Es usual que primero surjan los

dientes inferiores y luego los superiores (Ministerio de Desarrollo Social y
Familia, 2022b).

Vacunas

Es importante mantener las vacunas al dia, ya que
previenen enfermedades que son consideradas graves,
tanto para el nifno o nina, asi como para la familia 'y
otros con quienes interactla. Considerando que es
relevante conocer el calendario de vacunacion, en la
tabla 1 se puede observar este calendario de vacunas
hasta los 18 meses.
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Tabla 1

Calendario de vacunas de acuerdo a la edad del nifio o nina.

Edad

Recién nacidos

De los 2 a 4 meses

6 meses

12 meses

18 meses

Vacunas

Vacunas contra la tuberculosis y
hepatitis B.

Vacunas contra hepatitis B,
difteria, tétanos, tos convulsiva,
enfermedades por influenza y
poliomielitis.

Si el bebé fue prematuro, vacuna
contra la neumonia.

Vacuna contra el sarampién,
rubéola, paperas, meningitis y
neumonia.

Vacuna contra la hepatitis Ay
recuerdo de vacuna contra
poliomielitis.

Fuente: Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2022c.
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Prevencion

La prevencién de accidentes es una tarea a la que se
debe prestar atencion constantemente. Se recomienda
eliminar algunos riesgos en el hogar. Si bien el listado
es amplio, en general, las precauciones de seguridad
son: mantener fuera del alcance de los nifios y nifas
elementos como maquillaje, medicamentos, joyas,
plantas, calefactores, bolsas plasticas, objetos
pequefos, entre otros. Se sugiere que los cables
eléctricos estén adheridos a las paredes, tener protectores de seguridad
para estufas, escaleras, ventanas, enchufes y piscinas, y poner cintas
adhesivas en puertas de vidrio para evitar golpes, entre otros (Ministerio de
Desarrollo Social y Familia, 2022d).

Juego
El juego estd asociado al aprendizaje mediante la

experiencia, por lo tanto, es fundamental desarrollarlo

en diferentes dmbitos, utilizando juguetes o

utensilios, como usar una cuchara para jugar con

tierra y verterla en un pote, organizar los juguetes u ’\@
otros elementos como la ropa, e incluso en acciones © =7
seguras de cocina cdmo cortar masa o verter un

liquido. Los juguetes pueden ser comprados o creados con los elementos
que se encuentren en el hogar, pero lo fundamental es que sean seguros,
sélidos y divertidos, con colores llamativos, con sonidos, y que favorezcan
la estimulacion. Es importante también hacer actividades al aire libre, que
permitan al nifo o nifa caminar, correr, saltar, jugar, explorar, de manera
segura junto a su familia. También es altamente recomendable generar,
desde temprana edad, hdbitos de lectura que les permitan conocer nuevas
palabras, mejorar la comunicacion y vincularse con sus madres, padres o
cuidadores (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2022e).

)
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Servicios de cuidado o educacion inicial

De acuerdo a las necesidades y posibilidades de cada familia, los nifos y
nifas pueden acceder a servicios de cuidado o educacidn inicial, tanto
pUblicos como privados, especialmente cuando los padres trabajan y se
termina el permiso de postnatal. La educacién es parte fundamental del
proceso de crianza, y en la etapa inicial se puede optar a salas cunas, que
reciben bebés desde los 85 dias de nacidos, y los jardines infantiles que
atienden nifios y nifias entre 2 y 5 afos. En ocasiones se puede optar por
cuidadores particulares, como nifieras, o salas cunas familiares, que son
servicios particulares, segun puedan acceder las familias (Ministerio de
Desarrollo Social y Familia, 2022f).

2 Apego

El apego consiste en un vinculo afectivo, que se relaciona
con el carifo entregado y la manera de acoger, contenery
calmar a un bebé. El apego tiene gran relevancia, ya que un
vinculo de apego seguro y saludable durante los primeros
afos de edad serd una guia para el desarrollo de
emociones frente a desafios futuros, fortaleciendo su
autoestima, su seguridad y su capacidad de enfrentarse al
mundo.

El apego es un proceso unidireccional, es decir, se desarrolla desde el bebé hacia
su madre, padre o cuidador o cuidadora, pero no al revés, ya que es el nifo o
nifa quien busca la proteccién y es la persona adulta quien debe proveer esta
proteccion. Es importante destacar que el apego es un proceso, y no un momento
especifico, que se construye dia a dia, especialmente en los momentos en que el
bebé presenta algun malestar o expresa alguna necesidad (Lecannelier, 2022).

e
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Se recomienda fortalecer algunas habilidades de madres, padres u otra persona
que participe en el cuidado, que permitan fomentar el apego de sus hijos o hijas,

como las siguientes:

e Atencion: tener contacto sensorial y afectivo de manera comprometida
con el desarrollo de los hijos.

e Mentalizacion: saber empatizar y tratar de comprender lo que el nifo o
nina quiere expresar.

e Automentalizacion: las madres y padres deben desarrollar la capacidad
de entender qué les sucede a ellos cuando sus hijos o hijas expresan
cuestiones negativas.

e Regulacion: tranquilizar y calmar a los nifos y ninas para eliminar o
disminuir su malestar.

Algunas sugerencias para favorecer el apego de nifios y nifias, son, entre otras:

ﬂ@j@

J

Aprovechar las instancias
de juego para calmar al hijo
o hija, en momentos de
incomodidad o

malestar.
@

Se debe ser constante en
relacién a la entrega de
carifos, es decir, no
confundir a un nifio o nifa
cuando en ocasiones se les
consiente y en otras
situaciones similares no, lo
que genera inseguridad.

» &

La lactancia es una de Una forma de calmar a los

muchas formas de favorecer = bebés y nifios o nifias, es

el apego, pero no es la Unica. | tomarlos en brazos, ya que
el contacto fisico les
brinda seguridad.

£ <

No dejar solos a los nifios No dejar llorar a nifios o
y nifias si no estan nifas ni ignorarlos cuando
preparados o no reciben el tienen pataletas o “mafias”.

apoyo y contencién
necesarios, como obligarlos
a dormir solos. El desarrollo
de su autonomia debe ser un
proceso gradual.
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3 Corresponsabilidad

En Chile, la Encuesta Nacional sobre el Uso del Tiempo (INE, 2015), ha
permitido evidenciar que las mujeres son quienes destinan mayor tiempo al
trabajo no remunerado, que incluye principalmente el trabajo doméstico del
propio hogar y las labores de cuidado de integrantes de la propia familia.

Especificamente, las mujeres destinan en promedio 3 horas mds que los hombres
en el trabajo no remunerado, es decir 5,89 horas diarias, mientras que los
hombres destinan 2,74 horas al dia.

Es por estas desigualdades que se habla de corresponsabilidad,

Q0O especialmente en el cuidado de hijos e hijas. En especifico, la
corresponsabilidad es “el principio por el cual, ambos padres,
vivan juntos o separados, puedan participar de forma activa,
equitativa y permanente en la crianza, y educacién de sus hijos
e hijas” (Junemann y Campino, 2020, p. 18).

Considerando la necesidad de corresponsabilidad en las

labores de cuidados y crianza, se promueve la paternidad O
activa durante todo el ciclo, desde la etapa de embarazo,

durante el nacimiento y posteriormente en la etapa de crianza.
Algunas recomendaciones para ser padres activos son

(Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2017):

e Durante los primeros dias, se recomienda apoyar a la
persona que amamanta, en el proceso de lactancia y
hacerse parte de todos los otros cuidados que rodean

el entorno del amamantamiento, por ejemplo, sacando
los gases o “chanchitos”. Es importante participar en las
actividades de cuidado como aseo, bafio, muda, masajes,
hacerle dormir, entre otros.

N

e Realizar de manera proactiva las tareas domésticas del
hogar y compartirlas de manera equitativa con la pareja.

Demostrar carino y afecto al hijo o hija y favorecer el
apego, cada vez que se tiene contacto con el hijo o la
hija.

oy o
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Interactuar permanentemente con el nifio o ning,
demostrar interés en las acciones que realiza y celebrar
sus logros.

Escuchar y conversar con los nifios y nifias usando
términos simples.

Acompaiar a los nifos y nifnas en etapas claves, como
cuando aprenden a caminar o hablar.

Ir a dejarlos y buscarlos al jardin infantil si asisten.
Apoyarlos en la realizacién de tareas y actividades
lddicas.

Estar atentos a los controles médicos, y al cuidado de su
salud bucal y general.

Participar en talleres educativos que dispone de manera
gratuita en servicios publicos.

Es importante conocer las normativas que favorecen, en parte, la
corresponsabilidad para el padre, como los siguientes:

e Permiso Postnatal Masculino: tiene una duracién de 5 dias laborales
cuando nace su bebé.

e Permiso Postnatal Parental: permite traspasar al padre, en acuerdo con
la madre, una parte del periodo de postnatal, desde la séptima semana,
brindando al padre la opcién de ejercer los cuidados.
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4. Analisis de investigacion sobre crianza

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

En la consulta publica se pregunté por los apoyos que recibié la persona con
discapacidad durante los primeros afos de su hijo o hija, y el 62% de quienes
vivieron un embarazo, indica que si recibié uno o mas tipos de apoyos. De este
grupo, el 83% se identifica como mujer, 9% como hombres y 9% como persona no
binaria. Los tipos de apoyo recibidos, se resumen en la tabla 2:

Tabla 2
Porcentaje de personas que recibieron determinados tipos de apoyos durante los
primeros afos de su hijo o hija.

Porcentaje de personas

Ti
ipo de apoyo que recibio apoyo

Apoyo de personas en labores de 100%
crianza de mi hijo o hija

Apoyo de personas en mis

actividades de la vida diaria 26%
(bafarme, comer, movilizarme,
otras)

Apoyo tecnoldgicos en mis

actividades de la vida diaria 9%
(bafiarme, comer, movilizarme,
otras)

Apoyos tecnoldgicos en labores
de crianza de mi hijo o hija 4%

22



Apoyos de personas en la crianza

En la consulta publica se pregunté por las personas que apoyaron las labores de
crianza durante el ejercicio de su maternidad o paternidad de las personas con
discapacidad, obteniéndose como resultados que, de quienes recibieron apoyo,
el 76% era de la madre de la persona con discapacidad, 56% de la pareja, 24%
de la hermana y 20% de asistente personal o cuidador informal remunerado. En
una menor proporcion, también se mencionan los roles del padre de la persona
con discapacidad, de su suegra, cunhada o cuiado. Ninguna de las personas que
respondieron esta seccién menciond a suegros o hermanos.

Considerando que algunas personas con discapacidad requieren asistencia en
las actividades de la vida diaria, como banarse, comer, movilizarse, entre otras,
también se pregunté en la consulta por quiénes apoyaban la realizacion de estas
actividades. Los resultados indican que en mayor proporciéon apoyan las madres
de las personas con discapacidad en el 56% de los casos, sequido de la pareja,
en un 44%. En menor proporcidon se menciona a una persona asistente personal
o cuidadora remunerada en el 13% de los casos, a las hermanas en 6% y padre
también en 6%. Para estas labores de asistencia, no se mencionan otros roles
familiares.

En las entrevistas se logra profundizar més sobre estos apoyos, que denotan la
necesidad de contar con ellos y donde se identifica el rol de las madres de las
personas con discapacidad como principal apoyo, surgiendo también otras
personas que colaboran, como amigas o tios, tal como se aprecia en los
siguientes relatos:

“Mi mamda me ayudd muchisimo en ese proceso, me explicaba y yo tuve
suerte, porque en verdad, yo estaba sola con mi pareja, pero los dos somos
sordos, el bebé lloraba, entonces no sabiamos qué hacer; entonces ella
estuvo acompanando, hasta el dia de hoy siempre apoyando”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 aios, 1 hijo.
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“Entonces, en ese sentido, tuve la ayuda de mi mama, de pasarme a la
bebé en ese momento, a mis brazos y dar pecho”.

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

“Mi mama igual me vino a ayudar con el primer bano de Paz, me ensefié
cémo tenia que bafiarla, cémo tenia que sostenerla para lavarla y todo. [...]
Mi mamd me explicaba varias cosas, por ejemplo, el tema del pecho”.

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

“Mi mamad es muy responsable, acostumbrada también con personas
sordas. Entonces mi mamd me veia a mi que era muy responsable, cuidaba
mucho y nos acompanaba; ella me explicaba cémo era el proceso, como
poder cuidarlo”.

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

“La mamad de [mi pareja] ayuddé mucho en eso [primero meses], me ensefid
a como cambiar un panal”.

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

“[Una amiga] es oyente y sabe senas, ella me empezé a explicar todo el
tema de la crianza, también. Decia no, todo eso es normal, tres afos,
usaba panales, después los dejé, no hay nada de qué preocuparse”.

Violeta, mujer con discapacidad auditiva, 33 afios, 1 hijo.
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“Tengo unos tios que siempre han estado con nosotros. Fue un apoyo
fundamental porque en ese tiempo el papa de mi hijo trabajaba entonces
no podia hacerse cargo de él y mi mamad también trabajaba, fue asi que
entre todos se coordinaban y poder ayudarme”.

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

En general, se identifica que existe, en la mayoria de los casos, una necesidad de
contar con apoyos de terceros para realizar las labores de crianza y de cuidado
personal, como se aprecia en los relatos anteriores, y como lo menciona una de
las entrevistadas, segln su siguiente relato:

“Primero es que yo creo que mds que informacién, [se necesita] asistencia
hacia una mama con discapacidad, necesita ayuda para cuidar a su hijo,
que haya alguien que pueda ayudarle”.

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

Como se indicé anteriormente, en la mayoria de los casos, este apoyo proviene
de las familias y, en menos casos, de externos, por ejemplo asistencia personal o
cuidadores remunerados. Sin embargo, se identifican algunas barreras para
contar con estos apoyos externos, basados principalmente en la confianza o
debido a decisiones de la madre o padre, como expresan algunas entrevistadas:

“Nosotros igual estuvimos buscando alguien externo, para adquirir esa
ayuda, pero es dificil, son otros tiempos y es dificil encontrar a alguien de
confianza y que se haga cargo de dos personas, porque en ese tiempo era
yo y mi hijo”.

Alicia, mujer con discapacidad visual y movilidad reducida, 32 afos, 1 hijo.
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“Una se va adaptando a la situacién, sino tendria que ser otra persona
netamente encargarse de la crianza de Daniel, y esto yo no lo quise,
entonces desde mi perspectiva intenté acomodando las cosas,
acomodando a lo que yo tenia a mano, porque en realidad no vi ayudas
técnicas que me ayudaran a trasladar el bebé de un lugar a otro”.

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

Sin perjuicio de la buena evaluacion en general que se hace de los apoyos de
terceros en las tareas de cuidado en la crianza, se evidencian algunos casos en
que el rol de la madre o del padre con discapacidad, tiende a verse disminuido
o se desconfia de sus capacidades, como puede apreciarse en las siguientes
experiencias:

“Cuando estaba en la casa de mis papds, el Arturito se caia y se ponia a
llorar y me hacia con la mano, tipico de los nifios que quieren que uno los
tome y los consuele y yo no podia entonces lo tomaba mi mama.
Entonces llegé un momento en que cuando se caia y lloraba ya no iba
corriendo donde mi, sino que iba donde mi mamd, que mi mama si lo
cargaba y eso como que a veces me dolia un poco [rie], que va donde mi
mamad en vez de mi porque yo no lo puedo levantar, como que me dolian
esas cosas”.

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

“En este caso, mi mamd, los papds de mi expareja, fueran soltando y
fueran entendiendo que podiamos ser papds igual que todo el mundo, y
que, en el fondo, podiamos cuidar, y no necesitdbamos que nos cuidaran y
ademds nos cuidaran a nuestra hija. Yo me acuerdo que la primera vez que
salimos solos, como que todos estaban mirando porque no sabian si
ibamos a volver bien, o sea, habia andado solo miles de veces en la vida,
pero el hecho de que saliera solo con mi hija era como la cosa mds
increible del mundo, o la cosa mds insegura del mundo también”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 anos, 1 hija.
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Apoyos tecnologicos en la crianza

En la consulta publica se preguntd, en el caso de haber utilizado apoyos
tecnolégicos para las labores de crianza de hijos o hijas, qué apoyos utilizaban
y para qué los utilizaban. Al ser una pregunta de respuesta abierta, se obtienen
variadas experiencias, destacando aquellas que tienen relacién con ciertos tipos
de discapacidad, como se observa en la tabla 3.

Tabla 3

Apoyos tecnoldgicos utilizados en las labores de crianza, segln tipo de
discapacidad.

Tipo de discapacidad = Apoyo tecnolégico

Trastorno del “Pictogramas”. No se especifica su uso en las
neurodesarrollo labores de crianza.
Respuesta 1 de consulta publica. Persona no
binaria dentro del espectro autista, 31 anos.

Visual “Computadores”. No se especifica su uso en las
labores de crianza.
Respuesta 43 de consulta publica. Mujer con
discapacidad visual, 47 anos.

Auditiva “Un monitor con luz. Asi podia ver cudndo mi hija
lloraba o despertaba”.
Respuesta 71 de consulta publica. Mujer con
discapacidad auditiva, 50 anos.

Fisica “Graa de transferencia, silla de ruedas y mudador
adaptado”.
Respuesta 11 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 45 anos.
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Fisica “Baneras plegables que se pudieran poner en
distintos lugares, platos ergonémicos, etc.”.
Respuesta 30 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 22 afos.

“Fular o un columpio para mecer y no caminar”.
Respuesta 75 de consulta publica. Hombre con
discapacidad fisica, 33 afos.

Durante las entrevistas también surgieron experiencias relacionadas con el uso
de tecnologias de apoyo en la crianza, especialmente para personas con
discapacidad visual, como se aprecia en los siguientes relatos:

“En el consultorio en el segundo y el tercer embarazo, me ofrecian libros
que hablan del tema de la crianza en Braille, pero nosotros no manejamos
Braille porque hoy en dia todo se maneja de manera mas tecnolégica. Si.
Me acuerdo que me ofrecieron esos libros en Braille, pero yo no los quise
recibir porque finalmente no me iban a servir”.

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

“Hubo un tiempo que utilizamos harto un termémetro parlante, lo
utilizamos un buen tiempo, pero en ese tiempo eran de dificil acceso, de
hecho, ese termémetro parlante lo habian traido desde Espafa una
persona conocida, que habia vigjado y a la cual se lo habiamos encargado.
Y llegé un momento en que falld, no lo tuvimos mds. [...] En cuanto a
vestirla, con el tiempo fuimos llegando a mas cosas de tecnologia, pero en
general si pediamos mds ayuda visual, sélo que actualmente igual existen
mds aplicaciones de teléfono que son detectores de color, y que pueden
llegar a ayudar en temas de ropa”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afios, 1 hija.
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En otros casos, en cambio, no se conocen tecnologias que puedan apoyar el
proceso de crianza y existe la apreciacion de que este tipo de apoyos
tecnolégicos mas especializados son costosos. Las personas conocen bien sus
necesidades e incluso tienen algunas ideas sobre qué tecnologias les podrian ser
tiles, pero no tienen referencias de su existencia o no las han usado, como se
refleja en los siguientes relatos:

“Seria muy til, por ejemplo, usar un teléfono que es como un reloj, que
vibre quizds y que me avise cuando el bebé esté llorando o quizds un
audifono también que esté totalmente conectado”.

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

“Me hubiera encantado que en esos tiempos hubiera habido algo que

me permitiera levantarlos desde el suelo o desde la silla o desde la cuna,
subirlos con los brazos arriba, si, me hubiera encantado, pero no recuerdo
que en esos tiempos hubiese algun tipo de ayuda técnica relacionada a
eso. [...] Todo este asunto de las ayudas técnicas es caro, por muy pequefo
que sea el aparato de ayuda técnica, es caro y no es muy accesible
tampoco”.

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

“No sé si existirdn ayudas técnicas, la verdad de eso me hago un mea
culpa de no haber buscado, no sé, para el traslado de la guagua para una
persona mamad con discapacidad, movilizarlo de un lugar a otro, una se las
ingeniaba para tomarlo, para trasladarlo, para ponerlo en la silla”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 anos, 2 hijos.
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Atencion en salud

En las entrevistas se menciona el proceso de atencion en salud de los hijos o
hijas, donde, dadas las experiencias, se reconoce la necesidad de que el personal
tenga mayor conocimiento sobre atencion de personas con discapacidad,

en este caso a los padres que llevan a sus hijos o hijas a control. Ademas se
presentan algunas estrategias de atencion, como los controles domiciliarios, que
por contexto de Covid-19 se realizaron en los Gltimos afios, como lo mencionan
algunas personas entrevistadas a continuacién:

“En ese sentido le falta al servicio publico en general, privado también, al
profesional le falta conocimiento. La verdad que yo a las partes que he
ido, y gracias a Dios como que no ha sido complicado para mi la atencién,
siempre voy acompanada. Entonces, si hay que subirlo a la camilla lo sube
alguien mds. Pero es porque tampoco saben como decirle a uno: “;se gana
al lado de su hijo o quiere esperar sentada?”, como que no se atreven a
preguntar”.

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

“La asistencia de parte del consultorio, hasta los 6 meses de Paz mds o
menos, fueron todos los controles acd en la casa [...]. Para mi, por lo menos
fue super cémodo el tema de los controles en la casa, una porque era el
espacio en si, yo sabia donde estaba todo”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 anos, 1 hija.
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Estrategias

Durante el ejercicio de la crianza, algunas madres y algunos padres con
discapacidad han desarrollado estrategias con los elementos que tienen a su
alcance, para realizar actividades tipicas de la crianza, como alimentar a su hijo
o hija, trasladarles o brindarles protecciéon, como se aprecia en las siguientes
experiencias:

“[...] Algunas herramientas, una se las ingenia, por ejemplo, metia el coche a
la pieza y ahi, obviamente, la acercaba a la cama y pasaba a la bebé de la
cama al coche y ahi, obviamente, esos movimientos si los puedo hacer”.

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

“Normalmente el dar comida lo harian mirando a la guagua y haciendo algo
para que pueda verlo, y uno tiene que intentar tocar con la otra mano la carita
para saber dénde estd y poder llevar la cuchara donde tienes que llevarla [...]".

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

“Ella tiene su pulserita con cascabeles, pero lo ocupamos mds que

nada para cuando vamos a actividades a los gimnasios y todo eso
porque es donde ella anda mas libre corriendo, pero dentro de la casa
implementamos un espacio, teniamos dos colchonetas de gimnasio, igual
que légicamente las limpiamos, la desinfectamos y en el verano, cuando
ella estaba empezando como arrastrarse sobre las superficies, la dejamos
sobre esas colchonetas y por el borde le pusimos las cabeceras de las
camas para que no se saliera de las colchonetas. [...] Tenemos todos los
muebles amarrados, desde que Paz aprendié a caminar, fue todos los
muebles amarrados, porque como todos los nifnos son curiosos, se metia
para todas partes, igual la puerta del departamento, tuvimos que
implementar una segunda chapa mds arriba, o sea al alcance de nosotros,
pero de ella no, estd bien alta porque ella aprendié a colgarse de las
puertas, se colgaba en la puerta y abria al tiro”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 afos, 1 hija.
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Interaccion con los hijos e hijas

Un proceso que se menciona en varias entrevistas, es el de comunicar a los hijos
o hijas que el padre o madre tiene alguna discapacidad, especialmente cuando
los hijos o hijas no tienen una discapacidad. La comunicacién y explicacion del
contexto de discapacidad se considera relevante, ya que en algunos casos se
presentan situaciones complejas, donde los hijos sufren de bullying por la
discapacidad de sus padres. Algunas experiencias sobre este tema se expresan
en los siguientes relatos:

“Le conté la primera vez [sobre |la discapacidad], y bueno, obviamente como
nifo de tres afios y medio no iba a entender nada. Para el dia siguiente

se iba a olvidar. Pero no sé, yo creo que Dios me puso un nino como tan
especial, porque, a pesar de que él, tres anos y medio, al tiempo después
pregunté “mamd, ;tl no puedes ver? ; Mama, por qué no puedes ver?”,
entonces a lo mejor en la manera en que se lo expliqué, él pudo entender
un poco mas”.

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

“Otras dificultades que tienen que ver con enfrentar las primeras
preguntas, decir a mi hija en este caso si le llegaban preguntas de: “oye,
;por qué tu papda usa un baston?” y esas son cosas que claro, son distintas
evidentemente, pero que nuevamente la facilidad era el tema de que habia
una comunicacién fluida, y que si se conversaban a menudo y por lo tanto
no se convirtieron en grandes dificultades”.

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

“Entonces mi hijo es oyente, en el colegio y, por ejemplo, todos son oyentes
y a veces molestan, a veces bullying, se burlan: “mira, tu papd y tu mama
son sordos” [...].

Francisco, hombre con discapacidad auditiva, 30 afios, 2 hijos.
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Otra arista que se desprende de este tema, es la interaccion que se genera entre
los padres con discapacidad y sus hijos o hijas, con terceras personas. Suele
suceder, a partir de las experiencias de algunas personas con discapacidad, que
se le asigna a los hijos o hijas de personas con discapacidad, un rol de cuidado o
representacién de su madre o padre, como se aprecia en los siguientes relatos:

“Una minoria yo he visto que tienen esta situacién que el hijo tiene que
actuar de intérprete, ayudar a comunicarse, eso a mi me parece que estd
mal porque son ninos, y luego menos todavia yo he visto papds o mamdas
sordos, que si, se hacen responsable de la comunicacién, por ejemplo,
comunicaciones en espanol escrito con médicos, en situaciones asi”.

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

“Mi hija ve, y estd este tipico concepto de: “ella les va a ayudar o ella tiene
que ayudarles”, o este tipico concepto de si yo pregunto algo, le dicen a mi
hija la respuesta, y eso fue un problema que tuvo consecuencias mas
profundas de las que uno podria pensar, porque en principio uno podria
decir: “bueno, es una pelea que me toca dar a mi, porque yo soy el que
tiene que validarse como la autoridad llamada papd”. Pero a veces
también termina afectando a los nifos, 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. Y hubo un tiempo que ni
siquiera queria ir al colegio por el miedo a que le pasara algo. Entonces te
diria que del entorno social, claramente han habido ese tipo de
situaciones y que hasta el dia de hoy se siguen peleando, de hecho el otro
dia fui a comprar a una tienda con mi hija y fuimos con mi polola actual
[también persona ciegal, y nos pasaba lo mismo, que cualquier cosa que
yo preguntaba le terminaban mostrando a mi hija, y tenia que estar a cada
rato diciéndole a [la vendedora], “te pregunté yo” o “yo soy el papd, tienes
que explicdrmelo a mi, porque no me sirve que le ensefies a usarlo a ella,
porque yo lo voy a usar, no ella™

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afos, 1 hija.
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Adicionalmente, se identifica que en algunos casos, los padres o madres con
discapacidad instan a que sus hijos o hijas puedan desarrollarse de manera
mas independiente y autonoma, como se expresa en algunos relatos:

“Hubo muchas cosas que se tuvo que hacer muy independiente chiquitito,
lo tuve que ensenar desde chiquitito, por ejemplo, yo en ocasiones si puedo
tomarlo y ponerlo en la silla de comer, pero hay ocasiones en que pierdo
mdas el equilibrio, y entonces Daniel desde chiquitito entendi6 que él se
subia a la silla, y yo le ponia después la [mesita]”.

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

“Nosotros hemos buscado que ella sea mds 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 solita, que dependa
tanto de nosotros en la parte emocional, nosotros somos muy pendientes
de ella, pero en las cosas bdsicas de cierta forma del dia a dia buscamos
que ella vaya haciendo sus cosas [...].

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

Corresponsabilidad

Se identifica, de las personas que fueron entrevistadas, una disposicion hacia la
corresponsabilidad, y en varios casos se evidencia una paternidad activa, tanto
como padre con discapacidad, como en parejas varones de madres con
discapacidad, como se aprecia en los siguientes relatos:

“Cuando yo tenia que hacer la comida, él [también padre con discapacidad
auditiva] lo colocaba en su brazo y lo cuidaba. El ha ayudado bastante,
cambio de pafales también, acompafidndome, sacandole los chanchitos, el
tema del hipo y todo eso”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, 1 hijo.
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“En ese sentido la separacién fue acompanada por una psicéloga que nos
fue apoyando en el proceso de contarle, en el proceso de contenerla y en
todo eso. Y, claro, desde siempre pensamos en armar un sistema de tuicion
compartida o de cuidado compartido en donde ella pasé una semana
conmigo y una semana con su mama y nos vamos turnando para poder
tener tiempo cada uno, y que ella [hija] tenga tiempo también con cada
uno. Y a su vez tratamos de hacer algunas actividades en conjunto entre
los tres, papd, mamad, hija, por lo mismo, de que entendemos de que el
concepto de la familia de mi hija no es lo que se separd, sino que lo que se
separé fueron la pareja que hacian el papd y la mamd”™.

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

“Si, él [pareja, sin discapacidad] ayudaba harto porque al hermano chico, él
lo cuidaba cuando chico entonces sabia mdas cosas que yo, yo nunca habia
cambiado un panal. Entonces él igual ayudaba a cambiar los pafiales, él
siempre ha cocinado asi que le hacia la comida, cuando estaba mdas grande
salia con él a comprar, lo paseaba, entonces igual ayudaba, o en la noche
cuando ya empezd a tomar mamadera, me decia “no, duerme td”, y él le
daba leche, no sé, ese tipo de cosas”.

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

En las entrevistas se observa que una de las principales preocupaciones de
madres y padres con discapacidad, es el proceso de acompaiamiento educativo,
por ejemplo para aprender a leer o en operaciones matematicas, lo que se
manifiesta especialmente en madres y padres con discapacidad visual, como se
refleja en los siguientes relatos:

“Y en ese sentido yo he tenido todas las experiencias posibles, he tenido
experiencias donde ha sido muy facil acompanar a mi hija en su dmbito
mds educativo, en su formacién educacional, y he tenido momentos en
que ha sido muy dificil, porque no existen las facilidades, ya sea porque se
envia la informacién por escrito en tinta y no se me envia de otra forma,
porque no sé, no hay disposicién para enviar la informacién de las
materias que estdn viendo de otra manera. Y eso me impide muchas veces
ayudarla. Y ahi basicamente la solucién normalmente pasa por estar mas
encima y preguntando a mi hija, ir revisando en conjunto los cuadernos,

o ese tipo de cosas como para ir enterdndome de lo que estdn haciendo y
cdmo enfrentarlo.

Creo que ahi falta harto, sobre todo porque, ademds, la entrega de los
contenidos son sUper visuales y eso nuevamente dificulta todo, porque

si no hay materiales accesibles con los que yo pueda apoyar a mi hija,

se hace dificil ir gestionando estos apoyos. Entonces estoy pensando en
cuando le ensenan sumas, yo aprendi a sumar en braille, y por tanto mi
concepto de la suma es distinto al concepto de la suma de ella, para mi no
tiene sentido que un nimero esté abajo o un nimero esté arriba, porque en
realidad yo los tenia hacia el lado.

Y creo que eso responde muchas cosas, o seaq, los colegios actualmente en
Chile no son accesibles en la gran mayoria para personas que estudian,
personas con discapacidad que estudian ahi, y nunca se plantean el caso
de los papds. Imaginate en colegios, que me ha pasado y por eso lo
planteo, en donde nunca han tenido una persona con discapacidad
estudiando, el papd con discapacidad es una cuestiéon totalmente
desconocida y que nunca jamds en la vida se lo plantearon”.

Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 anos, 1 hija.
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“Después viene la etapa de la lectura, es una etapa que para nosotros
igual va a ser un poco mdas complicada para poder apoyarla, l6gicamente,
nosotros vamos a tener que buscar las estrategias, ver donde podemos
conseguir esta letras y nimeros que son asi como en figuras de madera,
para poder apoyarla, son distintas cosas que vienen y que se nos van a
complicar de cierta forma, sobre todo cuando esté mds grande, en sexto
bdsico, por ejemplo, con el tema de las matemdticas. Las matematicas ahi
nosotros no vamos a poder apoyarla mucho, vamos a tener que ver ahi
cémo poder apoyarla porque hay cosas que ni siquiera nosotros nos
ensefnaron, porque los profesores no sabian cémo explicarnos, por el tema
de la discapacidad visual”.

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

Otra preocupacion que surge, especialmente para personas con discapacidad
motora, es la oportunidad de reaccién en el dmbito de atencion de situaciones
de emergencias escolares, como manifiesta una de las personas entrevistadas:

“Ahora lo que tengo miedo, es que se viene el colegio a Daniel. Me ha
salvado la pandemia, porque ahora le habria correspondido pre-kinder.
Pero me tengo que fijar en un montén de cosas, tengo que ver, planificar,
porque si o si tendria que ser un furgén que me lo lleve.

[...] Yo estaba viendo un jardin acé cerca, y si tienen la rampa, pero son las
tipicas rampas mal hechas. La rampa y un escaldn [rie]. Al entrar la
rampa super inclinada, entonces ese tipo de cosas a mi me ponen
nerviosa, porque la mayor parte del tiempo paso sola, entonces si te
llaman por una emergencia de tu hijo, no tengo el auto acd, tendria que
llamar, no sé, a un Uber, a alguien que me ayudara, entonces ahi estd mi
mamd, pero mi mamd no va a estar toda la vida”.

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

Adicionalmente, una situacién que preocupa de manera transversal a madres
y padres con discapacidad, con hijos e hijas en edad escolar, son las barreras
en su participacion como apoderados o apoderadas. En particular, personas
con discapacidad visual manifiestan experiencias negativas con barreras en

la accesibilidad al entorno en los establecimientos educaciones, para asistir a
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las reuniones de apoderados. Personas con discapacidad auditiva también han
tenido experiencias negativas, por la falta de interpretacién de lengua de sefias
que permita acceder a la informacién en las reuniones de apoderados. Algunas
de estas experiencias se reflejan en los siguientes relatos:

“Por ejemplo, los 2 nifios estdn en edad escolar, ahora se hizo mucho mas
facil con el asunto de estas reuniones por internet, en que podiamos ir los 2
a las reuniones de los 2 nifios, pero en forma presencial, yo no podria ir a la
reunion, porque hay que subir escaleras. Entonces, mi sefora tendria que ir
a una reunién y dividirse e ir a la otra reunion, porque son a la

misma hora, entonces es dificil”.

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

“Mira, a mi lo que me pasé con mi primer hijo, por ejemplo, en el colegio de
él las reuniones de apoderados eran en el segundo piso. Yo no puedo subir
escaleras, no tenian ascensor. Si puedo con ayuda, pero es desgastante,
para la persona que te sube y para uno, yo te subo una escalera y quedo
tiritando por el esfuerzo que hago. Entonces, obviamente mi pareja era el
apoderado, pero yo queria ser parte, queria estar en las reuniones, queria
ver, queria saber como le estaba yendo. Yo tengo otra perspectiva, quizds
otra opinién del profesor o de cémo le estaba yendo, entonces lo que yo
tenia que hacer era solicitar, después de la reunién, o antes de la reunién,
un horario de visita con el profesor jefe y el supervisor de patio, etc., para
ir a enterarme de cémo iba mi hijo. Entonces ese tipo de cosas no estan
contempladas tampoco”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 afios, 2 hijos.
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“[En la reunién de apoderados] no habia intérprete, mi hermana iba, ella
siempre iba como representante, yo nunca iba. lba mi hermanay
después me informaba. Mi hermana, por ejemplo, es responsable y sabe
que en el colegio no hay intérprete, o seaq, el colegio sabe que va su
hermana, porque no hay intérprete y es obvio que si no hay intérprete, la
responsabilidad deberia caer en otra persona, porque la informacién es a
medias. Mejor seria que, por ejemplo, la escuela debe tener un intérprete
para tener acceso a la informacién, en el tema de la reunién, por ejemplo,
no mi hermana, seria mejor que fuera yo, para que la informacién yo la
pudiera entender. Bueno, ahora en el colegio, siempre es mi hermana a la
que le entregan informacién y yo quiero que tenga el colegio una
intérprete, para que yo pueda poder ir a reuniones y no tener que
depender”.

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

Prevencion

Un tema que surgié en las entrevistas, tiene que ver con situaciones, reales o
potenciales, que podrian afectar la seguridad tanto de los hijos e hijas, como de
la madre o padre con discapacidad. Una de las preocupaciones que manifiestan
las personas con discapacidad visual, es la seguridad de sus hijos o hijas en
espacios publicos, considerando que en edades tempranas son mds inquietos e
inquietas. Algunas madres con discapacidad fisica, manifiestan que por caidas,
algunas veces puede afectar tanto fisica como emocionalmente a sus hijos.
Algunas de estas situaciones se expresan a continuacién:

“Y a futuro, yo creo que las cosas mas dificiles que nos tocan afrontar, es
el hecho de, por ejemplo, salir con ella sin que se nos escape, porque ella

tiene estas mochilitas que son de seguridad, que tienen como la correita,
pero, igual uno nunca sabe si, si hay alguien que andas cerca con malas

intenciones y con un cuchillo llegan y cortan la correita no mas”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 anos, 1 hija.
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“Pensar en salir de la mano con tu hija porque evidentemente el riesgo, de
no verla si estds cruzando, una calle, si estds caminando por una vereda y
que se arranque, es alto. Entonces tienes que buscar métodos de tomarla
de la mano, quizdas hablarlo con ella de alguna forma en que no sea muy
fuerte, para ella irlo entendiendo también de a poco. [...] Pero creo que,
dentro de todo, las facilidades que hubieron, es que siempre
acostumbramos a hablar con ella y a explicarle las cosas, y eso sirvid
mucho para que ella fuera entendiendo, no sé, que el papd siempre la iba a
llevar de la mano, o no sé, entender por qué hubo un tiempo que la
andamos trayendo en un porta bebe”.

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

“Me acuerdo que al principio salia con el Arturito en el coche, y un dia en la
calle iba sola y me cai con él, y me cai encima del coche entonces el coche
se dio vuelta y el nifo cayé al suelo, y ahi varia gente me ayudé y dije: “no,
yo no puedo salir sola con él”. Entonces ahi dejé de salir sola con él y
siempre salia con mi pareja o alguien que me fuera a ayudar, me daba
miedo estar sola con él, de que se fuera a caer o se fuera a enfermar, cémo
salgo yo sola con él al hospital, como ese tipo de cosas me daban miedo, o
hay un terremoto, no sé, y hay que salir del edificio, qué hago, como que me
daba mucho miedo estar sola en el departamento”.

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

“Yo me he llegado a caer en la cocina, por ejemplo, piso cualquier cosa, una
verdura que se me cayo, me resbalé, me caigo, Daniel se pone muy

nervioso, es horrible el pobrecito, pero él ya entiende que algo tiene la mamé.
Y de ahi me tengo que ir en punta y codo prdacticamente, donde logre tener
una silla o un sillén que no se me venga encima, porque al hacer la fuerza,
yo hago la fuerza con los brazos para poderme parar. Necesito siempre

un apoyo asi, un sillén para poderme parar, si es que no hay nadie, pero
obviamente esas son las cosas que a mi me complican de la crianza”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 anos, 2 hijos.
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Dificultades en la crianza

Segun el tipo de discapacidad, se presentan algunas dificultades similares. En el
caso de madres y padres con discapacidad motora, las dificultades mds
frecuentes se relacionan con la necesidad de fuerza fisica, por ejemplo para
levantar a los hijos o hijas, o con la necesidad de hacer un proceso rapido, como
atender los deseos de ir al bafio, como se muestra en las siguientes experiencias:

“El Unico detalle, quizas que podria decir en cuanto a mi discapacidad en
ese momento, era que yo no podia tomar en brazos a mi hijo y a mi hija,
al tener debilidad en los brazos, obviamente, siempre me las entregaban
cuando yo estaba sentado, ahi yo la podia tener en brazos.”

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

“Lo que me complicé en la crianza aqui desde la casa, fue la ida al bafo,
cuando empez6 a aprender a ir al bano. Porque obviamente ahi tiene que
ser rapido y tienes que correr, “ay, me estoy haciendo, me estoy haciendo”,
pero no fue tanto tiempo”.

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

“El Arturito cuando empez6 a usar la bacinica, me tenia que tirar al suelo
con él para ponerlo en la bacinica, después parar e 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 y a veces estaba en
reunién de la empresa, y él se hacia caca en los pantalones entonces como
que era muy estresante todo”.

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

Para las personas con discapacidad auditiva, una de las dificultades que se
presentan en la crianza, tiene que ver con identificar el llanto de sus hijos e
hijas, como lo expresa una entrevistada:
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“Antes yo estaba acostumbrada a vivir todos los dias en normalidad. Antes
del embarazo y después cambié mucho, porque falta de dormir, el bebé
llorando por hambre o quizds le dolia algo, se sentia incémodo, yo no sabia;
entonces eso fui aprendiendo poco a poco”.

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

En tanto las personas con discapacidad visual, como se ha planteado también
en otras secciones de esta guia, las principales dificultades se relacionan con
identificar donde se encuentra el hijo o hija, como se encuentra y qué acciones
esta realizando. Adicionalmente, existe una preocupacion respecto al manejo de
la crianza en el caso que tanto la madre como el padre tengan una discapacidad
visual. Algunos de estas dificultades y preocupaciones se manifiestan en los
siguientes relatos:

“Hay unas cosas que a uno igual siempre como que quiero hacer, es el tema
de frustracién, de cierta forma, porqué, por ejemplo, nosotros tenemos

una repisa donde estdn todos los las cosas de aseo de la cocina, y nos ha
pasado en ocasiones que Paz, asi como calladita agarra alguna cosa para
encaramarse, sin meter ruido, ni siquiera sabemos cémo es que mueve una
silla de un lado de la mesa a otra parte para poder encaramarse, y 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, esos son
como las cosas que mdas nos han complicado de cierta forma, el tema de
que ella jamdas le ha tenido tampoco miedo a las cosas. [...] Ese tema de ir
buscando la estrategia de cierta forma de tener todo bajo control, la cual a
uno se le complica por la discapacidad, por el mismo hecho que de repente
hay ropa que se destiind por algin motivo, uno al tacto dice: “ah esto estd
limpio”, pero cuando uno se lo coloca y después, por ejemplo, me ha pasado
que después nos viene a buscar mi mamad y me dice “hija, la gliagla esta
toda cochina”, [yo le respondo:] “oye pero si esa ropa estaba limpia”, [mi
madre me dice:] “no esa ropa estd toda destefida, tiene manchas”. Son
cosas que a uno igual se le escapan de cierta forma por la discapacidad”.

Flavia, mujer con discapacidad visual, 24 afos, 1 hija.
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“De hecho, nunca he pololeado con una mujer ciega, nunca. No es que esté
discriminando a las mujeres ciegas, sino que, imaginate que dos personas
ciegas, en esos anos, a lo mejor ahora hay muchas herramientas, pero yo
decia: ;cémo dos personas ciegas le van a ensefiar a leer a sus hijos o a
ensenar algo tan basico como es comer? Yo le puedo ensefar a comer a
alguien, pero no sé como lo superviso de que lo esté haciendo bien [...]. Ese
era mi rollo, en realidad, a lo mejor matrimonios ciegos, a lo mejor, buscaron
la forma y no les fue tan dificil, pero a lo mejor es un rollo mio no mas”.

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

Recreacion y juego

En relacién a las actividades que estimulan el juego, se aprecia en los relatos que
padres y madres con discapacidad van adaptando técnicas para jugar con sus
hijos o hijas en la vida cotidiana. Las mayores dificultades se presentan al momento
de salir al exterior, como a parques, donde disminuye el control o la orientacion

para personas con discapacidad, o hay mas riesgos de caida para personas con
movilidad reducida, tal como se presentan algunas experiencias a continuacién:

“Estoy pensando ahora en poner a Daniel en una academia de karate,
porque tiene habilidades motrices o de danza, le gusta mucho, entonces es
todo un tema scémo lo hago? Tengo que ver quién me puede acompanar,
tengo que ver como va a ser el lugar.

[...] Porque uno como mama tiene que estar ahi, y eso es parte de la
crianza también. Entonces esas cosas tampoco estdn pensadas para
mamds con discapacidad, uno se las tiene que arreglar uno, uno buscar un
lugar que sea inclusivo, no estdn todos los lugares adaptados.

[...] Practicamente no saco a Daniel a jugar. Por lo mismo, si él sale al
pasaje, menos mal que tenemos pasaje cerrado, él sale al pasaje yo me
pongo en la puerta, porque yo no salgo a la calle sola, por el asunto de las
caidas. Entonces, bueno, si estd el papd, obviamente él lo saca y todo. Y si
vamos a parques, pero si el nifo sale corriendo es el papa el que sale
detrds de él. Con Daniel hacemos mds actividades acd en casa”.

Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 anos, 2 hijos.
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“Los parques en si son complejos porque son espacios muy grandes, en
donde los nifios pueden estar en cualquier parte, y en donde puede llegar
a ser dificil el control que uno debe tener como papé para que no le pase
nada a su hijo, y por eso digo que en algunos casos he visto que es bien
complicado y que incluso existe un temor super grande a que los ninos
estén en el parque. Y ahi nuevamente creo que la solucién pasa, en mi
caso, por el tema comunicacional, es decir, incentivar el tema de que [me
diga): “papa voy al resbalin”, donde esta el resbalin, la sigo al resbalin o me
quedo en un lugar cercano al resbalin, la dejo ser libre, pero en un punto
donde mis oidos la escuchen mas que mis ojos la vean. Pero es complejo,
creo que ademds que los parques no estdn organizados de forma accesible,
que ese es otro punto distinto que podriamos decir, pero que en el fondo
influye en cdmo uno se va desplazando, deben ser contados los parques
que tienen, por ejemplo, lineas que es para guiarse con el bastén, o saber
hacia déonde ir. En general estdn con arboles en cualquier parte, porque ni
siquiera tienen una organizacién como, no sé, arquitectonicamente légica
muchas veces, lo que los hace complejos, lo mismo de los juegos, a veces
estdn unos al medio, unos por los lados, pasto por unas partes y por otras
no, y no siempre siguen un patrén”.

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

“Hay juegos que yo no puedo hacer con él. [Mi hijo me dice:] “mamg,
juguemos a la tina”, ya, jugamos a nuestra tifa, por decirlo asi. Entonces
haciendo adaptaciones de cosas de su vida también cotidiana”.

Alicia, mujer con discapacidad visual y movilidad reducida, 32 afos, 1 hijo.
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Personas con discapacidad que no son padres o madres

Para las personas con discapacidad que no han pasado por la etapa de crianza,
también se les consulté respecto a sus opiniones y expectativas que tienen sobre
esta etapa.

En la consulta publica y en las entrevistas, frente a la pregunta sobre cudles son
sus principales dudas respecto a la etapa de crianza que pueden vivir madres y
padres con discapacidad, se obtienen las siguientes categorias:

Motivos Testimonio

Conocer sobre “Cémo saber lo que es una crianza respetuosa”.
temas generales = Respuesta 8 de consulta pudblica. Mujer con

de crianza. discapacidad sensorial, 46 afnos.

“Como enfrentar los primeros meses, en relaciéon a poder
tomar al bebé, trasladarlo, etc.”.

Respuesta 17 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 34 anos.

“Roles y capacidades, asistencia psicoldgica individual y
de pareja”.

Respuesta 33 de consulta publica. Hombre con
discapacidad fisica, 41 afos.

“La primera infancia entre los 0-6 afos”.
Respuesta 40 de consulta publica. Hombre con
discapacidad fisica, 44 afos

“Apoyo psicologico”.

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

Preocupaciones
sobre los
apoyos
requeridos en
las labores de
cuidado y la
disponibilidad
de dichos
apoyos.

Testimonio

“Qué apoyos existen en caso de requerirlos, desde redes
comunitarias, informacién, ayudas técnicas, etc.[...]".
Respuesta 5 de consulta publica. Persona no binaria con
discapacidad fisica y mental, 29 afos.

“[...] Alternativas asi como las cosas adaptadas en los
bafos y otros lugares, pero para criar a mi bebé en
buenas condiciones”.

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

“Cémo ser una buena madre a pesar de las dificultades y
sin contar con redes de apoyo”.

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

“Si se cuentan con las personas capacitadas para
realizar un apoyo en la crianza de un bebé para
personas con discapacidad en métodos de crianza, de
desarrollo del nifo u otros. Que ayuden a la persona con
discapacidad a aclarar temas y ser un aporte real para
ellos”.

Respuesta 19 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 32 aios.

“No contar con asistencia de un tercero para que nos
asista”.

Respuesta 22 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 40 anos.

“Mi principal duda es si la dificultad de movimiento que
significa mi discapacidad me permitird asistir a un hijo de
forma segura y oportuna”.

Respuesta 39 de consulta publica. Hombre con
discapacidad fisica, 46 afios.
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Motivos

Temor a los
prejuicios en
torno ala
maternidad o
paternidad de
personas con
discapacidad.

Testimonio

“¢Tendré apoyo o lo haré sola?”.
Respuesta 48 de consulta publica. Persona no binaria
dentro del espectro autista, 26.

“Poder hacer todo lo que el nifo/a necesita aunque
actualmente no lo hago por mi”.

Respuesta 50 de consulta publica. Mujer dentro del
espectro autista, 29 anos.

“El cuidado de hijos menores de 8 afios. Pienso que es
dificil al menos para mi atender todos los detalles del
cuidado por discapacidad”.

Respuesta 73 de consulta publica. Mujer con
discapacidad visual, 46 anos.

“Si, hay barreras, la mayoria de las personas sordas que
son mamds, por ejemplo, los abuelos o abuelas toman la
responsabilidad de llevar a los nifos, las tias son como
otros parientes mds mayores los que toman ese tipo de
responsabilidades, de acompanar a estos como
oyentes”.

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

“[..] Y especialmente saber que no me juzgardn por ser
diferente y madre, las personas del drea de saludy
educacion”.

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

“Prejuicios de las personas”.

Respuesta 7 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 26 afios.
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Motivos

Preocupacién
a que los hijos
o hijas hereden
la condicion de
discapacidad.

Percepcion de
las personas con
discapacidad
que no se
sienten capaces
para ejercer la
maternidad o
paternidad.

Testimonio

“Que los apoyos y la sociedad no son amigables ni
respetuosas con la crianza, ni de personas sin
discapacidad y mds adn con quienes vivimos con
discapacidad. ; Como podemos ser sustento y base
segura si todo a nuestro alrededor invalida e ignora
nuestras barreras y diferencias?”.

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

“La discriminacién y falta de empata de la sociedad y su
entorno”. Respuesta 68 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 54 afos.

“Ser insegurizados por el resto de la poblacién o
entorno. Quizds el sentir constante evaluacién”.
Respuesta 70 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 25 afos.

“Que tenga la misma discapacidad que yo y no poder
ayudarle con las limitaciones debido a que yo también
las poseo”.

Respuesta 12 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica y sensorial, 25 anos.

“Porcentaje de probabilidad que los hijos nazcan con
alguna condiciéon de salud similar a la mia”.
Respuesta 38 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 32 afos.

“Yo creo que algunas personas con discapacidad
pueden sentir que no son capaces”.

Respuesta 13 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 24 anos.

“La duda de si seré capaz”.
Respuesta 16 de consulta publica. Persona no binaria con

discapacidad mental psiquica, 29 anos.
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Motivos

Inquietud sobre
la percepcion de
los hijos o hijas
al tener madre o
padre con
discapacidad.

Testimonio

“En caso de poder ser padre, me preocupa no poder ser
capaz de criarlo tan activamente como querria”.
Respuesta 51 de consulta publica. Hombre con
discapacidad fisica, 27 afos.

“Las dificultades fisicas”.
Respuesta 60 de consulta publica. Mujer con
discapacidad fisica, 33 afos.

“Aunque la verdad es que yo encuentro que con
discapacidad ser mamas, apenas se cuida uno,
imaginate cuidar una guagua, un hijo o no solo una
guagua, porque los hijos van creciendo, pero
imaginate uno desde la discapacidad visual, verle el
vestuario, como se va a vestir, si hay que ir a dejarlo al
colegio. Bueno, que la maternidad no es la Unica, es de
paternidad, pero anda a saber el papd que sea también
responsable”.

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

“Que mi hijo no se sienta intimidado por la silla de
ruedas [...]".
Respuesta 14 de consulta publica. Mujer con

discapacidad fisica, 24 anos.

“No sé si es mds una duda o miedo, pero el hecho de que
al tener un hijo o hija después le dé verglienza que sus
padres tienen discapacidad y no saber cémo

enfrentar ese momento”.

Respuesta 65 de consulta publica. Mujer con
discapacidad visual, 36 afos.
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Motivos Testimonio

Pensar en cémo “Me preocupa la etapa escolar. El como apoyarlo/a en
apoyar en la aquellas actividades que si o si son visuales”.

etapa escolary Respuesta 25 de consulta publica. Mujer con

social. discapacidad visual, 25 afos

“La escolaridad”.
Respuesta 64 de consulta publica. Mujer con
discapacidad visual, 19 afios.

“La etapa de la escuela. Porque ;cémo haces para
ayudar a tu hijo? Si tienes discapacidad visual, nadie te
dice qué materia estan pasando, y nadie te instruye en
cémo ayudar a tu hijo”.

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

“Quizas en el tema de realizar sus actividades sociales”.
Respuesta 67 de consulta publica. Hombre con
discapacidad visual, 20 afios.

Adopcion

Este estudio también busca conocer las experiencias de las personas con
discapacidad en torno al proceso de adopcion. En la consulta publica se
pregunté a las personas con discapacidad si tienen hijas o hijos adoptados, y la
totalidad de quienes respondieron la consulta no han vivido esa experiencia.

En las entrevistas surgio el tema de la adopcidn, que si bien ninguno de nuestros
entrevistados o entrevistadas ha adoptado, comparten sus apreciaciones
respecto a este proceso. Algunas personas con discapacidad conciben la
adopcion como una alternativa para convertirse en madres o padres, pero
consideran que es un proceso engorroso, que se complejiza alin mds sumando
la discapacidad, como se evidencia en los siguientes relatos:
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“Si, nos pasé por la mente esa situacion [de adoptar], justamente por la
enfermedad que yo tengo, obviamente es hereditaria. Entonces, dadas las
circunstancias del diagnéstico [de infertilidad] que también le habian dado
a mi seiora, habia surgido la idea, pero coincidié bastante también en
que, justo en ese tiempo, teniamos unos vecinos que también estaban en
proceso de que querian adoptar y ellos nos contaban toda la burocracia y
toda la problematica que habia para eso y nosotros deciamos que
econémicamente no estamos asi como tan preparados, por todo lo que
estan pidiendo o lo que nos estdn diciendo los vecinos, que poco menos
les pedian la firma del Papa y no sé de quién mds para poder acreditar un
montén de cosas. Pero, en el fondo si, estuvo dentro de nuestros planes”.

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

“De hecho, con mi polola nos planteamos a futuro la adopcién, pero
entendemos que es una cuestion stper compleja, y sobre todo en Chile,
porque ademds hemos visto un montén de casos en que personas con
discapacidad no han podido adoptar porque se les ha negado la adopcién
precisamente por ser personas con discapacidad, entonces claro, nosotros
a futuro queremos hacerlo y queremos intentar enfrentarlo para ojalé
poder lograrlo”.

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

Adicionalmente se observa interés en la adopcion, sin embargo no se cuenta con
informacion sobre el proceso, como se relata en las siguientes experiencias:

“Si, hemos visto temas de adopcién, informacién basica. Pero por ejemplo,
no sé si es posible al ser las dos personas sordas, si somos convivientes y
no estamos casados, entonces no sabemos si eso va a ser perjudicial para
una adopcidn. Quizds nos obliga estar casado la ley para adoptar, no lo
sabemos”.

Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 anos, 1 hijo.
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“Me hubiese gustado [tener mdas informacién], porque tal vez de haber
tenido esa informacién, me habria atrevido ya de mejor manera, digamos”.

Arturo, hombre con discapacidad visual, 57 aios, 1 hija.
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5. Recomendaciones

De acuerdo a la revision de la literatura, de las experiencias de personas
con discapacidad, asi como a partir de la experiencia de profesionales de la
salud que asesoraron esta iniciativa, se realizan algunas recomendaciones
para aumentar el conocimiento sobre los derechos que tienen las personas
con discapacidad respecto al trato y atencion en la etapa de crianza. Estas
recomendaciones también tienen como objetivo facilitar el acceso de
personas con discapacidad a los servicios asociados a la etapa de crianza.

Cabe destacar que estas recomendaciones no son exhaustivas, sino que
marcan una base para contribuir en mejoras continuas en esta tematica.
Inicialmente se describen recomendaciones generales para las etapas de
cuidados en la crianza, apego y corresponsabilidad, y posteriormente se
desarrollan recomendaciones especificas para cada etapa.

h—4 vuu

Q- -8



5.1 Recomendaciones generales

Se sugiere revisar las recomendaciones generales de la Guia 1 de Embarazo,
adaptando su contenido al contexto de la etapa de cuidados en la crianza, el
apego y la corresponsabilidad, especialmente desde el enfoque de derechos en
el ejercicio de la maternidad y paternidad, para diferentes tipos de discapacidad.

A continuacién se presentan nuevas recomendaciones generales para la etapa
de crianza, incluyendo apego y corresponsabilidad, que contempla esta guia:

Se recomienda a las instituciones de atencién de salud, tanto publicas

como privadas, promover la realizacion de actividades de formacién sobre
tematicas de crianza, destinada a personas con discapacidad, contemplando
diversos formatos accesibles, usando lenguaje sencillo, interpretaciéon de
lengua de seias, documentos digitales accesibles para lectores de pantalla,
entre otros.

Se recomienda que las entidades publicas o privadas que entregan servicios
al publico, tanto en el dmbito de salud como educativo, ofrezcan una gama
de servicios de apoyo y accesibilidad adecuada, que promueva la igualdad de
condiciones para personas con discapacidad, en particular, cuando se trata
de madres o padres con discapacidad.

También es necesario realizar constantemente capacitaciones para el
personal de salud, educativo y social, respecto a la atenciéon inclusiva de
personas con discapacidad y, en especifico, hacia madres y padres que
presentan alguna discapacidad.

Las organizaciones que preparan asistentes personales o cuidadores

y cuidadoras, se recomiendan que puedan considerar en el proceso de
formacion, la asistencia en el proceso de crianza, que implica las actividades
de la vida diaria tanto de madres o padres con discapacidad, asi como el
cuidado de su hijos o hijas, siempre bajo la supervisiéon y autonomia en la
toma de decisiones de sus padres.

Muchas personas con discapacidad se auto restringen a la maternidad

y paternidad, incluso desedndola, debido a las multiples barreras que
identifican en su desarrollo. Por esto, se deben facilitar la entrega de
apoyos tecnoldgicos, servicios de apoyo y herramientas socioemocionales,
por ejemplo a través de educacién emocional o apoyo psicoldgico, que les
permitan desarrollar la maternidad y paternidad desde el ejercicio de su
autonomia.
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Se debe realizar un trabajo integral con las familias de las madres y padres
con discapacidad, con la finalidad de evitar la sobreproteccién, y avanzar
al reconocimiento de que las madres y padres con discapacidad también
pueden cuidar.

Si bien las familias son un apoyo importante en el proceso de crianza de toda
madre y todo padre, en el caso de personas con discapacidad que requieren
asistencia, tanto para las actividades de la vida diaria asi como para la
crianza, no toda la carga debe recaer en las familias o personas significativas.
El Estado debe proveer apoyos para personas con discapacidad para que

asi participen en la crianza, buscando, por un lado, respetar el derecho a la
autonomia y vida independiente de la madre o del padre con discapacidad vy,
por otro lado, velar por el bien mayor de los hijos e hijas.

Siempre se debe favorecer la corresponsabilidad de los padres, para que
puedan ejercer la paternidad activa, en igualdad de condiciones, para lo cual
se pueden aplicar las recomendaciones de esta guia.

En particular, durante la etapa de crianza se vive la experiencia educativa de
los hijos e hijas, y tal como se identificé en la investigacién, existen multiples
barreras y dificultades que viven los padres y madres con discapacidad,

que también experimentan otros miembros de la familia. Algunas
recomendaciones en este aspecto son los siguientes:

° Educar en los colegios sobre discapacidad, para evitar prejuicios hacia
personas con discapacidad en general y, en particular, evitar conductas
discriminatorias hacia integrantes con discapacidad de la comunidad
educativa y sus familias, por ejemplo, el bullying hacia hijos o hijas de
madres o padres con discapacidad.

° Facilitar la accesibilidad al entorno de los establecimientos educacionales,
resguardando el cumplimiento de la normativa sobre accesibilidad,
implementando rampas y ascensores que faciliten la movilidad de
personas con discapacidad motora. A corto plazo, si la institucion
educativa no puede proveer servicios de accesibilidad, se deben
entregar otras facilidades a padres y madres con discapacidad, como
realizar reuniones de apoderados en primeros pisos. En particular no se
recomienda hacer reuniones diferidas con apoderados con discapacidad,
ya que se considera una acto de discriminacién.

° Los establecimientos educacionales deben proveer el servicio de Lengua
de Sefas para apoderados y apoderadas que presentan una discapacidad
auditiva, especialmente si manifiestan su interés en participar en las
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reuniones de apoderados. Los centros educativos deben propiciar las
adecuaciones necesarias, no imponer barreras de acceso a la informacién
para personas sordas y evitar la sobrecarga en otras personas familiares
o cercanas para transmitir posteriormente la informacion.

Se insta a los establecimientos educativos, a generar politicas inclusivas
que permitan incorporar a los apoderados y apoderadas en el proceso
educativo de sus hijos e hijas. Una de las estrategias sugeridas es
facilitar material en diversos formatos inclusivos, no siendo Unicamente
en formatos visuales o auditivos, permitiendo a las madres y padres
con discapacidad, poder apoyar a sus hijos e hijas en sus tareas y otras
actividades académicas.

° Se recomienda promover la investigacién y desarrollo de recursos
pedagdgicos que faciliten el apoyo que madres o padres con discapacidad
puedan entregar a sus hijos e hijas en edad escolar.

Se debe considerar brindar apoyo psicolégico a madres y padres con
discapacidad, especialmente debido a los frecuentes actos de discriminacion
que viven o para manejar las frustraciones frente a los estdndares sociales
respecto a la maternidad o paternidad.

Es importante considerar apoyo psicolégico a hijos e hijas de padres o madres
con discapacidad, que les permita comprender el contexto de la discapacidad,
adquirir herramientas para enfrentar posibles episodios de bullying, entre
otros objetivos.

Los apoyos tecnoldgicos y servicios de apoyo buscan promover la autonomia
de las personas con discapacidad, en diferentes etapas de la vida, incluida
la crianza. Por eso, es que se recomienda que se usen ayudas técnicas y
servicios de apoyo como una forma de facilitar las tareas de crianza.

Es necesario facilitar la informacién y el acceso a productos de apoyo para la
crianza. Es altamente recomendable promover la reutilizacion de productos
de apoyo que se pueden traspasar de un usuario a otro, debido a que muchas
veces se usan en breves periodos de tiempo.

Se recomienda promover la investigacién, innovacion y desarrollo de
productos de apoyo para la maternidad y paternidad para personas con
discapacidad.

Es altamente recomendable contar con planes de emergencia en el hogar,
contemplando las medidas que se tomardn, considerando los distintos tipos
de discapacidad.
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Tal como se revisé6 en las recomendaciones para la crianza, se deben realizar
salidas y paseos para favorecer el juego y la socializacion. En particular,
respecto a las salidas al aire libre de madres y padres con discapacidad con
sus hijos e hijas, se recomienda:

° Participar en comunidades de madres y padres, y si no se encuentran
al alcance, se anima a crear grupos para compartir experiencias, ideas,
estrategias, entre otras, que permitan generar ademds salidas y paseos
en comunidad, de manera colaborativa, ampliando las redes de apoyo.

° Organizar un calendario de actividades donde pueda participar la familia,
tanto nuclear como extendida, de manera colaborativa.

° Una recomendaciéon para quienes diseiian parques y plazas, es propiciar el
disefio universal en estos espacios, especialmente que favorezcan la orientacion
para personas con discapacidad visual y también la movilidad de personas con
discapacidad motora en todos los espacios que sean de uso publico.

5.2 Recomendaciones especificas

A continuacién se presentan nuevas recomendaciones especificas para la etapa
de crianza, segun tipo de discapacidad:

Para el caso de personas con discapacidad motora:

° Una problematica identificada es el traslado de los bebés para quienes
tienen alguna dificultad muscular o ausencia de miembros superiores.
Para estos casos, se recomienda, de acuerdo a la necesidad de cada
persona con discapacidad, adaptar elementos de uso comun, por ejemplo
usar sabanillas tubulares para facilitar la movilizacién del bebé sin ejercer
mucha fuerza, adaptar grias de techo para el traslado de un bebé, usar
cunas con ruedas con opcién de freno, entre otras.

° Habilitar elementos de apoyo en el baio, especialmente porque en este
lugar hay mds riesgos de caidas. Estos elementos pueden ser pisos
antideslizantes, barras de apoyo, sillas de tina o ducha para bafiar a
los hijos e hijas a mayor altura, contar con mobiliario que permita, por
ejemplo, bafnar a un bebé desde una silla de ruedas, entre otras.

° Si bien no son apoyos tecnoldgicos de uso masivo, se recomiendan los
coches adheridos a la silla de ruedas, o coches anti vuelcos, que cumplan
con todas las medidas de seguridad, tanto para las madres y padres, asi
como para los hijos e hijas.
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Para el caso de personas con discapacidad visual:

[e]

Disponer de informacién sobre crianza en formatos que sean accesibles
para diferentes niveles de discapacidad visual. Lo ideal es contemplar
material en macrotipo para personas con baja visién, en Braille para
personas que leen en dicho alfabeto, y en documentos electrénicos
accesibles, que sean correctamente leidos por lectores de pantalla.

Se debe transitar hacia un cambio cultural respecto a cémo la sociedad
le asigna un rol de responsabilidad a los hijos o hijas de personas con
discapacidad. Los hijos e hijas de personas con discapacidad pueden
colaborar con estrategias de inclusiéon hacia sus padres o madres con
discapacidad, pero no se les debe atribuir las tareas de responsabilidad,
por ejemplo, ser asistentes de sus padres.

Se recomienda considerar permanentemente la prevencion en el cuidado
durante la crianza, especialmente en el resguardo de la seguridad de los hijos e
hijas. Como estrategias que utilizan algunas personas con discapacidad, estd el
uso de portabebé o correa de nifos y ninas durante las salidas al exterior.

Se recomienda el uso de apoyos técnicos audibles, como termémetro
parlante, sensores de movimiento que generen alarmas auditivas, entre
otras que entreguen informacién en formatos no visuales.

Se recominda usar la aplicacién Be My Eyes para algunas labores de
crianza, por ejemplo, para revisar las condiciones de color de la ropa de los
nifos y ninas. Be My Eyes es una aplicacion que entrega una ayuda visual
a personas ciegas o con baja visién, a través de una videollamada con
personas voluntarias inscritas en la aplicacién (Be My Eyes, s.f.).

El uso de pulsera de cascabeles en bebés u otras formas que generen
sonidos, facilitan la identificacién de su ubicacion.

Mantener muebles y puertas con seguros y de preferencia alarmas con
sonido, que permitan prevenir accidentes.

Una estrategia para identificar la ropa, ya sea propia o de los hijos o hijas,
es poner botones en la ropa, de diferentes tamafos, texturas y formas,
asociando cada uno de ellos a diferentes colores.

Para el caso de personas con discapacidad auditiva:

° Se debe transitar hacia un cambio cultural respecto a como la sociedad

le asigna un rol de responsabilidad a los hijos o hijas de personas con
discapacidad. Los hijos e hijas de personas con discapacidad pueden
colaborar con estrategias de inclusion hacia sus padres o madres con
discapacidad, pero no se les debe atribuir las tareas de responsabilidad, por
ejemplo, ser los Unicos intérpretes de lengua de sefias que apoya a la familia.
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° Se recomienda que en los centros de salud, durante los controles médicos
de hijos o hijas de personas sordas, se ofrezca el servicio de intérprete
de lengua de seias, para facilitar la comunicacion y entrega completa y
oportuna de la informacién. Este servicio se puede entregar de manera
presencial o también a través de servicios telematicos de conexidn con
una persona que realiza la interpretacién.

° Es necesario contar con alertas o alarmas luminicas, por ejemplo para
identificar cuando un bebé estd llorando. Actualmente existen algunos
dispositivos enfocados en el mercado (Visualfy, s.f.), sin embargo no son de
venta cercana en el mercado nacional. También se han detectado algunas
aplicaciones moviles que permiten el reconocimiento de ciertos sonidos,
que los transforma en sefales audibles (Google, s.f.).
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Reclamos de Atencion en Salud

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

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

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

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

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

Los derechos y deberes del paciente se deben continuar ejerciendo.

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

N° 20.580 que resguarda los derechos y deberes de quienes se atienden en
sistema de salud publico o privado.
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Guia 3: Etapa de crianza
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