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RESUMEN

Este estudio examina las tensiones en las practicas de
cuidados de las personas con discapacidad en sus nucleos
familiares, y las complejidades que se generan en el cruce
de la discapacidad con diversos ejes de desigualdad. Desde
la teoria de los conocimientos situados, realizamos un
estudio colaborativo de co-construcciones de narrativas
de vidas sobre las experiencias de siete activistas por la
discapacidad en Chile. Se realizd un andlisis temético para
reconstruir las tensiones de las participaciones familiares,
desde una perspectiva interseccional intracategorial, que
enfatiza diversos ejes de opresién dentro de la categoria
“discapacidad’, como la posicion socioecondmica, el género
y la sexualidad. Emergieron tres dimensiones sobre la
relacion de las familias y la discapacidad: 1) Que las familias
son responsabilizadas socialmente; 2) Las tensiones entre
sobreproteccién y autonomia; y 3) El capacitismo en la
busqueda de la independencia.

ABSTRACT

This study examines the tensions in the care practices of people
with disabilities in their families and the complexities that arise at
the intersection of disability and various axes of inequality. Using
the theory of situated knowledge, we conducted a collaborative
study of co-constructed life narratives based on the experiences of
seven disability activists in Chile. A thematic analysis was performed
to reconstruct the tensions of family actions from an intersectional
intracategorical perspective, which emphasizes various axes of
oppression within the category of “disability,’ such as socioeconomic
status, gender, and sexuality. Three dimensions emerge regarding the
relationship between families and disability: families are held socially
responsible, tensions between overprotection and autonomy, and
ableism in the pursuit of independence.

I [ Palabras claves ] Estudios de la Discapacidad, Capacitismo,
Personas con Discapacidad, Familia de Personas con
Discapacidades, Marco Interseccional.

I [ Key Words ] Disability Studies, Disability Discrimination,
Persons with Disabilities, Family of People with Disabilities,
Intersectional Framework.
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Introduccion

Familias como sujetos politicos movilizados

Las familias de las y los activistas de los movimientos
por la discapacidad, son un agente relevante en las
trayectorias de vida y en sus procesos de activismo. La crianza
de un hijo(a) con discapacidad implica varios desafios, como
el estrés, el miedo, la preocupaciéon por el futuro y por el
bienestar cuando los padres y las madres ya no estén (Peralta
& Arellano, 2010). Ante esta situacion, las familias asumen
mayores responsabilidades de cuidados y también de
defensa ante el estigma y la discriminacion. Para este estudio,
comprenderemos el cuidado desde la ética feminista, como
un entramado de practicas sociales reciprocas, que hacen
posible la reproduccién de la vida individual y colectiva
(Sembler, 2023). Por ello, las familias que cuidan suelen
conformar organizaciones buscando el apoyo mutuo.

Que las familias asuman un rol activista no solo
se justifica por las injusticias y discriminaciones hacia las
personas en situacion de discapacidad, sino también, como
una forma de enfrentar el estigma social hacia si mismas,
que, en muchas culturas, aun persiste (Cinquegrani, 2021;
Moscoso, 2006). Asi también, en algunos contextos mas
conservadores, el activismo permite a las mujeres madres
de hijos(as) en situacion de discapacidad, cominmente
confinadas al espacio doméstico, resignificar sus roles de
géneroy ser parte de una vida civica activa (Heng-hao, 2009).
Aun cuando la organizaciéon que desarrollan las familias
se vincula a las experiencias de vida de sus hijos(as) con
discapacidad, lo que las moviliza es la satisfaccion de
demandas en torno a necesidades especificas respecto de
las practicas de cuidados. Por ejemplo, la falta de recursos,
la busqueda de apoyos educativos o de salud, y el combate
a las injusticias que viven sus hijos(as), y ellas mismas,
diariamente. Por ello, en algunas organizaciones de familiares,
muchas veces el rol de las personas con discapacidad suele
ser secundario o inexistente, sobre todo, en el caso de la
discapacidad intelectual.

En general, las voces de las personas en situacion de
discapacidad suelen estar en posiciones subalternas, y como
sefala Spivak (2003), las posibilidades de enunciacién para el
reconocimiento efectivo son limitadas. En un contexto social
en que prima el modelo médico respecto a la discapacidad,
es facil que las voces de las personas con discapacidad
sean subalternizadas, incluso, por las propias familias que
defienden sus derechos (Mancebo Castro, 2016). Pese a
ello, las personas con discapacidad desde hace décadas en
el mundo, y en América Latina, han desarrollado diversas
articulaciones activistas, logrando cuestionar las barreras
para una participacion efectiva y ampliando las nociones de
ciudadania (Enriquez et al. 2016; Rebolledo & Galaz, 2023).

De esta manera, tanto las familias como las personas
con discapacidad, son consideradas “sujetos politicos”
pues desaffan las barreras excluyentes que sitlan a la
discapacidad como una opresién social. Algunos estudios
muestran cémo los activismos discas van moviendo las
fronteras de la ciudadanfa: en Argentina, por ejemplo, se
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han visibilizado las dificultades y obstdculos que enfrentan
para garantizar el derecho a la educacion (Ferrante, 2006).
Asi también, los cambios de paradigma asociados a la
autonomia y autodeterminacion también han llegado a
estas organizaciones. En Espafia, organizaciones de larga
data, dirigidas por familiares, han incorporado ejercicios de
ciudadania en sus modelos de apoyo a las personas con
discapacidad, buscando que sean protagonistas de sus vidas
y de las mismas organizaciones (Lacasta, 2015). Si bien, las
personas con discapacidad necesitan la colaboracion de sus
familiares, este apoyo entra en tension cuando en lugar de
apoyo se transforma en una sustitucion de la voluntad y la
autonomia por parte de quienes cuidan (Seda, 2021).

Las demandas de las familias organizadas se vinculan
a otras demandas sociales, como aquellas referidas al cuidado,
la corresponsabilidad social y el reconocimiento de esta
labor como un “trabajo”. Incluso, algunas organizaciones de
personas con discapacidad, han tomado el tema del cuidado
mutuo como elemento relevante, politizando estas practicas
como un espacio de corresponsabilidad y horizontalidad
(Keller, 2022), en contextos donde las familias y los sistemas
sanitarios han contribuido a la opresion social.

Corporalidad y cuidado

Desde las discusiones feministas sobre la
discapacidad, el cuerpo ha tomado un lugar central en
el debate sobre normatividad y capacitismo. ElI cuerpo
femenino, asi como el cuerpo discapacitado, se ubican en
el lugar de la desviaciéon a la norma corporal hegemonica
(Balza, 2011). El capacitismo, como sistema de creencias y
practicas que establece la hegemonia de un tipo de cuerpo
y funcionalidad (Cambpell, 2009), configura al cuerpo
discapacitado desde la abyeccién, ya que recuerda al cuerpo
hegemadnico su propia fragilidad, y en ello, la humanidad
rechaza su propia vulnerabilidad (Balza, 2011). Bajo estos
conceptos capacitistas, los cuidados son vistos como una
satisfaccién de necesidades unidireccionales e individuales,
lo que refuerza el lugar de las personas en situacion de
discapacidad como “objetos de cuidado” Pero aceptar la
vulnerabilidad como inherente a la humanidad, permite
repensar los discursos dicotdmicos sobre dependencia-
independencia. Esto nos permitiria replantear la idea de que
la discapacidad es objeto de cuidados, y pensar otras formas
de relacién que enfaticen la interdependencia; es decir, una
nueva modalidad de relacién humana que moviliza el deseo
de alcanzar la plenitud en relaciéon con otros(as) (Riu Pascal,
2012).

Porotrolado,enestaposibilidaddeinterdependencia,
no se pueden soslayar las matrices multiples de desigualdad
en la que transitan las vidas de las personas en situacion de
discapacidad. Una perspectiva anticapacitista, a nuestro juicio,
requiere una perspectiva interseccional. Como categoria
de andlisis, la discapacidad amplia la comprension de las
jerarquias de opresidn sustentadas en la corponormatividad,
que implica, ademas, la blanquitud, la posicién de clase vy la
heterocisnorma (Gesser, Block, & Mello, 2022). Una mirada
compleja de estas intersecciones nos permite prescindir de
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los binarismos, y pensar a las personas con discapacidad y sus
familias; que pueden estar situadas, tanto en posiciones de
agencia como de opresion. Para comprender este fendmeno
desde distintas perspectivas, incluiremos en este articulo un
andlisis interseccional de tipo intracategorial (McCall, 2005), el
cual aborda la complejidad de las posiciones de las familias,
su rol, y las tensiones respecto al cuidado, la sobreproteccién
y la autonomia.

Asi, este articulo busca comprender, desde los
relatos activistas de personas con discapacidad, las tensiones
en las practicas de cuidados en sus nucleos familiares y las
complejidades que se generan en el cruce de la discapacidad
con diversos ejes de desigualdad, como la clase, el género,
entre otros.

Método

Desde la teorfa de los conocimientos situados de
Donna Haraway (1991) realizamos un estudio colaborativo
de co-construcciones de narrativas de vidas (Prieto, 2009)
sobre las experiencias de activistas del movimiento de la
discapacidad en Chile. Las narrativas de vida son textos que
destacan una vision critica de ciertos fendmenos, rescatando,

Tabla 1.
Perfil de participantes.

ala vez, la perspectiva biografica y emocional de las personas
(Prieto, 2009).

El procedimiento consistid en sostener entre cuatro
0 seis encuentros con cada participante hasta generar un
producto narrativo acordado entre ambas partes. Participaron
de este estudio siete personas adultas, que se reconocen a
si mismas como activistas por la discapacidad. El proceso de
muestreo fue intencionado, a través de la estrategia de “bola
de nieve” (Martinez-Salgado, 2012), para invitar a participar
a personas de organizaciones donde existia colaboracién
previa por motivos académicos y/o politicos.

Las personas participantes son activistas que se
relacionan con una comprension heterogénea y amplia
de la discapacidad. Se autoidentifican como persona
con discapacidad visual, persona loca y superviviente
de la psiquiatria, persona neurodivergente, persona con
discapacidad intelectual, persona con discapacidad fisica,
persona con diversidad funcional fisica y persona Sorda, con
quienes se consensuaron medidas de accesibilidad. Si bien,
ellas aceptaron usar sus nombres como autoras de cada
narrativa, en esta comunicacion para resqguardar la privacidad
de sus relatos solo las sehalaremos con sus iniciales (Tabla 1).

Participantes  Autoidentificacion Organizacion/es Ajustes Territorio
accesibilidad
MS Persona con Colectivo Nacional Descripcion de Vifia del Mar,
discapacidad visual de la Discapacidad. imagenes, Archivos Santiago.
Movimiento Nacional compatibles con
de Ciegos por la lector de pantalla
Inclusién
RF Persona loca, Colectivo Ninguna Molina, Santiago.
superviviente de la Autogestion
psiquiatria Libremente, La
Granja Loka
(Participan personas
que han recibido un
diagnostico de salud
mental).
YS Neurodivergente Centro de Estudiantes Ninguna Santiago
en Situacion de
Discapacidad
\'AY% Persona con Agrupacion Uso de lectura facil, Quilpué
discapacidad Lideres con 1000 Asesor en rol de
intelectual capacidades persona de apoyo.
Accesibilidad fisica
OB Persona con Asociaciéon Comunal  Accesibilidad fisica Concepcidn
discapacidad fisica de y para
discapacitados de
Concepcidn
PA Persona con Colectivo 19 de Ninguna Viia del Mar,
diversidad funcional =~ Noviembre de Valparaiso.
fisica Valparaiso.
Casa Memoria
Valparaiso.
MP Persona Sorda Fundacion Nellie Intérprete de lengua Curico

Zabel, Agrupacion de
Sordos de Curicod y
Corporacion San
Daniel.

de sefias

Fuente: Elaboracion propia.
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En el proceso de seleccién, una persona rechazé la
invitacion, y durante la producciéon de datos, otra, desistié de
participar.

Las narrativas de vida se caracterizan por la parcialidad
de la mirada, por lo tanto, el conocimiento se produce mediante
la articulacion de posiciones parciales, localizables y encarnadas
(Balasch & Montenegro, 2003). Esta conexién con participantes
modifica la posicion inicial de la investigadora y localiza el
conocimiento en un entramado relacional, no a partir de
identidades, sino desde la semejanza y diferencia entre quienes
articulan. A su vez, esta articulacion entrega una vision de
mundo, localizada y parcial y, en ello, radica la importancia de la
responsabilidad politica del conocimiento producido (Haraway,
2004; Balasch & Montenegro, 2003).

Respecto al andlisis de datos, se realizd un analisis
narrativo temético (Ferndndez-Nunez, 2015), que se basa en
el contenido del relato mds que en su estructura, buscando
argumentaciones centrales en las narrativas sin descomponerlas
en sus contenidos. De este modo, seleccionamos extractos
del tema en cuestidn, para reconstruir las tensiones de las
actuaciones familiares frente a la discapacidad desde una
perspectiva intracategorial (McCall, 2005). Esto implica situarse
dentro de una categorfa (discapacidad) para ver cémo en
ella actian diferentes otros ejes de opresion. Asi, en términos
procedimentales, el ejercicio metodolégico de andlisis
intracategorial -considerando la discapacidad como categoria
central- consistié en identificar otras dimensiones, como el nivel
socioecondmico, las desigualdades de género y la sexualidad.
Cabe consignar que este proyecto fue aprobado por el Comité
de Etica de la Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad de
Chile, seguin consta en el informe de evaluacién N° 16-24/2023,
con fecha 20 de junio de 2023.

Hallazgos

Desde las narrativas de activistas participantes
emergieron tres dimensiones sobre la relacién de las familias
y la discapacidad, las cuales, bajo una mirada analitica
interseccional, nos muestran los desafios que enfrentan las
familias que manifiestan tener escasos apoyos para la crianza,
los cuidados y el apoyo a los proyectos de vida de sus hijos e
hijas con discapacidad.

Responsabilizacion social de las familias

De acuerdo con las narrativas, se visualiza que
socialmente las familias son responsabilizadas, de forma
constante y exclusiva de las personas con discapacidad,
especialmente, quienes viven situaciones de vulnerabilidad. Por
un lado, los servicios de salud y la politica publica, en general,
contribuirfan en esta responsabilizaciéon, en tanto, asignan
a las familias la mayor responsabilidad por los cuidados, la
busqueda de servicios de rehabilitacion y, en algunos casos
de su financiamiento. Por otro lado, la sociedad en su conjunto
observarfa en una persona con discapacidad a alguien
‘dependiente’, quien, a pesar de ser adulta, no puede tomar
sus propias decisiones y, por tanto, requeriria la constante
intermediacién familiar. Porello, laresponsabilidad de las familias
estd asociada a una cierta infantilizacién de las personas en
situacion de discapacidad, como lo narra MP, dirigenta de varias
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organizaciones de personas sordas, y, por tanto, tampoco es
una responsabilidad del mundo laboral como refiere MS.

También hay una infantilizacion de la persona Sorda, se piensa
o se trata como si fuera una discapacidad cognitiva o mental,
quienes comunmente son tratados como eternos infantes,
y pOr eso se espera que siempre estén acompanadas de su
familia. (MP)

Estas ideas de progreso [social y econdmico] no tienen buena
acogida en el mundo del trabajo en general, en las empresas,
los sindicatos. Para ellos, la situacién de las personas con
discapacidad depende de las familias y de las fundaciones, para
ellos, somos una responsabilidad que no les compete. (MS).

En este caso, se observa un cruce entre capacitismo
y adultocentrismo, pues la discriminacién hacia las personas
sordas se da por su infantilizacién, asociada al prejuicio de que
estas tendrian menor nivel cognitivo. La dependencia familiar
estd vinculada a esa infantilizacion. A la vez, esto refleja una
mayor estigmatizacion ante la situaciéon de discapacidad
intelectual, situacion que se acepta como justificacion para la
aparicion y gestion totalizante de la familia en las decisiones
con relacion a la vida de esa persona.

Asociado a la responsabilizacion familiar, segun
emerge en las narrativas, las familias -especialmente aquellas
mas vulnerables- son miradas constantemente bajo sospecha
respecto de sus practicas de cuidado. Por un lado, como
algunos relatos destacan, pueden ser acusadas por servicios
sociales de abandono, o también, pueden ser juzgadas por
otras familias que adoptan una visién capacitista respecto
a la (in)dependencia. Ejemplo de ello encontramos en la
narrativa de VVV, activista por los derechos de las personas con
discapacidad intelectual, quien narra como, pese a vivir de
manera independiente, se responsabiliza constantemente a
su madre y se le culpabiliza de decisiones propias tomadas
como una mujer adulta:

Hay padres y madres que son sobreprotectores con sus hijos
o hijas,

con o sin discapacidad, porque siempre quieren cuidar y
proteger a sus hijos e hijas,

y estd bien, pero no sobreproteger, porque eso lleva a una
victimizacion

yaunaminimizacion de la personaen situaciéon de discapacidad,
porgue se piensa que no es capaz, o que lo van a engafar.

O pensar que solo la mamé o el papd serdn el Unico apoyo para
sus hijos.

Aunque los papas o las mamas sean muy sobreprotectores,

las y los jovenes si quieren pololear o tener relaciones sexuales,
lo van a hacer igual.

()

Entiendo que la familia se puede preocupar.

También ocurre que siempre culpan a las madres y padres de
las cosas malas

que les puede pasar a sus hijos o hijas.

Eso les pasa a todos quienes tienen hijos,

pero mas a quienes tienen hijos con discapacidad.

Por ejemplo, cuando estuve hospitalizada, yo ya no vivia con
mi mama

y estaba casada.
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La trabajadora social del hospital le llamé la atencion a mi mama
Porque, seguin ella, me habia dejado abandonada.

Le dijeron que habia llegado sin lavarme y hedionda, y eso no es
verdad.

Y la culparon a ella de no preocuparse de mi.

Entonces entendi que lo que hacen los hijos o lo que les pasa a
los hijos,

aunque sean independientes, les echan la culpa a los padres,
especialmente a las madres. (VV, texto escrito en formato lectura
facil)

Como se condensa en el relato anterior, las familias
cruzan situaciones complejas, ya que, por un lado, se
les responsabiliza de las trayectorias de sus hijos(as) con
discapacidad y de su insercion social, y en ello son auscultadas
y criticadas desde diversos dispositivos sociales. Pero, por otro,
viven exigidas a la vez, en dar mas espacios de autonomia (a
veces demandados por las propias personas con discapacidad),
pero cuando los generan, pueden volver a ser criticadas
socialmente por dejar la responsabilidad de decisién en las
personas con discapacidad, y no hacerse cargo como persona
cuidadora.

En esta situacion relatada, se visualiza una
discriminacion en dos vias, por un lado, hacia las personas con
discapacidad por invalidar su autonomia, y hacia las madres,
por incumplir los mandatos sociales de género respecto del
cuidado, aun cuando las personas con discapacidad sean
adultas. Podemos ver que, en las experiencias de discapacidad,
ademas, emergen fuertemente los mandatos de género. Asf, no
solo se las acusa y responsabiliza a las familias, sino también, se
cuestiona la posibilidad de que las personas con discapacidad
puedan tomar decisiones y, acertar o errar en ellas; ademas
de reificar posiciones de género en los cuidados dados
preferentemente por madres.

Por otro lado, las dificultades econdmicas que
presentan las personas con discapacidad debido a las escasas
oportunidades laborales y bajas pensiones, repercuten en una
mayor responsabilizaciéon de las familias como principales
proveedoras de cuidados y recursos para apoyar a las personas
con discapacidad. Lo cual, como circulo vicioso, genera mayor
dependencia econdmica, menor satisfaccién consigo misma y
sus propias responsabilidades de la vida adulta.

(..) la falta de independencia econémica y no desarrollar nuestros
potenciales y talentos en el mundo del trabajo, nos perjudica y, a
la vez, es una barrera para nuestra autonomia. Las personas con
discapacidad no progresamos econémicamente, lo que implica
una alta insatisfaccion y brechas sociales mas marcadas, que
refuerzan la dependencia econdmica y la responsabilidad de las
familias. (MS)

Y si bien, tengo el apoyo econémico de mis padres, hay una
cosa de orgullo propio, de ser sostenible para mi hijo. Aunque yo
siempre he priorizado econdmicamente a mi hijo. De los $214.000
que recibo como pensioén, a él le corresponde una mensualidad
de $110.000, ademds, pago el preuniversitario y otros imprevistos.

1 La lectura facil es una herramienta de accesibilidad cognitiva
que implica simplificar el lenguaje, la estructura y el disefo del texto,
utilizando frases cortas, vocabulario sencillo y recursos visuales como
imagenes.
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Con lo que queda, yo me las arreglo el resto del mes. (PA)

De este modo, vemos que dentro de la categoria
“discapacidad’, el situarse en una posiciéon desfavorecida
econdmicamente potencia la constitucion de un circulo de
menor independencia, alta insatisfaccién y mayores brechas
sociales, lo cual, refuerza la dependencia econdmica y la
responsabilidad depositada en las familias. Esta situaciéon se
contrapone al proyecto de vida independiente promovido
a nivel nacional e internacional, y que implica contar con
apoyos para vivir en la comunidad y tomar decisiones sobre
su propia vida, tal como se resguarda en la Convencion sobre
Derechos de las Personas con Discapacidad.

En las narrativas podemos observar que alcanzar la
vida independiente es una meta para muchas personas con
discapacidad, pero para ellorequierenyreciben el apoyo de sus
familias, tanto econdmico como emocional. Adicionalmente,
las familias se angustian con esta responsabilidad pues saben
que es probable que, como madre o padre, mueran antes
que sus hijos(as) con discapacidad. Esta realidad es una de
las principales razones para agruparse con otras familias,
buscar apoyos colectivos y considerar “dar herramientas a sus
hijos(as) para desenvolverse en el mundo” (OB).

En este sentido, algunas familias organizadas ofrecen
servicios escolares o recreativos para sus hijos(as) cuando
cumplen la edad en que ya no pueden asistir al sistema
de educacién especial. Pese a que es una alternativa para
desarrollar destrezas y favorecer la autonomia, no obstante,
estos soportes no generan opciones para ingresar al sistema
laboral en su vida adulta. Como lo relata OB, activista de la
comuna de Concepcion en su narrativa:

(..) la educacion diferencial estd disponible hasta los 26 afios,
luego de eso, los jovenes vuelven a sus casas, muchas veces,
sin hacer nada. Entonces, se forman organizaciones de madres
y padres, y, como forma de abordar esta situacion hacen talleres
para que mantengan actividades, pero no hay un desarrollo
laboral que les permita la vida adulta. (OB)

En esta situacion descrita podemos observar el cruce
entre la discapacidad y el nivel educacional y laboral, y cémo
las familias, desde el apoyo colectivo, resisten ofreciendo
espacios de desarrollo para sus hijos e hijas. Muchas veces,
el sistema escolar diferencial o escuela especial en Chile, no
cumple con el compromiso de inclusion laboral, y al llegar
a la edad limite para la participacién en este, las personas
adultas quedan sin espacios de socializacion y educacién,
y sus familias sin soporte para el cuidado. Esta situacién
también impacta en lo econémico, pues, muchas veces, la
falta de independencia y de la jornada educativa, implica que
las personas que asumen el cuidado -mayormente madres-,
deban dejar de trabajar y percibir ingresos. Asi lo relata PA,
quien destaca las violencias y desigualdades estructurales
que enfrentan las familias y las personas con discapacidad en
la vida adulta:

(..) esa es la verdadera tragedia de la discapacidad: las violencias
que conlleva la situacion.Y no solo violencias que atentan contra
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los cuerpos, también violencias estructurales de precariedad. Por
ejemplo, en una familia, donde una persona que es dependiente
de cuidados, implica un empobrecimiento familiar. La situacion
de cuidados y dependencia involucra un sueldo menos para el
hogar, y la persona cuidadora, comUnmente una mujer, madre
o hija, estd tan “discapacitada” como la persona que requiere
cuidados. Recientemente, parece haber avances en esta materia.
(PA)

En el extracto anterior podemos observar que
dentro de la categorfa “discapacidad’, se conjuga también
un cruce interseccional al interior de la familia vinculado a
las desigualdades de género, vy a la situacién econdmica. La
feminizacion de los cuidados y la pobreza que, en algunos
casos, acarrea la labor de cuidar, es una de las probleméticas
por las cuales atraviesan algunas familias de las personas
con discapacidad. El no contar con centros educativos o
laborales, conlleva a que el cuidado vuelva a la familia, y las
mujeres cuidadoras deben dejar sus trabajos remunerados
para dedicarse a estas labores. Cabe decir que esas situaciones
de cuidado, en la mayoria de las ocasiones se realiza desde
la soledad, en condiciones de aislamiento social y peor salud
(Larranaga et al.,, 2008).

Tensién entre autonomia y sobreproteccion

Como sefialamos, dentro de la categoria
“discapacidad” también emerge fuertemente la infantilizacién
y la discriminacion sexual de las personas. La sobreproteccion
de las familias es una préactica conflictiva porque surge desde
una intencién de cuidado ante el supuesto de que sus hijos
e hijas con discapacidad requieren mayores apoyos que sus
pares. No obstante, esta preocupacion basica puede conducir
a la pérdida de agencia y autonomia de las personas con
discapacidad. Por ello, la lucha de activistas es algunas veces,
en primer lugar, respecto a las familias:

Por mi experiencia, la primera sobreproteccién y asistencialismo
que tuve que romper fue con mi padre. Pude conversar con mi
padre y hacerle entender que a pesar de mi discapacidad fisica yo
tenfa opinion, deseos y ganas de hacer cosas. (OB)

Pues de lo contrario, la sobreproteccion puede
terminar en aislamiento de las personas con discapacidad,
como es narrado en este caso, de personas sordas:

Lleva a las familias a sobreproteger al nifio o nifa sorda, con la
mirada de que hay que cuidarles mucho: que se queden en la
casa, que reciban una pension y que no necesitan o no desean
mas. Y esto implica no ensefarles a enfrentar el mundo, y se
responsabilizan por toda la vida de sus hijos e hijas, restando
posibilidades de una vida independiente. En consecuencia, los
niflos y nifilas —o jovenes— no saben defenderse, no saben votar,
no saben de politica, no saben desenvolverse en el mundo. (MP)

Respecto a la situacién de las personas con
discapacidad intelectual, la sobreprotecciéon familiar, se expresa
como un obstaculo para la formacion de sus propias familias,
el establecimiento de relaciones de pareja y, en general, en
el desarrollo de la vida adulta en su plenitud, pues deben
enfrentar prejuicios de la sociedad y temores de sus propias
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familias:

Las familias deben comprender que las personas en situacion
de discapacidad

tenemos el mismo derecho que las demds a formar nuestra
familia.

A lo mejor, lo vamos a hacer de manera mas lenta,

pero necesitamos que nos dejen tener relaciones de pareja,
tener relaciones sexuales y formar una familia.

Es importante que las familias no nos pongan obstaculos,

que no sean sobreprotectores. (VV, texto escrito en formato
lectura facil)

La sobreproteccion de las personas con discapacidad
emerge en el cruce entre el capacitismo y la infantilizacion, y
emerge mas densamente, en materia de sexualidad. Frente
a los derechos sexuales y reproductivos, como el derecho a
tener una pareja o tener hijos/as, aparece la sobreproteccién
familiar como un obstaculo e, incluso, como una situacion
de vulneracion de derechos. Por ejemplo, las y los activistas
seflalan como problemético las esterilizaciones, en algunos
casos sin consentimiento, a las que fueron sometidas mujeres
con discapacidad en nuestro pafs.

La sexualidad es un tema tabu, y aun, muchas madres piden
en los centros de salud que esterilicen a sus hijas porque se
pondrdn a pololear y podrian quedar embarazadas. Ni siquiera
se preguntan qué quiere la hija, tampoco se dan cuenta que
las estan discriminando y vulnerando sus derechos sexuales y
reproductivos. (OB)

Mi esposo estudid en una escuela regular, y tampoco tuvo
educacion sexual.

Tampoco su familia le hablé de sexualidad.

Quiza en las escuelas sin personas con discapacidad, sf pasan
educacion sexual,

y para la discapacidad es un tema tabu.

En la Universidad si tuve clases de sexualidad vinculadas al tema
del autocuidado.

Algunas mujeres son esterilizadas y no les avisan,

no entiendo cémo llegan tanto a sobreproteger

o ser discriminadores que esterilizan a su hija.

A mi mama una vez se lo recomendaron,

porque yo tenfa varios problemas de salud,

le dijeron que si me quedaba embarazada mi hijo tendria
muchos problemas,

pero ella dijo no. (V)

Adicionalmente, queda de manifiesto el sesgo de
génerorespectoalaspracticasdeesterilizacionexclusivamente
relatadas en casos de mujeres con discapacidad. Asi, la falta
de educacion sexual y la preocupaciéon de las familias ante
un embarazo y una nueva responsabilidad de cuidados,
harfan que la esterilizacion sea la via mds segura para evitar
lo que consideran futuros problemas. Estas posturas, muchas
veces no consideran las decisiones futuras de las mujeres
en situacion de discapacidad, e invisibilizan o normalizan
que las mujeres con discapacidad estén en riesgo de vivir
abuso o la violacion (Sanmiquel-Molinero et al., 2023). Hoy,
si bien esta regulado que una persona adulta que no puede
consentir, solo serd sometida a una esterilizaciéon después de
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la aprobacion de un comité ético clinico (Ley 20.584, art.24),
y se encuentra prohibida la esterilizacion de nifios, nifias y
adolescentes con fines contraceptivos (Ley 21.430, art.38), son
comunes las historias de mujeres con discapacidad que, en la
vida adulta, buscando un embarazo, se enteran de que han
sido esterilizadas.

En el campo de la salud, la labor de la familia es
problemdtica ya que desde el sistema, constantemente
se les responsabiliza de avances o retrocesos en la vida de
sus hijos e hijas, y en muchas ocasiones se les solicita tomar
decisiones sobre la persona con discapacidad. Por ejemplo,
en internaciones forzosas en instituciones de psiquiatria, se
responsabiliza a las familias para que tomen decisiones en
situaciones de emergencia, sin acompanar dichas decisiones
con la informacién adecuada. Asi lo denuncia el siguiente
extracto, sobre procesos poco éticos de consentimiento
informado para aplicar electroshock: las familias confian en las
soluciones que ofrece el sistema, pero en ello, se invisibilizan
las experiencias vividas como violencia por las personas con
discapacidad:

También queremos que el entorno social y familiar de las personas
que viven la experiencia directa de la psiquiatrizacion, cuenten
con otra visién sobre salud mental, otras estrategias de apoyo
y acompafamiento mas comunitario, y libres de las violencias
de la psiquiatria, pues las familias muchas veces quieren ayudar
y no saben cémo hacerlo. Finalmente, queremos llegar a todas
las personas vinculadas al mundo de la discapacidad, personas
que viven en comun una experiencia de interdiccion social, que
pierden voz y autonomfa, ellas y sus aliados y aliadas, también
deben escuchar qué tienen que decir las personas locas. (RF)

Si bien, para las personas con discapacidad la
budsqueda de autonomia es importante, se reconoce que las
familias son un agente clave en su propia emancipacion. Por
ello, abogan por el acceso a la informaciéon lo mas amplia
posible y los apoyos apropiados. Para ellos/ellas, la lucha por
la vida independiente, y la emancipacién del nucleo familiar,
no significa romper vinculos, por el contrario, la experiencia
de la discapacidad solo les muestra que la interdependencia
es la base de la relacion. En ese sentido, resulta contundente
la aseveracion del siguiente extracto: “Todas las personas

necesitamos apoyos, NO Por eso somos menos independientes”

(W).

Pero avanzar hacia esta interdependencia es complejo,
ya que, en muchas practicas familiares, la sobreproteccion
termina siendo el resultado de la articulacion entre el
capacitismoy lainfantilizacion delas personas con discapacidad.
Las familias ven a sus hijos(as) con discapacidad como personas
adultas incompletas, que requieren una continua supervision.
Lo anterior, junto con la responsabilizacion social, se transforma
en un obstaculo importante para la vida independiente, segun
narran activistas en la discapacidad.

Capacitismo en la busqueda y conquista de la

independencia

Segun los relatos, las familias apoyan a sus hijos e
hijas para que participen de espacios sociales, especialmente
en la infancia respecto a la experiencia educativa. Muchas
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organizaciones de madres y padres de personas con
discapacidad abogan por servicios de educacién inclusiva,
es decir, programas de integracion en escuelas regulares,
que ofrezcan oportunidades para acceder al derecho a la
educacion en un contexto integrado por personas con vy sin
discapacidad. Sin embargo, desde algunas miradas activistas,
proponen que la educacion inclusiva no es beneficiosa para
todos(as) los nifos y las nifas con discapacidad. Su insistencia
y defensa, mas bien responderia a anhelos capacitistas, en
algunos casos, de las familias, que a los beneficios para las
personas con discapacidad:

Las familias que son partidarias de la educacion inclusiva son un
tanto capacitista, porque esperan que nosotras seamos lo mas
parecidas a las personas sin discapacidad, por eso la defienden
tanto. Si se dieran cuenta que nos desarrollamos mejor en la
educacién pensada para nuestras necesidades educativas
especiales, cambiarfa la situacion. Sé que esta opinién puede
ser controversial, pero es mi opinidon argumentada desde mi
propia experiencia de integracién en la educacion regular y de
mi formacion como docente. (MS)

El cuestionamiento a la educacion inclusiva que
hacen algunos/as activistas, no es Unicamente porque falla
en la integracion efectiva entre personas con discapacidad y
sin discapacidad, produciendo aislamiento, sino también, por
motivos pedagdgicosy mayor confianza en el desarrollo de los
ninos y nifas con discapacidad en un ambiente enriquecidoy
pensado en sus necesidades. Asi, por ejemplo, el aprendizaje
de la Lengua de Sefias Chilenas requiere de la comunicacién
con otros/as dentro de una comunidad de hablantes, y
permitiria un desarrollo integral de los nifios y nifias sordos:

Comunmente, las madres y los padres aceptaban el modelo
oralista de comunicacién porque querian que sus hijos e hijas
fueran parte de la sociedad y se les educara con mentalidad
de oyente, obligdndoles a escribir y a hablar. Pero la expresion
en Lengua de Sefas es diferente, las personas sordas que
solo hablaban, fuera de la escuela no eran felices, no estaban
comodas, porgue no tenian una comunicaciéon completa. Con
el aprendizaje de la Lengua de Sefas, el cerebro se desarrolla
de otro modo, el oyente piensa el lenguaje desde la audicion;
nosotras, las personas sordas, aprendemos a través de los ojos,
y NOs expresamos a través de las sefias, es una forma mas visual.
(MP)

Las familias, muchas veces son personas sin
discapacidad y esperan que sus hijos e hijas accedan a los
mejores servicios de educacion, sobre todo, en un sistema
educativo segregado socialmente como el chileno. El debate
social sobre cudl es la mejor manera de garantizar el derecho
a la educacién para las personas con discapacidad, estd aun
pendiente a nivel social, y es algo que las narrativas refrendan
con posiciones contradictorias sobre el tema. En esta situacion
se observa la tensiéon entre la normalizacién que esté detras
de la expectativa de participar de espacios tradicionales, y el
fomento de espacios de participacién en contextos diversos.
Por otro lado, en ocasiones, se destaca en las narrativas que,
la conquista de la independencia aparece como un acto
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heroico, un ejemplo de vida, o un motivo de orgullo personal y
familiar. No obstante, para algunos/as activistas, estas creencias
se sostienen en pilares capacitistas, ya que invisibilizan el dolor
que implica el proceso de autonomia y la fuerza de la resiliencia,
al cruzar durante toda la trayectoria de vida, diversas violencias
y desigualdades:

atenta contra la constitucion como sujetos de derechos. Si bien,
en miarte hablo dela poesia desde la resiliencia, no es una postura
romantica, ni heroica. Por el contrario, es desde el reconocimiento
del dolor, desde la experiencia de quien se ensucia los zapatos,
que ha comido mierda del sistema y se la ha tirado de vuelta. Es lo
mismo cuando se romantiza a las y los pobladores. No se puede
romantizar la discapacidad ni la pobreza, si hay tanta violencia de
por medio. No puedes idealizar la precariedad de las familias o ser
ejemplo de superacién y esfuerzo, porque eso implica invisibilizar
las violencias cotidianas y sistémicas en que habitamos. (PA)

Asi, muchas familias festejan y promueven conquistas
y logros que, aun cuando puedan significar una mejora en las
condiciones para sortear las barreras de la sociedad actual, estan
lejos de ofrecer una mejor imagen social de la discapacidad.
Por el contrario, podrian reforzar estereotipos y la ideologia
de la normalidad. Asi, desde los activismos de la discapacidad,
como se expresa en las narrativas, se esfuerzan por promover la
diversidad, y el valor de ella para aportar a la convivencia social,
al mismo tiempo apelan a conquistar derechos sociales que les
permitan desarrollar sus proyectos de vida.

Discusion

A partir de las narrativas de activistas, pudimos
identificar elementos complejos de la relacién con sus familias,
y comprender sus actuaciones y las tensiones que se producen
en las practicas de cuidados de las personas con discapacidad.
Respecto al andlisis interseccional, destacan dos categorias
que se interseccionan con la discapacidad y participan
del entramado que inciden en las practicas relatadas; el
género, tanto de la persona con discapacidad como de la
cuidadora familiar, y el nivel socioecondmico. Al explorar
sobre la interseccionalidad desde una perspectiva familiar,
y considerar el género de la madre y la discapacidad del hijo
o hija, podemos situar la responsabilizacion de las familias,
principalmente en las mujeres, como madres y cuidadoras.
Lo anterior, de la mano con el adultocentrismo capacitista
que infantiliza toda experiencia de discapacidad, trae como
consecuencia, la perpetuidad del cuidado que se da en la
infancia, y con ello promueve la falta de autonomia econdmica,
tanto de las mujeres, de las personas con discapacidad adultas
y de las familias en su conjunto. Esto, seguin narran, genera una
profundizacién de los problemas econdémicos en las familias.
En este sentido, los apoyos a las familias con hijos(as) con
discapacidad deben considerar esta relaciéon entre género,
discapacidad vy la posicion socioecondmica de las familias.
Incluso, en pafses como Suecia, con politicas publicas sociales
mas equitativas que en Chile, las mujeres madres de nifos(as)
que tienen movilidad reducida, ven afectada su movilidad en
la ciudad, principalmente condicionada por las expectativas
de género en materia de crianza y los servicios de provision
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de movilidad. Asi, en estos casos, su libertad de movimiento
se ve limitada por su estrecha conexion con el hijo con
discapacidad (Landby, 2024).

Por otro lado, algunas mujeres con discapacidad
fueron sometidas a esterilizaciones forzadas, lo cual es
legalmente considerado un tipo de violencia de género y un
trato inhumano y degradante (Garcfa-PifAa, 2025). Desde un
analisis interseccional en el contexto chileno, otros estudios
sefalan que, los factores que propician este tipo de practicas
emergen desde la ausencia de un Estado protector y garante,
y de familias que cuidan en situaciones de abandono y de
escasos recursos econémicos. Adicionalmente, influye que no
se reconoce esta practica como un acto de violencia y existe
una aceptacion o resignacion ante una situacion de violencia
sexual a la cual estdn expuestas mujeres, especialmente
mujeres con discapacidad, y en particular con discapacidad
intelectual, ante la cual serfa preferible prevenir un embarazo
(Yupanqui-Concha, Aranda-Farias, & Ferrer-Pérez, 2021).

La sobreproteccion, la infantilizacion y la no
consideraciéon como sujetos sexuados como tema tabuy,
limitan el amplio ejercicio de la sexualidad de las personas
con discapacidad. En la Convencidn sobre Derechos de las
Personas con Discapacidad (Organizacién de las Naciones
Unidad [ONU], 2006) se garantizan estos derechos, incluidos,
el derecho a vivir en comunidad y el acceso a la salud sexual,
lo que implica, también, asegurar que puedan formar sus
propias familias, tener parejas, y que no sean continuamente
cuestionadas sus decisiones o simplemente no consideradas.
Respecto al capacitismo inherente a la busqueda de la
independencia, en nuestra sociedad actual, caracterizada
por el individualismo, la precarizacién y falta de un Estado
de Bienestar (Durén, 2023), las familias de las personas con
discapacidad reciben la presién social por el éxito e inclusion,
en términos educativos y laborales, dmbitos caracterizados
por ser altamente capacitistas. A la vez, vemos segun los
resultados, que las familias suelen ser abandonadas por
servicios sociales y de salud, que cada vez mas, tienden a la
privatizacién y el acceso mediado por recursos en nuestro
pais. Ante este estado de precarizacién social, se comprende
que las familias busquen apoyos y oportunidades, como la
educacion regular, para que sus hijos e hijas puedan participar
del sistema social, aun cuando los excluya, manifestdndose
una tension entre la normalizacion y la vida independiente.
No obstante, los activismos desde la discapacidad -como
se ven en las narrativas- pueden ser un motor para cambiar
el motivo de lucha, resignificar la lucha por la autonomia,
reconociendo la interdependencia de las relaciones humanas,
y revertir la posibilidad de subvertir la autosuficiencia
neoliberal (Butler, 2019).

La interdependencia que articula la autonomia y la
ética del cuidado, postula la necesidad de que toda vida sea
cuidada, lo que permite superar la categorizacion estatica y
dicotémica entre “independientes”y “dependientes” (Gallego,
2020). Con ello libera las tensiones entre sobreproteccion y
autonomia, pues la interdependencia emerge como una
alternativa que permite reconocer las necesidades dindmicas
de apoyo, tanto de la situacion de discapacidad, como de los
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cuidados.

El capacitismo en la busqueda de la independencia,
también se asocia a las altas expectativas de superaciéon y
rehabilitacion que promueve el modelo médico, que encubre
emociones como el miedo, la lastima y el rechazo hacia la
discapacidad a partir de corporalidades capacitadas (Soldatic
& Meekosha, 2012). El visibilizar las historias de superacién
de determinadas situaciones, romantizandolas, se denomina
desde el activismo como “porno inspiracional”(Young, 2014), lo
que termina alimentando la mirada capacitista y transformando
a esas vidas “trégicas” como inspiracion (Garcia-Santesmases,
2023). Muchas personas con discapacidad, desde la verglenza
corporeizada, buscan superar la infra-humanidad en la que
estd situada la discapacidad, por medio de la performance de
la hipercapacidad (Sanmiquel-Molinero, 2020). En las narrativas
desarrolladas, la critica a esta forma de reconocimiento de la
discapacidad a nivel social, se hace patente.

En esta linea, se suma la vision critica de las estrategias
de inclusién educativa, cuestionadas desde el activismo, disca
porque no han permitido valorar la diversidad en el contexto
de aprendizaje, por el contrario, estas se han vuelto mas bien
normalizadoras, promoviendo una asimilacion encubierta
(flores, 2018). Asi, se mantiene el desafio de una educacion que
considere las necesidades para el aprendizaje de nifios y nifas
con discapacidad.

Conclusiones

Ante el actual individualismo y precarizacion de la
vida (Butler & Athanasiou, 2022), las familias de las personas
con discapacidad reciben la presion social, educativa y médica,
de un cierto éxito capacitista de sus hijos(as) con discapacidad.
Pero, a la vez, son abandonadas por servicios publicos o
tienen escasos recursos para hacer frente a las exigencias de
la autoinclusion. En este contexto, vemos, en las narrativas
llevadas a cabo, que se suspenden los proyectos de vida de las
personas con discapacidad por la sobreproteccién que realizan
sus familias.

Asimismo, las narrativas de activistas revelan que las
familias de personas con discapacidad enfrentan una carga
compleja de estigmatizacién. Por un lado, son responsables
del cuidado y bienestar de sus hijos(as), mientras que la
sociedad tiende a infantilizar a las personas con discapacidad,
exacerbando su dependencia y vulnerabilidad. Asi, se
genera una sobreproteccién, entendida como una respuesta
a la percepcion de vulnerabilidad de las personas con
discapacidad, que se convierte en un obstaculo significativo
para la autonomfa.

Este articulo que enfatizd en las experiencias de
activistas, reconoce la importancia de la interseccionalidad
para analizar cémo la pobreza, la infantilizacion, ser mujer
y la discapacidad, complejizan la situacion de las familias
con hijos(as) con discapacidad. La falta de recursos y apoyos
adecuados para estas familias, en un contexto de politicas
neoliberales que priorizan el individualismo y la capacidad
de pago (Duran, 2023; Jiménez-Yaiez, 2020), conduce a
las personas con discapacidad a una autonomia limitada vy
restringida, llevandoles a la autosuficiencia. Adicionalmente,
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restringe las posibilidades de las familias, lo que mantiene
el circulo de pobreza y precarizacion. Combatir esta realidad
subrayala necesidad de politicas publicas que aborden no solo
la atencion a la discapacidad, sino también, las condiciones
estructurales que perpettan la desigualdad social; ademas
de activismos fuertes con propuestas anticapacitistas
que permitan deconstruir los imaginarios sociales de
autosuficiencia y de independencia individualizante, por
otros proyectos que valoren la vulnerabilidad comun vy la
interdependencia.

Cabe sefalar que la investigacion de la cual deriva
este manuscrito no fue disefada para indagar sobre las
dimensiones familiares de laautonomia. Presentamos algunos
resultados emergentes v, por ello, son limitados, ya que se
rescataron los extractos en que algunos(as) activistas pusieron
atencidn sobre sus relaciones familiares. Por ello, no es una
descripcion que pretende generalizar todas las experiencias
discas, sino mas bien, experiencias localizables y situadas,
que buscan levantar ciertas tensiones interseccionales sobre
las experiencias de familias con personas en situacion de
discapacidad. Asimismo, es importante destacar que, al
recoger relatos activistas con una amplia trayectoria critica
sobre el capacitismo imperante, no necesariamente pueden
coincidir con experiencias de personas con discapacidad que
no son activistas respecto de su relacion familiar. Sin duda, no
disponer de relatos de personas no activistas, es un limite de
la investigacién con relacion a las diferencias y coincidencias
que pueden tener.

No obstante, a pesar de sus limitaciones, este articulo
pretende contribuir a los andlisis criticos de la complejidad
familiar y de las desigualdades, aportando al encuentro entre
los estudios feministas y los estudios criticos en discapacidad.
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