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RESUMEN

Este estudio examina la maternidad y paternidad en
personas con discapacidad en Chile, considerando el nivel
educativo como eje de analisis. Mediante un enfoque mixto,
se caracterizd y evalud la asociacion entre el nivel educativo
y la condicion de ser madre o padre con discapacidad,
se describi¢ la valoracion sobre el acceso a informacion y
formacion en salud sexual y reproductiva, y se exploraron
experiencias parentales en el contexto escolar. Los resultados
indican que internet es la principal fuente de informacién
en salud sexual y reproductiva. Asimismo, se identificaron
barreras fisicas, comunicacionales y actitudinales que limitan
el acceso a la informacién y la participacion en la vida escolar
de los hijos e hijas, evidenciando carencias en el apoyo al
ejercicio de la parentalidad.

ABSTRACT

This study examines motherhood and fatherhood among people
with disabilities in Chile, focusing on educational level as the main
axis of analysis. Using a mixed-method approach, the association
between educational level and the condition of being a mother
or father with a disability was characterized and evaluated, the
assessment of access to information and training on sexual and
reproductive health was described, and parental experiences in the
school context were explored. The results indicate that the internet
is the main source of information on sexual and reproductive health.
Physical, communication, and attitudinal barriers were also identified
that limit access to information and participation in the school life of
children, highlighting shortcomings in support for parenting.

I [ Palabras claves | Discapacidad, salud reproductiva,
parentalidad, educacion, acceso a la informacion.

I [ Key Words ] Disability, reproductive health, parenting,
education, access to information.
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Introduccion

La Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, en adelante la Convencién
(Organizacién de las Naciones Unidas [ONU], 2006), ratificada
por Chile el 2008, establece en su articulo 23, relativo al respeto
del hogar y de la familia, que las personas con discapacidad
tienen derecho a “tener acceso a informacion, educacion
sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados para
su edad” (p. 18). Ademads, en este mismo articulo, los Estados
partes se comprometen a prestar “la asistencia apropiada a
las personas con discapacidad para el desempeno de sus
responsabilidades en la crianza de los hijos” (p. 18).

Diversos estudios en Chile indican que, a pesar de
contar con los lineamientos de la Convencién — ratificada
por Chile en 2008-, la Ley 20422 (2010) —que establece
normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social
de personas con discapacidad-y la Ley 20418 (2010) —que
fija normas sobre informacion, orientacién y prestaciones
en materia de regulacion de la fertilidad-, siguen existiendo
barreras en el acceso a informacién. Herrera y Rojas (2024),
indican que el acceso a la informacion en Chile esta orientado
a parejas heterosexuales, en cuerpos estandar, por lo que
el material disponible no incluye la variable discapacidad,
no se ensefia en la etapa escolar, y, ademas, la informacion
disponible no se encuentra en formatos accesibles para
personas con discapacidad.

:Qué implica considerar el acceso a la informacion?
La accesibilidad a la informacion se entiende como todos
aquellos medios, mecanismosy alternativas de comunicacion,
asf como técnicas que permiten el acceso a la comunicacion
e informacion a toda la poblacion, especialmente a personas
con discapacidad y personas mayores (Observatorio Estatal
de la Discapacidad, sf). Los formatos accesibles pueden
ser el sistema Braille, material tactil, macrotipos, lengua de
sefas, audiolibros, formatos aumentativos y alternativos,
sitios web accesibles, subtitulado, audio transcripcion, entre
otros (Servicio Nacional de la Discapacidad [SENADIS],
2017). No contar con este material accesible conlleva a una
permanente discriminacion y vulneracion de las personas
con discapacidad en temas de salud sexual y reproductiva
(Herrera & Rojas, 2024). Esta afirmacién también ha sido
ratificada por la ONU (2017), indicando que existen diversos
obstaculos para acceder a la informacion y a los servicios
sobre salud sexual y reproductiva, en especial, las nifas y
jovenes con discapacidad intelectual. Estas enfrentan un bajo
nivel de acceso a informacién en educacion sexual, lo que,
a su vez, genera una vulneracion de sus derechos sexuales
y reproductivos. También sefialan que existe una escasa
educacion inclusiva en el tema, por lo que las nifas y jovenes
con discapacidad son excluidas de los procesos formativos y
del acceso a materiales en formatos accesibles. Esta falta de
acceso a la informacién incrementa su vulnerabilidad frente
a situaciones de abuso sexual, maltrato fisico e infecciones
de transmisién sexual. Este tema resulta de especial
interés, considerando que tanto niAas, nifos y jovenes con
discapacidad crecerdn y podran formar una familia. No
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obstante, si no cuentan con la informacion necesaria, se ven
nuevamente expuestos a situaciones de discriminacion en el
sistema de salud y en los espacios donde participen sus hijos/
as, siendo el contexto educativo uno de los mas relevantes.

A nivel latinoamericano, la mayorfa de los estudios
sobre discapacidad y parentalidad se han centrado en la
experiencia de la maternidad en mujeres con discapacidad,
mientras que la paternidad de hombres con discapacidad,
sigue siendo un tema escasamente abordado en la
investigacion. Ferrante y Tyseyra (2024), realizaron una revision
sistematica sobre discapacidad y maternidad, donde si bien
hay diversos estudios, se identificd una invisibilizacién del
rol social, afectivo y politico de las mujeres con discapacidad
como madres. En contraste, una de las escasas investigaciones
realizadas que incluye la paternidad desde la discapacidad, es
la propuesta de Herrera (2022), quien, a través de entrevistas
en profundidad, explord las vivencias de madres y padres con
discapacidad motora en el contexto chileno. Los resultados
evidencian barreras fisicas, actitudinales, sociales, asi como
la falta de reconocimiento institucional de su rol como
cuidadores. Esta ausencia de reconocimiento profundiza
su exclusion en espacios de participacion familiar, como la
escuela o los servicios de salud.

En otros estudios sobre el acceso a salud sexual y
reproductiva de personas con discapacidad, Roden et al.
(2020),sefalan que jovenesyadultosjévenescondiscapacidad
intelectual o del desarrollo, tienen menos posibilidades de
recibir educacion sexual integral. En un estudio de Mitra et al.
(2016), se documenta la carencia de informacion relacionada
con el embarazo y la etapa posterior al parto en mujeres
con discapacidad fisica. Las autoras sefalan que “las mujeres
también expresaron la necesidad de informacién sobre
apoyo postparto, incluyendo la lactancia materna y articulos
para bebés accesibles” (p. 4). Por su parte, Carvalho et al.
(2024), identificaron que las madres con discapacidad visual
recibieron escasa informacion, orientacion y descripcion de
los procesos prenatales por parte de profesionales de la salud.
Estos hallazgos reflejan una tendencia respecto al acceso e
informacion sobre salud sexual y reproductiva, ya que existe
escaso material que considere un enfoque inclusivo y que
presente diferentes formatos ajustados a las necesidades
de las personas con discapacidad, reproduciendo
sistematicamente las inequidades estructurales en el dmbito
de los derechos reproductivos. En este sentido, resulta
urgente realizar cambios en la divulgacién de informacién,
educacion y comunicacion sobre salud sexual y reproductiva
para el publico con discapacidad.

Las barreras no solo se presentan en las etapas
de planificacion familiar y embarazo, sino que también, se
extienden de manera significativa hasta la crianza en etapa
escolar. Los establecimientos educativos no cuentan con
estrategias para tratar con padres y madres con discapacidad,
lo que se traduce en barreras fisicas, actitudinales vy
comunicacionales, por lo que ven limitadas sus posibilidades
de participar en la vida de sus hijos o hijas (Herrera, 2022). En
Canada, un estudio realizado sobre madres con discapacidad
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fisica indic6 que existe un trato condescendiente vy
desconfiado en las comunidades escolares, lo que conlleva
grandes dificultades para la vinculaciéon con el proceso
educativo de sus hijos/as (Malacrida, 2009). Incluso sefialaron,
que los espacios educativos no son accesibles, a menos
que tengan estudiantes con discapacidad, por lo que se
asumia que nifos sin discapacidad no tienen padres con
discapacidad. Un ejemplo de ello, es el caso de una madre
usuaria de silla de ruedas, quien se vio imposibilitada de asistir
al primer dia de clases de su hija, quien sefald:

Me senti devastada en su primer dia de clases. No pude ir a la
escuela con ella. Iban a llevarme en ambulancia con una silla de
ruedas hasta allf, solo para que pudiera ver a mi hija. Pero claro,
no pude. (Malacrida, 2009, p. 13)

Un estudio realizado a lo largo de tres afos en Reino
Unido sigui6 la trayectoria de padres y madres con diferentes
tipos de discapacidad, el que aporta informacion relevante
sobre la interaccion que estas familias tienen con las escuelas
(Olsen & Clarke, 2003). Algunas de las barreras que se
presentaron en sus experiencias escolares, indicaron barreras
fisicas debido a infraestructuras antiguas, por ejemplo,
incluyendo accesos mediante escaleras. Estas barreras son
atribuidas a la invisibilidad de la discapacidad como una
variable a considerar en la crianza, excluyendo a las personas
de ejercer su rol parental en la etapa escolar.

Ante estos hallazgos relacionados con las
barreras en el acceso a la informacién sobre salud sexual y
reproductiva, asi como las problematicas de la crianza en
la etapa escolar, se pueden considerar teméticas de interés
para buscar soluciones y nuevas propuestas para resolver
estas dificultades. Para abordar el primer tema es necesario
comprender algunas cuestiones previas. En Chile, es posible
identificar cinco marcos interpretativos sobre salud sexual y
reproductiva, que son: salud publica, valores tradicionales,
enfoque pedagdgico, derechos sexuales y reproductivos y
el marco de autonomia, sexualidad y placer. Estos marcos
interpretativos no han estado exentos de fricciones vy
conflictos entre si para la comunidad en general (Cubillos,
2019), por lo que estas controversias se profundizan al abordar
la educacion de salud sexual y reproductiva en personas con
discapacidad (ONU, 2017). En estos cinco marcos, se espera
que puedan atender los lineamientos de la Convencion
y la legislacion que rige a Chile en cuanto a la inclusion de
personas con discapacidad en este tema. Sin embargo, estas
barreras se presentan de manera transversal.

Un ejemplo que permite retratar la situacion en
Chile, sobre las barreras en el acceso y educacion en salud
reproductiva, es el programa Chile Crece Mds (Ministerio de
Desarrollo Social y Familia, 2024), que es parte del sistema
de proteccion social. A través de su sitio web, entregan
informacion y contenido de apoyo a madres, padres y/o
cuidadores de nifos y nifas, sin embargo, el material no
contempla informacion de apoyo para madres o padres que
ejercen el rol parental desde la discapacidad.

En este contexto, resulta necesario profundizar en las

67

experiencias de madres y padres con discapacidad, conocer
desde primera fuente las barreras y desafios, para realizar
cambios sustanciales en el sistema de salud y educativo, y
fomentar la participacion inclusiva en las diferentes etapas
del ciclo reproductivo. Con el propdsito de contribuir a
este campo de conocimiento, esta investigacion propone
aportar evidencia empirica, a través de las experiencias de
madres y padres con discapacidad en el proceso de salud
reproductiva, acceso a la informacion y las barreras a las que
se enfrentan en etapas criticas como el periodo de crianza
en la etapa escolar de sus hijos/as. De esta manera, se espera
contrastar la realidad que experimentan madres y padres
con discapacidad, con los compromisos adquiridos en la
Convencion y legislacion vigente en Chile.

Los objetivos de este estudio son: 1) Caracterizar el
nivel educativo de las personas con discapacidad que son
madres o padres en Chile; 2) Analizar la asociacion entre el
nivel educativo y la condicién de ser madre o padre con
discapacidad; 3) Describir la valoraciéon que realizan las
personas con discapacidad sobre los espacios informativos
en salud sexual y reproductiva; y 4) Explorar las experiencias
de madres y padres con discapacidad durante el proceso
educativo de sus hijos e hijas.

Metodologia

Esta investigacion se desarrolld mediante un
enfoque mixto, contemplando un componente cuantitativo
y cualitativo. La metodologia cuantitativa hace énfasis en la
medicion y uso de estadisticas, para identificar relaciones
causales entre variables, mientras que la cualitativa privilegia
el estudio interpretativo de significados, practicas vy
experiencias, para comprender en profundidad un fendémeno
social desde la perspectiva de las personas participantes
(Hernandez-Sampieri & Mendoza-Torres, 2018).

En el componente cuantitativo, se desarrollé una
investigacion descriptivay correlacional. El estudio descriptivo
busco caracterizar a madres y padres con discapacidad en
Chile, a través de variables educativas y el nivel de acceso
a informacion sobre salud sexual y reproductiva. El estudio
correlacional indagd sobre la asociacion entre la situacion
de ser madre o padre con discapacidad y la variable de nivel
educativo.

La muestra del componente cuantitativo estuvo
representada por 74 personas con discapacidad, mayores
de 18 afos y residentes en Chile, que aceptaron participar
del estudio (una persona ingresd al formulario y no
aceptd continuar participando). La técnica utilizada fue
un cuestionario online, a través de la aplicacion Google
Form aplicado entre el 17 de marzo y 19 de abril de 2022,
y contd con ajustes de accesibilidad, como texto claro para
una mejor comprension, cada pregunta tenfa un video con
interpretacion en lengua de sefias chilena. La plataforma
usada permitié la lectura a través de lectores de pantalla.
Su finalidad fue conocer las experiencias y los intereses de
personas con discapacidad en temas de salud sexual y
reproductiva.
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En cuanto a la distribucion de la muestra, el 59% de
las personas participantes tenfa una discapacidad fisica, el
12% una discapacidad visual, 3% discapacidad auditiva, 4%
discapacidad mixta (fisica mds otra discapacidad) y 22% otro
tipo de discapacidad. El 69% de las personas que participaron
en la muestra, se identificé con el género femenino, 22% con el
género masculino y 8% se identificd como persona no binaria.

Elandlisis descriptivo se realizd con Excel,y para explorar
la relacion entre el nivel educativo y el ejercicio de la maternidad
0 paternidad en personas con discapacidad, se utilizd el
software estadistico IBM SPSS Statistics versién 30.0. En primer
lugar, se realizaron estadisticos descriptivos que caracterizan
las variables de estudio. En segundo lugar, se aplicd un analisis
bivariado, donde la variable dependiente fue dicotdomica (0 =
no es madre o padre con discapacidad; 1T = es madre o padre
con discapacidad) y la variable independiente correspondio al
nivel educativo, utilizada como variable ordinal cuyos niveles
fueron: sin estudios; basica incompleta; basica completa; media
incompleta; media completa; técnica incompleta; técnica
completa; universitaria incompleta; universitaria completa; y
postgrado. Se empled la prueba exacta de Fisher-Freeman-
Halton, con un nivel de significaciéon estadistica establecido en
p < 0,05, para evaluar la asociacion entre el nivel educativo y la
situacion de ser madre o padre con discapacidad. Ademas, se
utilizé la prueba de asociacion lineal por lineal para explorar la
presencia de una tendencia ordinal significativa.

En relacién con el componente cualitativo, se usé un
disefiofenomenoldgico. Las personas participantes en el estudio
fueron personas con discapacidad que han sido o no madres
o padres, contemplando discapacidad fisica, visual y auditiva,
mayores de 18 afos y residentes en Chile. En total se realizaron
15 entrevistas semiestructuradas a personas con discapacidad;
para efectos de este estudio, se consideraron ocho, de las
cuales, tres tenfan una discapacidad fisica, dos declararon tener
discapacidad visual y tres presentaban discapacidad auditiva.
Al momento de las entrevistas siete personas eran madres o
padres y una no lo era. Cinco de las personas participantes se
identificaron con el género femenino y tres con el masculino.
Las entrevistas se llevaron a cabo de manera online, mediante
la plataforma Zoom, entre abril y junio de 2022. El desarrollo
de las entrevistas contempld medidas de accesibilidad a la
informacion, como interpretacion de lengua de sefias chilena,
uso de lenguaje simple, lectura de documentos, como el
consentimiento informado, y envio de documentos previos a
la entrevista. El analisis tematico se realizd usando la aplicacion
Word.

Los resultados presentes en este articulo son acotados
ya que la investigacion tuvo un alcance mds amplio. Entre las
categorias emergentes del analisis temdtico para este articulo,
se consideraron la calidad de acceso a la informacion y las
experiencias de madresy padres con discapacidad en el proceso
educativo de sus hijos e hijas. Las personas participantes
utilizaron un pseudoénimo e informaron su edad, género, tipo
de discapacidad y la cantidad de hijos o hijas que tenfan.

Tanto para el cuestionario como para las entrevistas,
las personas con discapacidad que participaron, firmaron un
consentimiento informado, aprobado por el Comité Etico
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Cientifico de Ciencias Sociales, Artes y Humanidades de la
Pontificia Universidad Catdlica de Chile.

Resultados

1. Caracterizacion educativa de personas con

discapacidad que son o no padres o maderes.

El cuestionario estuvo abierto para ser respondido
por personas con discapacidad que fueran o no madres o
padres, con el fin de caracterizar a ambos grupos. Se observa
que, de las personas que aceptaron participar de la consulta
(n = 74), el 50% declaré haber estado embarazada o que su
pareja lo habia estado alguna vez, y el 50% declaré no haber
vivido esta etapa. En la figura 1 se muestra la combinacion
de la variable embarazo con la variable de nivel educativo.
Ninguna de las personas participantes manifestd tener un
nivel educativo sin estudios, basica incompleta o baésica
completa.

En los casos de personas con discapacidad con
educacion media incompleta, media completa y técnica
incompleta, prevalece la opcidon de no haber vivido una
experiencia de embarazo, mientras que las personas con
educacion técnica completa, universitaria completa y
universitariaincompleta, se observa una tendencia de sf haber
vivido un embarazo. En el caso de postgrado se evidencia
que la mitad de las personas han vivido un embarazo, y la
otra mitad no.

Del total de personas con discapacidad que han
vivenciado un embarazo, ya fuera propio o de sus parejas (n
= 37), se observa que un 70% tenia estudios superiores, ya
sean universitarios (completa o incompleta) o postgrado. Al
analizar por género, se observa que el 69% de las mujeres
con discapacidad que han vivido un embarazo tenia estudios
superiores, frente a un 83% de los hombres con discapacidad,
donde sus parejas habfan vivenciado un embarazo.

2. Asociacién de madres y padres con

discapacidad con el nivel educativo.

La prueba exacta de Fisher-Freeman-Halton no
mostré una asociacion estadisticamente significativa entre el
nivel educativo y la condicion de maternidad o paternidad
en personas con discapacidad (p exacta bilateral = 0,344). No
obstante, la prueba de asociacién lineal por lineal evidencio
una tendencia significativa en su forma unilateral (p exacta
unilateral = 0,035), lo que sugiere la existencia de una relacion
direccional entre las variables, aunque esta no se refleja en los
resultados bilaterales tradicionales (p exacta bilateral =0,071).
Esta tendencia debe ser interpretada con cautela y podria ser
explorada con mayor profundidad en estudios futuros con
mayor tamafo muestral.

3. Valoracién de informacién sobre salud sexual y

reproductiva.

La consulta online incluyd diversas preguntas
para identificar y calificar, entre otros temas, el acceso a
informacion sobre salud sexual y reproductiva, especialmente,
en las etapas de planificacion familiar y embarazo. Resulta de
interés desagregar algunas de estas preguntas, segun el nivel
educativo de las personas que respondieron.
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Figura 1.
Cantidad de embarazos segtn nivel educacional
de personas con discapacidad.
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Fuente: Elaboracion propia.

a) Acceso y calificacion de informacion sobre

planificacion familiar.

En la figura 2, es posible observar los lugares desde
los cuales se obtuvo informacion —segun nivel educativo de
quien responde— cuando se pudo acceder a informacién
sobre planificacion familiar. Los porcentajes presentados
corresponden al nivel educativo, los cuales se agruparon de
la siguiente forma: media incompleta y completa; técnica
incompleta y completa; universitaria incompleta y completa;
y postgrado. Las personas participantes (n = 74) tuvieron la
posibilidad de seleccionar mas de una alternativa, marcando
en total 142 opciones validas.

Tal como se aprecia en los datos, en la consulta
participaron Unicamente personas desde el nivel educativo
ensefianza media incompleta y se destaca, principalmente, la
participacion de personas con discapacidad con educacion
superior y postgrado. De este Ultimo grupo, se observa que
la mayoria de las personas con discapacidad con educacion
universitaria completa o incompleta, accedieron a informacion
sobre planificacién familiar, principalmente a través de internet
(28,8%), y quienes contaban con postgrado, lo hicieron
principalmente a través de consultas con profesionales médicos
(27,3%).

A continuacion, se busca indagar sobre la percepcion
de la calidad de esta informacion y las experiencias de
accesibilidad a la informacion en la etapa de planificaciéon
familiar. La mayoria de las personas que participaron en las
entrevistas, manifestaron que existe escasez de informacién
sobre planificacion familiar para personas con discapacidad.
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Una de las fuentes de informacién que se mencionaron en las
entrevistas, y que no fueron consideradas entre las opciones
del cuestionario, fue lainformacién proveniente de las familias,
tal como se evidencié en el siguiente relato.

Cero informacion [sobre planificacion familiar], nada, cuando
yo iba al colegio no habfa educacion sexual, y solamente mi
mama me decia: “por favor usa condén’, punto, nada mas, “si no
usas condoén te vas a morir’, eso decia, y yo [pensabal: “me voy
a morir’, entonces después cuando yo empecé, no sé, comenté
eso en un grupo, como en la comunidad LGBT, ahi empecé a
aprender un poco mas, como cudles eran los peligros, como
cuidarme, pero es algo que fui aprendiendo en el proceso.
(Carlos, hombre con discapacidad auditiva, 41 afos, no tiene
hijos o hijas)

Otro relato da cuenta que desde las actividades
educativas no se solian abordar teméticas de planificacion
familiar, como se menciond en la siguiente experiencia:

Antes del embarazo, yo dirfa que bien poca [informacién sobre
planificacion familiar], en general la forma habitual en que se
aborda en los colegios, o en las escuelas, digamos, es mas ligado
a conceptos mas de sexualidad reproductiva, pero no siempre
abordado desde la planificacion familiar, asi que, en realidad,
bien poco. (Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afios,
padre de 1 hija)

Considerando que los métodos anticonceptivos
son parte fundamental de la planificacién familiar, tanto en
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Figura 2.
Lugares desde donde se ha accedido a informacién
sobre planificacion familiar, segun nivel educativo.
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el cuestionario, como en las entrevistas, se pregunté sobre las
dificultades que tienen las personas con discapacidad para
acceder a los métodos anticonceptivos. Entre las dificultades
que se mencionaron se encuentran las barreras de accesibilidad
a la informacion sobre estos métodos o informacién sobre
como usarlos, especialmente, para personas con discapacidad
sensorial. En el cuestionario se manifesto la“falta de informacion
en Lengua de Sefas Chilena de los distintos métodos” (mujer
con discapacidad auditiva, 49 afos) o “cuando recién me operé
del tumor cerebral, debfa tomar pastillas anticonceptivas, pero
al no estar etiquetadas en braille, no sabia cudles eran las de
colores” (mujer con discapacidad fisica y visual, 33 afos).
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b) Acceso y calificacion de informacion sobre

embarazo.

Para el caso de personas con discapacidad que
habian estado embarazadas, o bien lo habian estado sus
parejas (n = 37), también se les consultd sobre los lugares
en que tuvieron acceso a informacion sobre la etapa de
embarazo. Las personas participantes pudieron seleccionar
mas de una alternativa, marcando en total 79 opciones validas.
Los resultados de esta consulta y su interaccion con el nivel
educativo de la persona con discapacidad que respondié, se
reflejan en la figura 3.

Debido a que la cantidad de datos es menor, el
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Figura 3.
Lugares desde donde se ha accedido a informacion
sobre embarazo, segtin nivel educativo.
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andlisis se realiza de manera mesurada. En este caso, para
acceder a informacién sobre embarazo, las personas con
discapacidad consultadas optaron, en su mayorfa, por acceder
a informacién a través de internet en un 29,1%, seguido por
consultas a matrona (21,5%) y médicos (19%).

En la consulta, ademas, se preguntd sobre la calidad
de la informacion que encontraron, cuyos resultados de esta
percepcién se aprecian en la figura 4.

En relacion con la percepcion de la calidad de
la informacion recibida sobre embarazo, las respuestas
de las personas con discapacidad participantes, que
habian sido madres o padres, muestran una percepcion

7
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Universitaria incompleta - Universitaria completa

m Media incompleta - Media completa

predominantemente regular o moderada.

Por otra parte, en los relatos extraidos de las
entrevistas, se evidencia una gran falta de informacion del
proceso de embarazo relacionada con los diferentes tipos de
discapacidad que existen. Esto es aplicable a la informacion
disponible para personas con discapacidad e informacion
para los equipos profesionales, como lo indican los relatos
siguientes:

Igual, siento que me podrfa haber guiado un poquito mas el
ginecdlogo, pero como él no era experto en enfermedades
neuromusculares, como que me tratd como alguien sin
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Figura 4.

Percepcién de la calidad de la informacion recibida sobre
embarazo por parte de personas con discapacidad.
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discapacidad en la atencion. (Carolina, mujer con discapacidad
fisica, 37 afos, madre de 1 hijo)

También se necesita que los doctores, los ginecdlogos,
ginecélogas, las matronas, enfermeras, varios, sepan, en el
fondo, de discapacidad para que vayan no teniendo ese tipo
de estereotipos que generalmente tienen, o también, para que
sepan dar una buena atencién, y sepan qué y cémo describir
también. Creo que eso falta mucho, educacién junto con material
accesible. (Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afos,
padre de 1 hija)

En la misma tendencia de los resultados de la
aplicacion del cuestionario, en las entrevistas se evidencia que
muchas personas buscaron informacién a través de internet.

Estuve revisando libros, buscando material en YouTube, videos
principalmente, que hablaban de la semana a semana de la etapa
del embarazo, las sensaciones que una podia tener fisicamente
en base a cada semana, a cada mes y todo. (Flavia, mujer con
discapacidad visual, 24 afios, madre de 1 hija).

Ligado al tema previo, las personas con discapacidad
relevaron laimportancia de contar con informaciéon en formatos
accesibles. Esto quiere decir que es esencial tener diferentes
alternativas para acceder a la informacién, como se aprecia en
los siguientes relatos:

Me hubiese gustado que la informacién que se entregaba a través
de materiales externos a la conversacion estuviera, también, en
formatos accesibles. (Mateo, hombre con discapacidad visual, 27
anos, padre de 1 hija)

Me hubiera gustado, no sé, quizds en ese hospital o en otro
hospital, hubiese intérprete o una enfermera que sepa, en el
futuro serfa muy bueno, ojald que existiera, para que tuviéramos
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embarazo

acceso a la informacion, porque, por ejemplo, todas las mamas
tienen derecho a saber, a tener la informacion. Entonces, como
en el futuro serfa un intérprete o algo en cuanto al acceso.
(Ignacia, mujer con discapacidad auditiva, 32 afios, madre de
1 hijo)

En relacién a la comunidad con discapacidad, los
participantes indicaron la necesidad de conocer experiencias
del proceso desde la perspectiva de otras personas con
discapacidad. Asimismo, sefalaron que les hubiera gustado
que existieran acciones comunitarias en grupos de personas
con discapacidad. En este sentido, se puede apreciar esta
afirmacion en el siguiente relato:

Yo creo que en general, el proceso estd en el tema de la
lengua de sefas, por ejemplo, hay grupos de Facebook de
mamas donde se intercambian su experiencia, etcétera. Ahi,
en esa comunicacion hay mucha informacion, pero yo cuando
he intentado entrar a esos grupos, por ejemplo, no puedo,
porgue en general son grupos que son solo para mujeres que
comparten ese tipo de experiencia. Entonces creo que ahf
también hay una barrera. (Carlos, hombre con discapacidad
auditiva, 41 afnos, no tiene hijos o hijas)

También, como resultado de la consulta, se pudo
indagar sobre tecnologias de apoyo, comunmente conocidas
como ayudas técnicas. En este aspecto se observa que, en
relacion con el acceso a educacion, a la informacion y
comunicacion, algunas personas manifestaron la necesidad
de contar con acceso a informacién mediante tecnologias
de apoyo. Por ejemplo, en cuanto al acceso a la informacion,
en las ecografias para personas ciegas o de baja vision, existe
la necesidad de relatar de manera correcta las ecografias o
disponer de mecanismos tactiles, como impresiones 3D,
tecnologias de apoyo que podrian aportar a la comprension
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de lo que se puede obtener de esta técnica de exploracion
durante el embarazo.

4. Padres y madres con discapacidad en el proceso

educativo de sus hijos e hijas.

En esta seccién se abordan los temas emergentes que
surgieron del andlisis de las entrevistas sobre la experiencia de
madres y padres con discapacidad en su rol como apoderadas
y apoderados en las instituciones educativas de sus hijos e
hijas. Este rol conlleva una serie de responsabilidades, entre
ellas: el apoyo en el aprendizaje en casa y asistencia a reuniones
de apoderados.

En el caso del apoyo en casa, algunos padres y madres
con discapacidad visual, manifestaron su preocupacién por el
acompafnamiento en el aprendizaje de sus hijos e hijas en edad
escolar. La principal razon de esta preocupacion se debe a que
la mayoria de las tareas escolares son de caracter visual, lo que
limita el acceso a los contenidos si no se cuenta con formatos
accesibles. El siguiente fragmento es un relato de un padre con
discapacidad visual:

He tenido todas las experiencias posibles, he tenido experiencias
donde ha sido muy fécil acompanar a mi hija en su dmbito méas
educativo, en su formacién educacional, y he tenido momentos
en que ha sido muy dificil, porque no existen las facilidades, ya
sea porgue se envia la informacién por escrito en tinta y no se me
envia de otra forma.

Laentrega delos contenidos son suiper 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 ensefien sumas,
yo aprendia sumar en braille, y por tanto, mi concepto de la suma
es distinto al concepto de la suma de ella.

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 papa con discapacidad es una cuestién totalmente
desconocida y que nunca jamds en la vida se lo plantearon.
(Mateo, hombre con discapacidad visual, 27 afos, padre de 1 hija)

De manera similar, algunos padres y madres se
anticipan a las dificultades en el acompanamiento del
aprendizaje escolar, optando por desarrollar estrategias de
manera autébnoma, ante la ausencia de apoyos estatales o
desde la institucion educativa. A continuacioén, se presenta el
relato de una madre con discapacidad visual.

Después viene la etapa de la lectura, es una etapa que para
nosotros igual va a ser un poco mas complicada para poder
apoyarla, légicamente, nosotros vamos a tener que buscar las
estrategias, ver donde podemos conseguir estas 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 mas grande, en sexto basico, por
ejemplo, con el tema de las matematicas. Las matematicas ahf
nosotros no vamos a poder apoyarla mucho, vamos a tener que
ver ahi como poder apoyarla porque hay cosas que ni siquiera a
nosotros nos ensenaron, porque los profesores no sabian como
explicarnos, por el tema de la discapacidad visual. (Flavia, mujer
con discapacidad visual, 24 afios, madre de 1 hija)
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Por otro lado, se presentan importantes barreras
fisicasen la participacion de padresy madres con discapacidad
motora, especialmente cuando son personas usuarias de silla
de ruedas, limitando el ejercicio de su rol como apoderados
y apoderadas. Estas barreras se traducen principalmente
en la falta de accesibilidad en la infraestructura de los
establecimientos educacionales, para asistir, por ejemplo, a
las reuniones de curso. En el siguiente relato, se presenta una
experiencia en este dmbito:

Por ejemplo, los 2 nifios estan 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 podrfa ir a la reunién, porque hay
que subir escaleras. Entonces, mi sefiora tendria que ir a una
reunion, y dividirse, e ir a la otra reunién, porque son a la misma
hora, entonces es dificil. (Antonio, hombre con discapacidad
fisica, 51 afos, padre de 1 hijoy 1 hija)

Sobre la misma tematica, una madre con
discapacidad motora indicd que, al desear participar
en actividades escolares de sus hijos/as, debia delegar
estas tareas a terceras personas. Esto ocurria porque el
establecimiento educativo imponia barreras arquitectdnicas
que le impedian participar directamente. De esta manera,
se produce un efecto discriminatorio y de vulneracion a su
autonomia para ejercer como padres y madres en el proceso
educativo. El relato siguiente refleja este tipo de experiencias:

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
querfa ser parte, queria estar en las reuniones, querfa ver, queria
saber como le estaba yendo. Yo tengo otra perspectiva, quizas
otra opinién del profesor o de cémo le estaba yendo, entonces,
lo que yo tenfa 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 como iba mi
hijo. (Patricia, mujer con discapacidad fisica, 41 afios, madre de
2 hijos)

Por ultimo, en este mismo ambito, desde la
discapacidad auditiva se presentan barreras a la informacion
y comunicacion para padres y madres con discapacidad
auditiva con hijos o hijas en edad escolar. Esto ocurre porque
desde los establecimientos educacionales no se proporcionan
intérpretes de lengua de sefias en reuniones o actividades
que impliquen la participaciéon de madres, padres o tutores.
Un ejemplo de esta barrera se aprecia en el siguiente relato:

[En la reunion de apoderados] no habia intérprete, mi hermana
iba, ella siempre iba como representante, yo nunca iba. Iba mi
hermana y después me informaba. Mi hermana, por ejemplo, es
responsable y sabe que en el colegio no hay intérprete, o sea,
el colegio sabe que va mi hermana, porque no hay intérprete,
y es obvio que, si no hay intérprete, la responsabilidad deberia
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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 informacion, en el tema de la reunién, por
ejemplo, no mi hermana, serfa 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 afos, madre de 1 hijo)

En este caso, también se pone de manifiesto la
privaciénenelejerciciodel rolde madre o padre frente a barreras
impuestas socialmente, delegando su rol de apoderados en
terceras personas, sin percibir apoyos para ejercer sus derechos
parentales.

Discusion

Este estudio da luces respecto a mediciones
Cuantitativas que permiten caracterizar a personas con
discapacidad que son madres o padres, y conocer su relacion
con la variable de educacion, no obstante, estos resultados
deben tratarse con cautela, debido a que la muestra es
pequena. El alto porcentaje de madres (69%) o padres (83%)
con discapacidad que tienen educacién superior en el estudio,
contrasta ampliamente con los datos de Sumilo et al. (2012),
quien sefala en su estudio que un 20,6% de las madres que
presentan discapacidad o una enfermedad crénica de larga
duracién, tenifa estudios universitarios. Estas disparidades
pueden deberse principalmente a que la muestra del presente
estudio fue obtenida, sustancialmente, a través de redes
sociales, pudiendo existir un sesgo por el formato de la recogida
de datos, siendo una muestra no representativa.

Los resultados de la aplicacion de la prueba exacta
Fisher-Freeman-Halton, muestran que no existe una asociacion
estadisticamente significativa entre el nivel educativo y la
condicion para que una persona con discapacidad sea o no
madre o padre. No obstante, la prueba de asociacion lineal por
lineal mostrd una tendencia significativa en su forma unilateral,
lo que sugiere una posible relacién direccional entre ambas
variables. Aunque este hallazgo no es concluyente, resulta
relevante como indicio exploratorio y se sugiere continuar
realizando estudios de este tipo, que permitan abordar
muestras mas grandes.

Cuando analizamos el acceso a informacion segun
su nivel educativo, nos encontramos que la mayor parte
de las personas con discapacidad recurren principalmente
a internet para conocer sobre salud sexual y reproductiva,
frente a las alternativas de consulta a médicos, matronas
u otros profesionales de la salud. Esto podria explicarse
debido a la mayor disponibilidad de informacion en internet
y la posibilidad de adaptacion de los recursos para que sean
accesibles, como subtitulado o transcripcion automatica en
el caso de audios, la tecnologfa de reconocimiento &ptico
de caracteres para contenido no textual, especialmente, con
el uso de la inteligencia artificial. La preferencia por buscar
informacion por internet sobre salud sexual y reproductiva
por parte de personas con discapacidad, frente a la opcion de
tener una atencién en una consulta de un profesional de la
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salud, también podria deberse a que, como se evidencia en
las narrativas expuestas en este estudio, los profesionales de
la salud frecuentemente no cuentan con los conocimientos
de trato o condiciones de discapacidad especificas, o no
contemplan mecanismos de comunicacién inclusiva, como
transcriptores en tiempo real, interpretaciéon de lengua de
sefias o uso de lenguaje sencillo.

Losresultados de este estudioevidencian la exclusion
que viven las personas con discapacidad en materia de salud
sexual y reproductiva, y se expresa, entre otros aspectos, en la
escasa o nula oferta de materiales en formatos accesibles lo
que perpetda unadiscriminacion estructural. Esta situacion ha
sido ampliamente documentada, tanto a nivel nacional como
internacional (Herrera & Rojas, 2024; ONU, 2017; SENADIS,
2017). De acuerdo con los resultados de este estudio, es
posible deducir que existe un desinterés o una légica de no
proporcionar informacién ni educacion sobre salud sexual y
reproductiva de personas con discapacidad. Esta situacion se
relaciona con la frecuente exclusion que viven las mujeres con
discapacidad al ejercer su maternidad (Shakespeare, 1998). En
oposicidn a las mujeres sin discapacidad, a las mujeres con
discapacidad se les juzga si quieren ser madres. Por lo anterior,
se tiende a evitar que ejerzan su maternidad (Herrera, 2022),
y una forma de hacerlo, es impidiendo su participacion en
espacios de formacion sobre salud sexual y reproductiva.

Este estudio también muestra las dificultades que
enfrentan madres y padres con discapacidad para participar
de manera activa en la etapa escolar de sus hijos e hijas.
Estas dificultades se deben a diversas barreras: del entorno,
en la comunicacién y actitudinales. La falta de accesos en
diferentes niveles del sistema educativo, ejemplificadas a
través de las experiencias de los y las participantes, muestran
la perpetuacion de barreras que impiden ejercer su rol
parental. En este aspecto, los testimonios indican que la falta
de informacién en formatos accesibles, tanto en los centros
de salud como educativos, constituyen practicas de exclusion
que se reproducen sistematicamente. La inclusion de lengua
de senas, audios, subtitulos, materiales en braille o elaborado
para lectores de pantalla, o material que considere un lenguaje
facil, son expresiones minimas que deben existir al momento
de tratar con padres y madres con discapacidad. Muchas de
estas barreras se podrian resolver formando al personal de
salud y educativo en materias de trato inclusivo, accesibilidad
y uso de tecnologfas que permitan facilitar la comprension
y aplicacion del ciclo reproductivo junto con herramientas
para la crianza. Como sefalan algunos participantes, la
falta de acceso a los espacios educativos de sus hijos/as,
mantiene las barreras del entorno que impiden a madres
y padres con discapacidad, participar en las comunidades
educativas. Asimismo, los participantes indican que se ven
privados de participar en responsabilidades parentales, como
la comunicacién y participacion en actividades escolares
debido a las barreras que se presentan. Las barreras fisicas,
comunicacionales y actitudinales en los establecimientos
educativos, ademas de impedir el ejercicio del rol parental en
igualdad de condiciones, también vulnera el derecho de los
nifos y nifas a recibir apoyo familiar.
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Los hallazgos revelan una disparidad entre la realidad
delos relatos y los compromisos adquiridos por Chile al ratificar
la Convencion. De esta manera, la legislaciéon y normativa
vigente queda en deuda en cuanto a su aplicacion en la
practica, lo que se puede apreciar a través de las experiencias
de padres y madres con discapacidad, ante lo que es posible
afirmar que no se respetan los derechos ni las garantfas sobre
el acceso a la informacion, existencia de servicios preparados e
instituciones educativas que permitan ejercer la maternidad y
paternidad de este grupo, en condiciones de igualdad que las
personas sin discapacidad.

Si- consideramos que la discapacidad resulta de la
interaccion de una persona con dificultades vy las barreras del
entorno y actitudinales, que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que los
demas (ONU, 2006), gracias a los resultados de este estudio es
posible indicar que en cuanto a la maternidad y paternidad de
personas con discapacidad, siguen persistiendo los prejuicios y
barreras en la garantia de los derechos sexuales, reproductivos
y parentales. La falta de educacion en materia de salud sexual y
reproductiva para personas con discapacidad, es una violacién
a sus derechos humanos vy, sobre todo, se acentla cuando
su participacion en sus roles familiares se ve restringida por
barreras impuestas. Las barreras dejan sin opciones ni garantias
de ejercer la maternidad y paternidad mediante ajustes,
existiendo un total abandono por parte del Estado.

Limitaciones del estudio

Este estudio presenta limitaciones que deben
considerarse al interpretar los resultados. La muestra, obtenida
principalmente a través de redes sociales y bajo un disefio
no probabilistico, no es representativa de la poblacién total
de personas con discapacidad en Chile, lo que limita la
generalizaciéon de los hallazgos. Asimismo, el tamano reducido
de la muestra, especialmente en el andlisis cuantitativo,
restringe la potencia estadistica para detectar asociaciones.
En el componente cualitativo, si bien, las entrevistas permiten
profundizar en experiencias y significados, las percepciones
recogidas corresponden a un grupo especifico y no
necesariamente reflejan la diversidad de realidades existentes.

Conclusiones

Los resultados emanados de esta investigacion dejan
en evidencia las barreras a las que se enfrentan las personas
con discapacidad, y que pueden considerarse orientativas para
mejorar la calidad de los servicios y el trato de profesionales del
ambito de la salud y educacion. Esto implica realizar un andlisis
mas profundo, que genere un impacto en toda la comunidad
con discapacidad.

Se sugiere avanzar en politicas publicas inclusivas
que sean transversales e interseccionales en salud, educacion
y discapacidad; fomentar la creacion y difusion de la tematica
mediante formatos accesibles, tanto en el sector publico
como privado; formar a profesionales en el trato inclusivo y en
medidas de accesibilidad en espacios de salud y educacion;
aumentar los espacios de participacion social para el ejercicio
de la maternidad y paternidad de personas con discapacidad; y
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abordar las barreras creando protocolos de atencién inclusiva,
haciendo ajustes razonables en infraestructura, mejorando el
equipamiento de los servicios de salud y educacién, entre
otras acciones.

Garantizar el acceso a la informacion y espacios
comunitarios para una parentalidad plena y digna, es un
derecho y una obligacion del Estado, para construir un Chile
realmente inclusivo.
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