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PRESENTACION DEL NUMERO ESPECIAL:

“INTERSECCIONES ENTRE DISCAPACIDAD Y
GENERO EN AMERICA LATINA: PARENTALIDADES,
FAMILIAS, REDES Y CUIDADOS AL DEBATE”

RESUMEN

El dossier “Intersecciones entre discapacidad y género en
América Latina: Parentalidades, familias, redes y cuidados
al debate’, responde a la creciente urgencia de abordar la
discapacidad desde una perspectiva interseccional, situando
en el centro del debate temas cruciales como el ejercicio de
la parentalidad, la organizacion familiar, el rol de las redes
de apoyo y la provision de cuidados en la region. Para ello,
la estructura argumentativa de esta presentacion se articula
en tres momentos: primero, se introduce la problematizacion
que da origen al llamado a este nimero especial; segundo, se
realiza un balance del aporte de estos trabajos al estado de
la cuestion y a la sociedad civil; y finalmente se presentan los
articulos que lo componen.

ABSTRACT

The dossier “Intersections between disability and gender in
Latin America: Parenting, families, networks, and care in debate”
responds to the growing urgency of addressing disability from
an intersectional perspective, placing crucial issues such as
parenting, family organization, the role of support networks, and
the provision of care in the region at the center of the debate.
To this end, the argumentative structure of this presentation is
divided into three parts: first, the problematization that gave rise
to this special issue is introduced; second, an assessment is made
of the contribution of these works to the state of the art and to
civil society; and finally, the articles that comprise it are presented.

I [ Palabras claves ] Discapacidad, género, América Latina,
parentalidades, familias, redes, cuidados.

I [ Key Words ] Disability, gender, Latin America,
parenthood, families, networks, caregiving.
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{Por qué investigar las intersecciones
entre discapacidad y género en América Latina
problematizando las parentalidades, familias, redes,
cuidados y apoyos?

En América Latina, la participacién ciudadana,
la accesibilidad, el empleo, la desinstitucionalizacion y
la educaciéon han sido demandas fundantes de la lucha
por los derechos de las personas con discapacidad. Estos
reclamos, con antecedentes desde mediados del siglo XX,
han cuestionado las tradicionales miradas que reducen
la discapacidad a un problema exclusivamente médico e
individual, para plantearlo como un asunto publico, que
atafie a relaciones sociales e histdricas (Brégain, 2022). Las
dictaduras implementadas en varios puntos de la regién
y la instauracién de relaciones sociales neoliberales, en los
anos 70, significaron un retroceso en este proceso de puja
ciudadana, con la instauracion de politicas de discapacidad
que —por accion u omision— redujeron la discapacidad a
una tragedia médica a rehabilitar (Brégain, 2022).

En el siglo XXI estas légicas cristalizadas en las
dictaduras comienzan a ser cuestionadas gracias a un nuevo
impulso que adquiere el activismo en discapacidad en la
region. Esto acontece a partir de la redaccion, sancion, firma'y
ratificacion de la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD) (ONU, 2006; Brégain
et al, 2022; Brogna, 2020). La CDPD propone un cambio de
paradigma en la discapacidad, promoviendo el abandono de
miradas individualistas y caritativas/asistencialistas (Palacios,
2008).

La CDPD exige a los paises suscriptores que
implementen una serie de medidas en sus politicas
con el fin de desmantelar las barreras y obstaculos que
dificultan o impiden la plena participacion de las personas
con discapacidad, respetando su dignidad intrinseca y
propiciando un enfoque de derechos (Palacios, 2008).

En los afios siguientes, todos los paises de América
Latina firmaron y ratificaron la CDPD. La CDPD abarca todas
las dimensiones de la vida de las personas con discapacidad e
integra diversas demandas que en la historia del movimiento
por los derechos de la discapacidad fueron emergiendo. Asf,
se incluyen histéricos reclamos asociados a la participacion
a través del empleo, la educacién, la accesibilidad, la
participacion, el derecho a la vida independiente. También,
otras demandas surgidas en los afos 90, como por ejemplo,
los reclamos articulados por las mujeres con discapacidad
en el contexto anglosajon (Morris, 1991). Estos incluyen
la comprensién de la discapacidad como una categorfa
opresiva que debe ser contemplada en clave interseccional
al género y a otros marcadores sociales (la clase social, la
etnia, la edad, el tipo de discapacidad, entre otros), como asf
también la demanda de integrar en la lucha politica aspectos
de la vida de las personas con discapacidad asociados a
aquello circunscripto bajo la categorfa “deficiencia” (Morris,
1991). Esta demanda buscaba superar la rigidez de los
planteos fundacionales del Modelo Social de Discapacidad,
que habian excluido este aspecto al proponer la distincion de

la discapacidad (como forma de opresion) de la deficiencia
(como condicién corporal que no requeria problematizacion).
Al respecto, las activistas sefalarfan que no siempre la
deficiencia era subjetivamente neutral, sino que en ocasiones
podia ir acompafada de dolor fisico, y, también, en virtud
de que también esta condicidn era una construccion social,
no era sencillo distinguir a nivel existencial la diferencia
entre ambas dimensiones. Las barreras del exterior se
interiorizaban en forma de emociones. Es por ello que la vida
de las personas con discapacidad debfa ser contemplada en
su totalidad y reconocer el valor de las experiencias subjetivas
de sus protagonistas (Crow, 1996).

Articulando estas reivindicaciones, las mujeres con
discapacidad, en el contexto anglosajon, exigirdn que sus
puntos de vista sean incluidos tanto al interior del activismo
con discapacidad —el cual habia sido impulsado por
hombres con discapacidad fisicas— como de los feminismos
epocales, quienes habian realizado sus reclamos a partir de un
universal de mujer portadora de un cuerpo capaz, soslayando
como muchos de los imperativos de género eran reforzados,
tensionados o negados a las mujeres con discapacidad,
usualmente percibidas como personas pasivas, asexuadas y
destinatarias unidireccionales de cuidados, alejadas del ideal
femenino (Morris, 1996; Crow, 1996; Keith, 1996).

La problematizacion epistemoldgica y politica
propiciada por las mujeres con discapacidad iluminarian
areas vitales de las personas con discapacidad hasta entonces
no contempladas por el activismo, como, por ejemplo, el
derecho a la parentalidad y a recibir apoyos para desarrollar
las tareas de cuidado o combatir prejuicios que dificultan
el ejercicio de este rol, aludiendo a ideas eugenésicas o
que negaban su capacidad de cuidar (Keith & Morris, 1996;
Herrera, 2022).

Esto propiciaria, por un lado, la emergencia
de los estudios feministas de la discapacidad (Garland-
Thomson, 2005). Los mismos abogarfan por perspectivas
interseccionales y valorarfan la recuperacion de las narrativas
situadas (Garland-Thomson, 2005). Estademanda se sitGaenel
marco mas amplio de surgimiento de los estudios criticos con
discapacidad (Goodley, 2014). Al mismo tiempo, estas pujas
favorecieron el activismo en clave feminista y propiciaron
la inclusion explicita en la CDPD del reconocimiento de la
vulnerabilidad que afecta a las mujeres, nifias y adolescentes
con discapacidad (Articulo 6) y, también, la reivindicacion de
la parentalidad de las personas con discapacidad (Articulo
23). Esto incluye su derecho a decidir si tener (o0 no) hijos/as y
a cuidarlos/as —recibiendo apoyos del Estado silos requieren
para ejercer tareas de cuidados—y a formar familia.

En el siglo XX los reclamos sostenidos por el
activismo con discapacidad en América Latina no evidencian
una conexioén directa con el movimiento desarrollado a nivel
anglosajon, y la influencia de ideas se deriva mas bien del
accionar de profesionales de organismos internacionales
(Brégain, 2022). Sin embargo, en el siglo XXI, la CDPD implica
una plataformadeluchaincorporada porelactivismoregional,
en articulacion a otras pujas que se estan desarrollando
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principalmente protagonizadas por las mujeres, en relacion
al combate de los femicidios, la violencia de género vy la
despenalizacién del aborto.

Asf, hacia la segunda década del siglo XXI, se han
revitalizado algunos debates y demandas del colectivo por
los derechos de las personas con discapacidad. De este
modo a la agenda de demandas de la sociedad civil se
sumaron nuevos ejes de reivindicacion en la interseccion
género/discapacidad, como por ejemplo: el rechazo de la
esterilizacién forzada de las personas con discapacidad, su
derecho a cuidar y ma/paternar, asi como también el reclamo
por sus derechos sexuales y (no) reproductivos (Amorin et
al., 2023; Monjaime, 2015; Rodriguez-Garrido & Pino-Moran,
2023). De este modo, aspectos pertenecientes al dominio de
lo tradicionalmente pensado como el &mbito de lo “privado”
han adquirido mayor fuerza. Las mujeres con discapacidad de
la sociedad civil han protagonizado este proceso (ELA, 2020),
denunciando la distancia entre los derechos consagrados en
la CDPD 'y su efectiva implementacion.

En Ameérica Latina estos debates han tenido una
especificidad ligada a una organizacion social familistica
donde se gestionan la mayor parte de situaciones de crisis,
envejecimiento y discapacidad, con diversos grados de
derechos reconocidos para las personas con discapacidad por
parte de cada Estado. Esto deja la gestion de las barreras de
acceso endiscapacidad, en mayor o menor medida, en manos
del mercado y de las familias (Venturiello, 2016). Por lo tanto,
es central estudiar la organizacién familiar en situaciones
de discapacidad, de las redes familiares particulares de
esta region, atravesada por diferentes caracterfsticas en
zonas rurales y urbanas, y por diferencias culturales ligadas
a pueblos originarios. Todo ello vuelve asimismo relevante
la incorporacién de una mirada de interculturalidad que de
cuenta de las diversas formas de significar y responder ante
distintas situaciones humanas. Aqui podemos preguntarnos:
iComo es la experiencia de maternidad y paternidad de las
personas con discapacidad? ;Qué retos enfrentan las familias
de nifas, nifios y adolescentes con discapacidad? ;Qué
vinculos tienen con las instituciones estatales y el mercado?
/Cudn atravesada se encuentra la vida cotidiana familiar por
la ideologia de la normalidad (Rosato & Angelino, 2009) y qué
experiencias pueden trascenderla?

Otra particularidad de los desarrollos tedricos vy
las demandas de los feminismos en  América Latina son los
que se dan en torno a los cuidados. Desde que se planteara
al cuidado como un derecho en 2007, su discusién ha sido
un espacio para la emergencia de practicas invisibilizadas y
demandas por el reconocimiento simbdlico y material de esta
actividad por parte de sectores subalternizados y feminizados.
En el 2025 la Corte Interamericana de Derechos Humanos
(2025) se expresd reconociendo al cuidado como derecho
y planteando la necesidad de medidas que disminuyan
sus inequidades, a través de sistemas publicos de apoyo
que valoren y redistribuyan estas tareas. Ahora bien, jqué
tensiones y didlogos se estdn dando en estos encuentros y
desencuentros? Historicamente los movimientos de personas

con discapacidad han preferido las categorias de asistente
personal o asistente para la vida independiente, para referirse
alosapoyos que requiereny se han distanciado de la categoria
de cuidados. Las disociaciones entre quien cuida y quien es
cuidado/a, como si una misma persona no pudiera encarnar
ambas posiciones a la vez, han generado desentendimientos
entre los campos de estudio del cuidado y de la discapacidad
y sus respectivos activismos. Aqui nos interrogamos ;Qué
tipo de practicas de cuidados realizan las personas con
discapacidad? ;Como influyen las categorias sexo-genéricas
en las practicas del cuidado de esta poblacién? ;Qué tipos
de experiencias de acompafnamiento tienen en los cuidados
que ejercen?

Finalmente, una cantidad importante de mujeres
con discapacidad sufren diferentes violencias como la merma
a su autonomia desde una mirada patriarcal que infantiliza
la discapacidad y las limita en sus derechos sexuales y (no)
reproductivos. ;Qué tipo de practicas y dispositivos se dan
en las experiencias de parto y nacimiento de personas con
discapacidad? ;Qué forma adquiere la violencia obstétrica y
ginecoldgica en los casos de discapacidad?

Atravesadas por estas inquietudes y las aperturas
que habilitan, en el mes de abril de 2025, lanzamos el
llamado a este numero especial, con la incertidumbre de la
recepcion que tendriamos. Mas alld de que a nivel regional las
ultimas dos décadas han sido fructiferas en la proliferacién de
estudios sociales y criticos en discapacidad, no menos cierto
es que estas producciones se enfocan mayoritariamente
en las demandas clasicas del colectivo de discapacidad
(trabajo, educacién, accesibilidad). Los temas de género y la
incorporacion de los aportes de los estudios feministas de
la discapacidad tuvieron menor desarrollo (Lopez-Radrigan,
2020; Buceta et al,, 2025). Asimismo, el eje de los cuidados
fue abordado en trabajos puntuales (Venturiello, 2016, 2023;
Revuelta, 2019; Angelino, 2014).

Sinembargo,apartirdeladécadade 2020,lostrabajos
de investigacion vy las reflexiones tedricas, paulatinamente
van dando lugar en la agenda a estudios que abordan estos
cruces, tedrica y empiricamente (por ejemplo: Ortega-Roldén
& Vite-Herndndez, 2025; Buceta et al, 2025; Herrera, 2022;
Yupanqui-Concha et al, 2021; Herrera & Rojas, 2024; Brovelli
& Testa, 2024; Rapanelli et al, 2023). Este nimero especial
busca continuar este interés y nos sorprendié gratamente su
nivel de acogida y la calidad de las propuestas recibidas. Las
propuestas finalmente recibidas se centran en dos paises de
la regién: Chile y Argentina.

El dossier se constituye a partir de una variedad de
contribuciones, incluyendo principalmente investigaciones
empiricas de naturaleza cualitativa y cuantitativa. Esta base se
enriquece con un articulo de reflexién tedrica, una resefia de
libroy un relato de experiencia que contextualizan, expanden
y profundizan los debates propuestos.
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Aportes de este especial

Los articulos reunidos en este dossier contribuyen a la
sociedad civily al campo de los estudios criticos en discapacidad
regionales en varios sentidos, articulados en torno a tres ejes
principales:

« Deudas de la CDPD y pregnancias capacitistas

El dossier subraya las deudas en la materializacion
de los derechos promovidos por la CDPD, especialmente
los referidos al derecho a la parentalidad y a tener una vida
independiente. Los textos ponen de manifiesto la persistencia
de prejuicios capacitistas de corte individualista y medicalizante
en los dmbitos judicial, médico y familiar. Se evidencia el desafio
existente de promover un trabajo de armonizacion legislativa y
de capacitacién en una perspectiva de la discapacidad basada
en el modelo social en contextos institucionales de salud y
educativosy a la ciudadania en general. En contrapunto, algunos
textos muestran intersticios a estas logicas, destacando el rol
clave que los profesionales de la salud y la educacion pueden
tener como aliados/as en la lucha por el cumplimiento de
derechos formalmente reconocidos y que aun resulta necesario
batallar (inclusive legalmente) para poder ejercerlos.

» Violencias interseccionales y narrativas situadas en
la multiplicidad de puntos de vista

Los articulos muestran las violencias invisibles
(Yupanqui-Concha et al. 2021) que atraviesan la vida de las
personas con discapacidad, las cuales adquieren matices
singulares en la interseccion de género y discapacidad. En este
sentido, los textos demuestran la importancia de oir las voces
situadas de la discapacidad incorporando la multiplicidad de
sus puntos de vista. Esto incluye la indagacién directa a través
de la recuperacion de las experiencia de hombres y mujeres con
discapacidad como asi también aquellas narrativas construidas
sobre las personas con discapacidad en espacios institucionales
(de salud, educativos, juridicos) y en sus entornos familiares.

Estos cruces habilitan la emergencia en las discusiones
de temas histéricamente incomodos (Brovelli & Testa, 2024)
dentro del activismo (como por ejemplo la cuestion del dolor
y el cuerpo en la discapacidad) o tépicos inadvertidos, como
el derecho de mujeres con discapacidad a decidir no ser
madres o el acceso a la informaciéon para el ejercicio de los
derechos sexuales y reproductivos de hombres y mujeres con
discapacidad.

Del mismo modo, los trabajos que componen este
dossier aportan elementos para advertir el cardcter heterogéneo
de la discapacidad y las diferentes experiencias y violencias a
las que expone, especialmente en cruce con la clase social de
pertenencia.

Estos elementos subrayan el valor de la investigacion
social ética y comprometida, como asf también del arte a través
de las narrativas en primera persona, para hacer evidentes
estas formas de opresion, pero también resistencia o agencia, a
menudo invisibilizadas en los debates publicos.

Lejos de ser una potencia Unicamente ligada a lo
cualitativo, el dossier evidencia el aporte fundamental que
brinda la disponibilidad de encuestas especificas a nivel nacional
de condiciones de vida de la poblacién con discapacidad,
como dispositivos que transversalizan la discapacidad a fin de

5

poder observar interseccionalidades. Como correlato de esta

potencia emerge su contracara: todas aquellas situaciones de

vulneracion de derechos que no son percibidas por la falta de

estadisticas oficiales.

« Cuidados y apoyos: la urgencia de una agenda
comun

Los trabajos enfatizan la relevancia de seguir
estableciendo didlogos y agendas comunes entre los
movimientos de la discapacidad y feministas en torno a los
cuidados y apoyos. Estos didlogos son cruciales para la lucha
por la construccion de sistemas de cuidados y apoyos que
incorporen una perspectiva de derechos e interseccional,
promoviendo logicas que busquen la desfamiliarizacion y
desfeminizacion de estas practicas (Venturiello, 2023; ELA,
2025). Es necesario partir de una perspectiva de los cuidados
y apoyos como asuntos publicos. Las agendas deben integrar
las necesidades tanto de aquellas familias en las que se
brindan cuidados y apoyos a nifias, nifos y adolescentes con
discapacidad, como asi también aquellas en las que madres
y padres con discapacidad ofrecen cuidados. Esto incluye la
transformacion de los espacios educativos para ser inclusivos
y accesibles, contemplando la existencia no solo de alumnos/
as con discapacidad, sino también la de madres y padres con
discapacidad que, si no son tenidos en cuenta, experimentan
barreras para poder acompanar a sus hijos/as en el proceso
de aprendizaje y en la vida educativa. lgualmente importante
es la generacion de espacios de promociéon de la vida
independiente para las personas con discapacidad adultas
con necesidades de apoyo.

En conjunto, estos debates deben atravesar
instituciones destinadas a la atencién de personas con
discapacidad y derribar prejuicios y logicas individualizantes
de los cuidados y los apoyos. En particular, deben simplificarse
los procesosdeaccesoalosderechossocialmentereconocidos
y disminuir la excesiva burocratizacion. Asimismo, es urgente
la creacion de servicios de apoyo a los cuidados para madres
y padres con discapacidad, conforme a lo establecido en
el Articulo 23 de la CDPD. Esto es imperativo porque las
barreras que obstaculizan el ejercicio de los cuidados vy
apoyos vulneran las posibilidades de vida de las personas con
discapacidad, como asi también de sus familias, teniendo un
impacto directo en su participacion social y en su calidad de
vida (incluyendo su salud fisica y mental).

En definitiva, los articulos que componen este
numero especial realizan una contribucion significativa
a los estudios criticos en discapacidad en Ameérica
Latina, al concentrarse en la interseccion histéricamente
invisibilizada de género y discapacidad, haciendo foco en
las parentalidades, familias, redes y los cuidados y apoyos.
Al exponer las deudas pendientes de la CDPD, poner de
manifiesto las violencias patriarcales y capacitistas, y visibilizar
la necesidad de la construccion de sistemas de cuidados y
apoyos desde una perspectiva de derechos, este numero
ofrece herramientas tedricas y empiricas esenciales para el
activismo y el disefio de politicas publicas que garanticen las
posibilidades de vida plenay digna, no solo para las personas
con discapacidad, sino también para toda la ciudadania. En
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contextos como el contemporaneo de avance de las derechas  articulo, basado en entrevistas a profesionales de centros en
radicales en toda la region y de ataque a los derechos de las  unalocalidad del Conurbano Bonaerense, revela una paradoja:
personas con discapacidad, de las mujeres y de las diversidades,  mientras las instituciones buscan promover la autonomia y
los trabajos que componen este especial aportan argumentos  mejorar la calidad de vida de las Personas con Discapacidad
solidos para analizar estas dinamicas como el resultado de  (PCD), la nocidn de cuidado permanece tacita, invisibilizada
formas de injusticia y violencia sistémicas y simbdlicas, que vy desligada de sus lineamientos explicitos. Palermo subraya
no se resuelven de modo individual ni aislado, sino a través de  cdmo esta omisidn institucional contrasta con el rol central,
politicas y la transformacién social/cultural. sobrecargado y frecuentemente solitario que asumen las
Los trabajos que componen el dossier familias, y muy especialmente las madres—como principales
Daniela Navarro Ortega en su articulo “Violencias proveedoras de cuidados y apoyos. El andlisis también
de género y desigualdades interseccionales: Mujeres con pone de relieve las dificultades persistentes para acceder a
discapacidad en el entramado familiar y social en Chile’, prestaciones de acompafamiento o asistencia domiciliaria,
aborda la compleja relacién entre género, discapacidad y servicios contemplados en el marco legal argentino, ante la
violencia. Desde una perspectiva interseccional, la autora explicita existencia de reglamentacion en torno a la figura
busca visibilizar una problemdtica escasamente reconocida de asistencia personal reconocida en la CDPD. Ademads,
socialmente. El andlisis, basado en una revisidén critica de se constatan debates internos entre profesionales sobre
fuentes secundarias y en datos provenientes de la IV Encuesta  la propia conceptualizacion del trabajo: si deben priorizar
Nacional de Violencia contra las Mujeres (2020) y el lll Estudio el “acompafamiento” o el “cuidado” explicito. Esta tensién
Nacional de la Discapacidad (2022), demuestra que las refuerzalaidea de que el cuidado queda relegado a una‘carga
mujeres con discapacidad experimentan niveles de violencia — moral”familiar, sin que su dimensién politica sea reconocida y
mas altos, mas graves y mas sostenidos en el tiempo que  asumida plenamente.
aquellas sin discapacidad. El trabajo concluye sefalando que Melissa Hichins-Arismendi, Andrea Rojas, Florencia
la violencia contra estas mujeres no es un fenémeno individual, Herrera, Daniela Mandiola-Godoy, Sebastidan Rebolledo
sino una expresion sistemdtica de opresiones articuladas  Saavedra, Joaquin Sanchez Leyton y Carla Vidal Ramos
entre patriarcado, capacitismo y neoliberalismo, lo que exige en “Cuando la proteccion judicial excluye: Parentalidad,
respuestas transformadoras que superen el enfoque biomédico  discapacidad y derechos humanos en disputa” examinan
y asistencialista tradicional. la compleja y, a menudo, punitiva interaccién entre el
Pilar Cobefas, en “Entre el cuidado y el juego: una  sistema judicial y la parentalidad ejercida por personas con
mirada desde la perspectiva de la hermana de una persona con  discapacidad intelectual en Chile. El estudio, basado en un
discapacidad” comparte un relato de experiencia derivado de  anélisis cualitativo exhaustivo de un caso Unico del sur del
su condicion de familiar de una persona con discapacidad. Bl pais (padres con discapacidad intelectual y sus cuatro hijos,
texto ofrece un andlisis reflexivo y encarnado de la experiencia  en el marco de una causa de proteccion), evidencia que el
de ser hermana vy, simultdneamente, por muchos momentos,  sistema judicial y los programas de intervencion operaron
brindadora de cuidados y apoyos de una persona con desde una ldgica capacitista, que culmind en una prolongada
discapacidadenArgentinaquecreciéenlosafos80y90.Latrama  separacion familiar. Sin embargo, el andlisis identifica un
argumentativa se centra en la sistematizaciéon de memorias de  punto de inflexiéon nodal: la incorporacién al caso de una
su infancia y adolescencia, donde articula las miradas recibidas  ONG de la sociedad civil con experiencia en perspectiva de
en entornos institucionales de salud y educativos y escenarios  derechos y ajustes razonables. El articulo exige la urgente
sociales cotidianos. Posteriormente, analiza escenas especificas  necesidad de capacitacion obligatoria para el personal judicial
de juego entre su hermano y ella. En este marco, argumenta y la construccion de servicios publicos de cuidados y apoyos
que el juego compartido con su hermano funciond como para las parentalidades con discapacidad.
un espacio crucial para compartir un mundo anticapacitista, Jimena Luna-Benavides, Polin Olguin-Rojas y Olivia
posibilitando la construccion de una corporalidad y formas  Grez-Gaete en su investigacion “Ejercicio de la maternidad y
de comunicacion mas diversas que aquellas impuestas por el paternidad de personas con discapacidad, un analisis desde
entorno. Junto a todo el relato, Cobefas desentrafia como estas  la variable educacion’, examinan la maternidad y paternidad
interacciones tempranas condicionaron su mirada sobre la en personas con discapacidad en Chile, considerando el
discapacidad y, posteriormente, su desarrollo profesional como  nivel educativo como eje de andlisis. Mediante un enfoque
investigadora y docente. La profunda conexion emocional y las  mixto, identificaron la asociacion entre el nivel educativo
experiencias negativas que atravesd su hermano en dmbitosde y la condicion de ser madre o padre con discapacidad,
educacion especial (donde recibid etiquetas estigmatizantesy  describiendo la valoracion sobre el acceso a informacion
crueles), sellaron el compromiso de la autora con la lucha porel 'y formaciéon en salud sexual y reproductiva. Las autoras
derecho a la educacion inclusiva, evidenciando el rol aliado que  concluyen que internet es la principal fuente de informacion
las familias y profesionales pueden forjar en la materia. en salud sexual y reproductiva. Asimismo, identificaron
En tanto, Maria Cecilia Palermo en su trabajo barreras fisicas, comunicacionales y actitudinales que limitan
“Nociones sobre los cuidados en instituciones para personas el acceso a informacion y la participacion en la vida escolar
con discapacidad: los roles de profesionales y familias’, desplaza  de los hijos e hijas, evidenciando carencias en el apoyo al
el foco hacia el dmbito de las instituciones en Argentina. Este  ejercicio de la parentalidad.
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Jame Rebolledo-Sanhueza y Caterine Galaz en su
trabajo titulado “Una mirada interseccional sobre la relacion
de las familias y la discapacidad: Narrativas desde experiencias
activistas’, analizan 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 teorfa
de los conocimientos situados las autoras realizaron una co-
construccion de narrativas de vidas sobre las experiencias
de siete activistas por la discapacidad en Chile. A través de
un andlisis tematico se identificaron las tensiones de las
actuaciones familiares desde una perspectiva interseccional
intracategorial, enfatizando en diversos ejes de opresion dentro
de la categoria “discapacidad’, a modo de ejemplo: la posicion
socioeconémica, el género vy la sexualidad. La investigacion
concluye con que las familias de personas con discapacidad
enfrentan presiones capacitistas sin contar con los apoyos
necesarios, lo que favorece practicas de sobreproteccion que
limitan la autonomia. Las narrativas de activistas muestran
como la pobreza, la infantilizacion, el género y la falta de
recursos profundizan estas desigualdades. Aunque este estudio
no se centrd especificamente en lo familiar, sus hallazgos
permiten visibilizar tensiones interseccionales que subrayan la
necesidad de politicas publicas anticapacitistas y de imaginar
formas de vida basadas en la interdependencia méas que en la
autosuficiencia.

Tomas Puentes Ledn en su articulo “Entre cuidados e
in(ter)dependencia. Proyecciones de una adultez entrelazada
de jovenes con discapacidad intelectual y sus familias”analiza la
transicion a la adultez de jovenes con discapacidad intelectual
en Chile. La investigacion analiza las disonancias en sus
proyecciones de futuro entre la familia mediante entrevistas
cualitativas a jovenes con discapacidad, madres, padres y
hermanas/os, desde una perspectiva relacional. Los hallazgos
dan cuenta que las/os jovenes definen la adultez por hitos
amplios como tener pareja, ser responsable de otras personas,
tener trabajo y participar cfvicamente, mientras sus familiares
ponen el acento en la independencia econdémica a través de
la insercion en la vida laboral como el modo de garantizar su
cuidado. Se concluye que esto crea una paradoja donde la
familia obstaculiza aspectos de la adultez que anhela construir.

Daniela Jaure Manzano, Daniela Robles Reyes,
Maximiliano Soto Rojas y German Astroza Gutierrez en su
articulo”Percepciones quetienenlas personas condiscapacidad
intelectual junto a sus familias sobre los derechos sexuales y
reproductivos en los programas de inclusion social de AVANZA
Inclusion” muestran que los talleres de derechos sexuales y
reproductivos de AVANZA Inclusion son valorados tanto por
personas con discapacidad intelectual como por sus familias,
ya que entregan informacion accesible sobre consentimiento,
autocuidado, anticoncepcion, prevencion de violencias y toma
de decisiones afectivo-sexuales. Estos espacios fortalecen
la autonomia y permiten a las personas reconocerse como
sujetas de derechos. Sin embargo, las familias evidencian
tensiones entre el deseo de proteger y el reconocimiento
de la adultez de sus hijos/as, persistiendo practicas de
infantilizacion, sobreproteccién y mitos sobre la sexualidad de
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las personas con DI. Asimismo, se mencionan vulneraciones
provenientes de instituciones de salud, como la sugerencia
de esterilizacién, que contravienen los marcos de derechos
humanos. En conjunto, el estudio sefiala que, aunque los
talleres contribuyen al empoderamiento y la educacion sexual
integral, aun existen barreras socioculturales y estructurales
que limitan el ejercicio pleno de estos derechos. Se destaca
la necesidad de politicas publicas que garanticen educacion
sexual accesible y respetuosa para todas las personas con
discapacidad intelectual.

Marfa Pia Venturiello y Karina Brovelli en “;Quién
le teme al cuidado? Fricciones y didlogos entre los estudios
sociales en discapacidad y los estudios sociales del cuidado”
abordan la histérica y compleja tensién entre estos dos
campos. Ambos surgieron entre los afos 60y 70 de la sinergia
activismo/academia, pero transcurrieron por senderos
separados y confrontantes, generando desconfianza
mutua. La friccién se origina en la concentracién en polos
opuestos de la relacién de cuidado, a menudo vista como
unidireccional. Por un lado, se enfoca en quien presta los
cuidados (denunciando la sobrecarga femenina y la falta de
reconocimiento social y econémico de esta labor). Por otro, se
centra el andlisis en la perspectiva de quien recibe el cuidado
0 la asistencia, buscando evitar lenguajes medicalizantes y
promoviendo el concepto de apoyos tras sufrir vulneraciones
historicas que negaron la plena humanidad de las personas
con discapacidad, propiciando logicas de institucionalizacién
y de avasallamiento de su autonomfa. El articulo brinda una
exégesis precisa de las ideas centrales en disputa. Asi, el texto
pone en cuestion nociones y discusiones centrales de ser
tenidas en cuenta desde la investigacion en el campo de la
discapacidad y de los estudios sociales del cuidado. El camino
para ello es una trama argumentativa guiada por preguntas
profundas e interpelantes (como la del titulo), que examinan
las fricciones para luego construir didlogos. El trabajo
evidencia no sélo la urgencia de construir una agenda comun
que permita promover sistemas de cuidados y apoyos mas
justos, sino la completa posibilidad de hacerlo rompiendo (o
incluso tensionando) dicotomias y limando los resabios de
viejas disputas.

Katalina Rios Melipil, Marfa Paz Sdez Soto , Maria
Jesus Salazar Leal, Tamara Espinoza Ferndndez, Michelle
Lapierre contribuyen con el articulo “Experiencias de mujeres
autistas en el sistema de salud chileno durante el embarazo,
parto y crianza temprana. El estudio analiza las experiencias
de 12 madres autistas en el sistema de salud chileno durante
el embarazo, parto y primeros dos afios de crianza, mediante
entrevistas en profundidad. Los resultados muestran multiples
barreras estructurales y relacionales, incluyendo falta de
acompafnamiento, tiempos de espera excesivos,comunicacion
deficiente y un trato deshumanizado que incluyd episodios
de violencia ginecoldgica. Las participantes también
enfrentaron entornos sensorialmente adversos —ruidos,
luces intensas, olores— que dificultaron su participacion y
bienestar. EI diagnostico tardio emergid como un elemento
central, ya que limitd la autocomprension sensorial vy la
capacidad de anticipar sobrecargas. Ademas, las mujeres
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experimentaron estereotipos que cuestionaban su capacidad
parental y reforzaban expectativas de género rigidas. Junto
con estas barreras, se identificaron factores facilitadores, como
el acompafamiento significativo, la comunicacién clara por
parte de profesionales y pequefas adaptaciones ambientales
que mejoraron su experiencia. Las participantes desplegaron
estrategias de afrontamiento —como enmascaramiento
y busqueda de informacion— que, aunque efectivas en el
corto plazo, trasladaron la carga de accesibilidad hacia ellas. El
estudio concluye que las practicas del sistema de salud siguen
reproduciendo inequidades capacitistas y de género, y que es
necesario avanzar hacia modelos de atencién inclusivos, con
formacién profesional adecuada, ajustes razonables y politicas
que garanticen el ejercicio pleno de los derechos reproductivos.

Marfa Victoria Tiseyra en su articulo “Apenas puedo
conmigo, jvoy a poder con otra persona?” Expectativas de
mujeres con discapacidad motriz y visual frente al ideal de
maternidad” analiza las expectativas de maternidad de 17
mujeres cis y heterosexuales con discapacidad motriz o
visual, de 22 a 38 afnos, residentes en la Regién Metropolitana
de Buenos Aires. A partir de entrevistas en profundidad vy
desde un enfoque biogréfico, el estudio explora cémo estas
mujeres negocian el mandato social de la maternidad frente
a sus propios impedimentos, condiciones socioecondmicas
y experiencias de estigma. Muchas entrevistadas conciben
la maternidad como una meta dificil de alcanzar o imaginar,
debido a temores asociados a riesgos fisicos, transmision
hereditaria de condiciones, falta de solvencia econémica y
representaciones sociales que las consideran inadecuadas para
criar. Los efectos de los impedimentos corporales —como
dificultades para cargar a un bebé— vy la persistencia de un
ideal de maternidad intensiva refuerzan esta percepcion. Las
jovenes priorizan proyectos personales y no siempre conciben
la maternidad como un mandato. Sin embargo, para algunas
participantes la maternidad constituye un deseo activo o un
anhelo a concretar en el futuro, ya sea en el marco de una
pareja o a través de la adopcion. El estudio evidencia cémo el
capacitismo estructura las posibilidades reproductivas y como
las expectativas de las entrevistadas se configuran en tension
entre deseo, limitaciones corporales y normas sociales.

Marfa Eugenia Almeida se ocupa de la resefia del libro
Curvaturas. El dolor nunca tuerce el deseo de Julia Risso Villani:
nos introduce en la propuesta del libro y recorre sus hitos mas
sobresalientes en torna a la despatologizacién y humanizacion
de quienes no se ajustan a la normatividad corporal. La resefa
enciende la curiosidad por el texto, destacando la sutileza de
Julia ala horade narrar la propia experiencia de manera sensible
y critica.
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RESUMEN

Este articulo analiza las multiples formas de violencia que
enfrentan las mujeres con discapacidad en Chile, a través de
una revision critica de fuentes secundarias y del andlisis de
los datos de la IV Encuesta Nacional de Violencia contra las
Mujeres (2020), y el Il Estudio Nacional de la Discapacidad
(2022). Se examinan los factores estructurales que perpetian
su exclusion en diversos dmbitos, como el hogar, el trabajoy la
educacion, evidencidndose que estas mujeres experimentan
niveles mas altos, persistentes y complejos de violencia. Se
concluye que la violencia hacia mujeres con discapacidad
es una manifestacion de opresiones articuladas entre
patriarcado, capacitismo y neoliberalismo, siendo necesarias
respuestas transformadoras e inclusivas.

ABSTRACT

This article analyzes the multiple forms of violence faced by women
with disabilities in Chile, through a critical review of secondary
sources and an analysis of data from the IV National Survey on
Violence Against Women (2020) and the Il National Disability
Study (2022). The findings show that these women experience
higher, more persistent, and more complex levels of violence. The
article examines the structural factors that sustain their exclusion in
various spheres, such as home, work, and education. It concludes
that violence against women with disabilities is a manifestation of
interconnected oppressions -patriarchy, ableism, and neoliberalism-
that demands comprehensive and transformative responses.

I [ Palabras claves ] Discapacidad, género, interseccionalidad,
violencia, desigualdad.

I [ Key Words ] Disability, gender, intersectionality, violence,
inequality.
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Introduccién

Este articulo aborda las multiples formas de violencia
que enfrentan las mujeres con discapacidad en Chile,
buscando visibilizar una problematica que, pese a ciertos
avances recientes, sigue siendo escasamente reconocida en
las politicas publicas, la produccién de conocimiento y los
movimientos sociales. Desde una perspectiva interseccional,
se examinan las relaciones entre género, discapacidad y
otras dimensiones estructurales que configuran experiencias
especificas de desigualdad y exclusién.

El articulo se organiza en seis secciones. Tras esta
introduccion, la Metodologia detalla el enfoque de revision
critica y el andlisis secundario de datos (ENDIDE 2022 y ENVIF-
VCM 2020), incluyendo técnicas descriptivas e inferenciales
OF y, cuando corresponde, prueba exacta de Fisher). Luego,
Perspectivas conceptuales y analiticas, presenta el marco
interseccional y estructural de la violencia de género y
discapacidad. La seccién de Antecedentes en Chile revisa
el marco normativo y programatico vigente, asi como,
brechas de informacion y accesibilidad. A continuacion,
Resultados, integra hallazgos del andlisis de ambas encuestas,
distinguiendo &mbitos (publico, laboral, educativo vy
doméstico) y comparando mujeres con y sin discapacidad.
Finalmente, Conclusiones, discuten implicancias para politica
publica y futuras lineas de investigacion, subrayando la
necesidad de un enfoque interseccional y de derechos.

Metodologia

El andlisis se basa en una revision critica de fuentes
secundarias, incluyendo literatura académica, marcos
normativos nacionales, asi como datos provenientes de la
Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia (MDSF,
2022), y de la IV Encuesta Nacional de Violencia contra las
Mujeres (MMEG, 2020). A través de esta metodologfa, se busca
contribuir al debate sobre la urgencia de politicas publicas
inclusivas y transformadoras que reconozcan y enfrenten las
violencias interseccionales que viven estas mujeres.

La Encuesta Nacional de Discapacidad vy
Dependencia (ENDIDE 2022), desarrollada por el Ministerio
de Desarrollo Social y Familia junto con SENADIS y SENAMA,
empled un diseflo muestral probabilistico, estratificado y
bietapico, basado en el marco de viviendas del precontacto
de la Casen en Pandemia 2020. Su poblacion objetivo
fueron personas de 2 afios y mas que habitan en viviendas
particulares, con tres dominios de estudio: adultos, personas
mayores y nifos/as. El levantamiento alcanzd 35.536 casos
vélidos, representativos de 19,3 millones de personas. La
medicionde ladiscapacidad se fundamentd en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento (CIF) de la OMS y aplicé el
Modelo de Crédito Parcial de Rasch para estimar niveles de
severidad -leve, moderado y severo-, ajustando los resultados
mediante factores de expansion y calibraciéon poblacional
(MDSF, 2022).

La IV Encuesta de Violencia contra la Mujer en el
Ambito de Violencia Intrafamiliar y en Otros Espacios (ENVIF-
VCM), es un estudio cuantitativo que tiene por objetivo
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obtener informacién relevante sobre la magnitud y las
caracterfsticas de la violencia de género que afecta a mujeres
residentes en zonas urbanas del pais, con el fin de orientar
las politicas publicas de prevencion, atencion y control en
esta materia. Se aplicé una encuesta estructurada mediante
tableta a una muestra probabilistica, dirigida a mujeres de 15
anos y mas en las 16 regiones de Chile. El disefAio muestral
fue aleatorio, estratificado por conglomerados y en tres
etapas (polietdpico), considerando como unidad primaria
de muestreo (UMP) la manzana o entidad, como unidad
secundaria (UMS) el hogar, y como unidad terciaria (UMT), la
persona entrevistada (MMEG, 2020).

Para el presente articulo se realizd un andlisis propio
de las bases de datos de la Encuesta Nacional de Discapacidad
y Dependencia (ENDIDE 2022) y de la IV Encuesta de Violencia
contra la Mujer en el Ambito de Violencia Intrafamiliar y en
Otros Espacios (ENVIF-VCM 2020), con el propdsito de explorar
los cruces entre género, discapacidad y violencia. En el caso
de la ENDIDE, el analisis se centré en identificar desigualdades
estructurales que afectan de manera particular y mas intensa
a las mujeres con discapacidad, tales como, las brechas en
educacion, empleo, ingresos y acceso a cuidados. En la
ENVIF-VCM, en tanto, se buscd examinar si existian diferencias
significativas entre mujeres con y sin discapacidad en las
distintas formas de violencia medidas por la encuesta -fisica,
psicoldgica, sexual, econémica y simbdlica-, considerando
ademads la frecuencia y persistencia de estas experiencias.

En el caso de la Encuesta Nacional de Discapacidad
y Dependencia (ENDIDE 2022), se realizd6 un andlisis
metodoldgico de caracter cuantitativo, centrado en el
andlisis descriptivo de datos y el uso de técnicas estadisticas
inferenciales. En  primer lugar, el andlisis descriptivo
permitié caracterizar la situacion de hombres y mujeres
con discapacidad, a partir de variables sociodemograficas,
educativas, laborales y de dependencia, identificando
patrones y desigualdades estructurales. Este andlisis se
efectud sin aplicar factores de expansion, utilizando las cifras
correspondientes a las personas adultas que participaron
efectivamente en el estudio, con el fin de observar tendencias
directas en la muestra. Complementariamente, se aplicd
la Prueba de Independencia de Chi Cuadrado () con un
nivel de significancia de 0,01, con el propdsito de evaluar
la existencia de asociaciones estadisticamente significativas
entre género y otras variables relevantes, como las razones
por las que las personas con discapacidad se encuentran sin
trabajo. Esta combinacion metodolégica permitid no solo
describir las tendencias generales, sino también, detectar
relaciones significativas entre variables, aportando evidencia
empirica sobre las diferencias de género al interior de la
poblacion con discapacidad.

En el caso de la IV Encuesta Nacional de Violencia
contra la Mujer en el Ambito de Violencia Intrafamiliar y
en Otros Espacios (ENVIF-VCM 2020), se realizd un andlisis
cuantitativo de cardcter descriptivo e inferencial, con el
propodsito de explorar las diferencias y semejanzas entre
mujeres con Yy sin discapacidad, en relacion con las diversas
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formas de violencia que experimentan en distintos ambitos
-publico, laboral, educativo y doméstico-.

En una primera etapa, se desarrolld un analisis
descriptivo de frecuencias y porcentajes para dimensionar
la magnitud y caracteristicas de las violencias vividas por
ambos grupos. Posteriormente, se aplicaron pruebas
de independencia de Chi Cuadrado (x°) con un nivel de
significancia del 1% (a = 0,01), con el fin de determinar si las
diferencias observadas entre mujeres con vy sin discapacidad
eran estadisticamente significativas. En aquellos casos en que
mas del 20% de las casillas presentaban valores esperados
menores a Cinco, o existian categorias con respuestas escasas
("no sabe” 0 “no responde”), estas fueron recodificadas como
valores perdidos, reduciendo la tabla a un formato 2x2 para
aplicar la Prueba Exacta de Fisher, garantizando la validez de
los resultados.

Esta metodologia permitié contrastar
empiricamente la existencia de asociaciones significativas
entre la condicién de discapacidad y la exposicion a distintas
formas de violencia, identificando con precisién los espacios
y tipos de violencia en los que las mujeres con discapacidad
se ven mas afectadas.

Con todo, el andlisis de ambas encuestas aporta
evidencia estadistica solida sobre las desigualdades
estructurales y de género, que atraviesan las experiencias
de violencia de las mujeres con discapacidad, en un campo
donde -a la fecha del estudio- no existian informes que
profundizaran en dichas intersecciones.

Perspectivas conceptuales y analiticas

Anivelinternacional, numerosas investigaciones han
demostrado que las mujeres con discapacidad enfrentan una
mayor prevalencia, gravedad y persistencia de violencia en
comparacion con aquellas sin discapacidad, siendo esta una
probleméatica histéricamente invisibilizada tanto en la agenda
publica como en los movimientos sociales. Esta violencia
no solo es mas frecuente, sino que tiende a prolongarse
en el tiempo y a adoptar formas especificas vinculadas a
las condiciones de discapacidad, como el abuso por parte
de cuidadores, el control sobre tratamientos médicos
o tecnologfas de apoyo, y la negacion de la autonomia
personal. Estudios como los de Curry, Hassouneh-Phillips y
Johnston-Silverberg (2001), Barile (2002), Copel (2006), Nixon
(2009) y Arenas (2015), coinciden en sefalar que las mujeres
con discapacidad experimentan niveles significativamente
mas altos de violencia fisica, sexual y psicoldgica. Un dato
especialmente alarmante proviene del Parlamento Europeo
(2004 en Iniesta & Mufoz, 2017), que informd que cerca del
80% de estas mujeres en la regiéon europea ha sido victima
de violencia, presentando un riesgo cuatro veces mayor a ser
victimas de violencia que el de las mujeres sin discapacidad.
Por su parte, Platero (2002) expresa que el riesgo de ser
victimas de violencia es cinco veces mayor para este grupo,
en comparacién con el resto de la poblacién.

También en Estados Unidos, investigaciones como el
National Study on Sexual and Physical Abuse (en Darzins, 2014),
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refuerzan esta tendencia, sefalando que la vulnerabilidad se
asocia a barreras estructurales para defenderse, denunciar, o
incluso, reconocer comportamientos abusivos. En el mismo
pais, Sobsey y Doe (1991) identificaron que casi la mitad de
las mujeres con discapacidad habia sufrido abuso sexual en
mas de diez ocasiones, lo que evidencia no solo la magnitud
del problema, sino también, su sistematicidad.

Debido a la complejidad del fendémeno, diferentes
investigaciones han reconocido la importancia de incorporar
una perspectiva interseccional en el andlisis de las violencias
que enfrentan las mujeres con discapacidad. Esta perspectiva
permite entender que las multiples desigualdades que
las atraviesan -como género, discapacidad, clase, raza o
sexualidad- no actUan de forma aislada ni acumulativa, sino
que se entrecruzan y configuran experiencias especificas de
opresién en contextos particulares. A diferencia del enfoque
de “doble” o “multiple discriminacién’, que suma categorias
de forma aditiva, la interseccionalidad permite analizar como
estas categorfas se articulan estructuralmente para producir
y sostener relaciones de dominacion material, simbdlica e
institucional (Crenshaw, 1991; Platero, 2012; Arenas, 2015).

Este enfoque ha sido clave en los estudios feministas
contemporaneos, al cuestionar las limitaciones de categorias
homogéneas como “mujeres” o “personas con discapacidad”
Autoras como Viveros (2016), Gonzalez (2010) y Arnau (2005)
han subrayado que solo una perspectiva interseccional
permite reconocer la diversidad interna de estos grupos,
visibilizando variables como el tipo de discapacidad, su origen
(congénito o adquirido), la edad de aparicién, la clase social,
la pertenencia a pueblos indigenas o la orientacién sexual,
que influyen en la forma en que se experimentan y enfrentan
las desigualdades (Shakespeare, 1998).

Ademas de su utilidad analitica, la interseccionalidad
plantea una apuesta politica orientada a desmantelar los
regimenes de poder que producen exclusion, tanto en el
ambito institucional como simbdlico. Desde esta mirada,
diversas autoras han insistido en la necesidad de que las
propias mujeres con discapacidad participen activamente en
la produccion de conocimiento, no como objetos de estudio,
sino como sujetas epistémicas y politicas (Arnau, 2005; Morris,
1996; Vernon, 1996). Esta exigencia interpela también a los
movimientos sociales, incluidos el feminismo vy el activismo
por la discapacidad, que han tendido a excluir las voces de
quienes habitan intersecciones multiples de opresién. En este
sentido, autoras como bell hooks (2017), Quie, Butler (1990) y
Lugones (2003), abogan por la construcciéon de alianzas mas
amplias, criticas e inclusivas, que cuestionen quiénes son los
sujetos politicos del cambio social y como se articulan sus
demandas.

Especificamente en cuanto a la violencia de género,
numerosas autoras feministas han sefalado que la violencia
contra las mujeres ha sido tradicionalmente comprendida
desde una ldgica reduccionista, centrada en el nivel
interpersonal o doméstico, lo que ha invisibilizado su caracter
estructural y dificultado un abordaje mas profundo (Osborne,
20071; Lopez, 2011). Desde esta perspectiva critica, la violencia
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de género se entiende, no como una suma de casos individuales,
sino como una expresion sistematica de desigualdad producida
y sostenida por el sistema patriarcal. Amords (2006) afirma que
conceptualizar la violencia implica reconocer una estructura
unificadora -el patriarcado- que articula diversas formas de
dominacion, desde el control simbolico hasta el poder de vida o
muerte, presente en los feminicidios.

Esta violencia estructural, tal como la define Galtung
(1969), se manifiesta cuando las propias estructuras sociales
impiden que ciertas personas o grupos satisfagan sus
necesidades bdsicas, generando dafo sin necesidad de una
agresion directa. A diferencia de la violencia fisica visible, la
estructural estd normalizada y naturalizada en la organizacién
de la sociedad: en la economia, el derecho, la cultura o los
medios de comunicacién (Follegati, 2019; Fernandez & del
Solar, 2019). En este contexto, la violencia se ejerce por omision,
exclusion o distribucion desigual de poder y recursos, afectando
especialmente a las mujeres a través de la precarizacion, la
deslegitimacién de sus saberes o la infrarrepresentacién politica
y cientifica (Espinar, 2007; Alcafiz, 2015).

Complementariamente, la nocion de
interseccionalidad, propuesta por Crenshaw (1991), permite
profundizar esta comprension estructural de las violencias. La
autora plantea que las violencias no se experimentan de forma
aislada segun género, raza, clase o discapacidad, sino que estas
dimensiones se entrecruzan produciendo formas especificas
de subordinacién. Asi, mujeres negras, pobres, migrantes o con
discapacidad, enfrentan barreras multiples y simultdneas que
las colocan en una situacion de vulnerabilidad diferencial. Esta
interseccionalidad implica considerar no solo la acumulacion
de desigualdades, sino la interaccién dindmica entre sistemas
de opresiéon que se refuerzan mutuamente (Hill Collins, 2016;
Viveros, 2016).

En América Latina, autoras como Segato (2023) han
profundizado en cémo estas formas de violencia se naturalizan
a través de una moral patriarcal que organiza jerdrquicamente
la vida social, legitimando la usurpacién de poder sobre los
cuerpos y vidas de las mujeres. Esta violencia moral, simbdlica
y estructural se manifiesta en prdacticas cotidianas que, aunque
no siempre sean identificadas como violentas, reproducen el
sometimiento de las mujeres en todos los &mbitos: econémico,
afectivo, sexual, profesional y politico.

Con todo, el enfoque estructural e interseccional de la
violencia de género desplaza el andlisis desde el plano individual
al sistémico, permitiendo visibilizar como las desigualdades se
producen y sostienen en las estructuras sociales, y como se
agravan cuando interactlan distintas formas de opresion.

En este sentido, diversas autoras han advertido sobre el
acoplamiento del neoliberalismo con el patriarcado (Lagarde,
2005; Follegati,2019) y con el capacitismo (Ferreira & Cano, 2021),
lo que genera formas especificas de opresion hacia las mujeres
con discapacidad. El neoliberalismo intensifica la precariedad
laboral, la privatizacién de servicios y la mercantilizacién del
cuerpo femenino (Follegati, 2019), mientras que el capacitismo
-entendido como la estigmatizacion de la discapacidad desde
una norma corporal hegemaénica (Chouinard, 1997)- refuerza la
exclusion social (Ferreira & Cano, 2021; Barton, 1998; Wolbring,
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2008).

Esta interseccion produce una violencia estructural
que posiciona a las mujeres con discapacidad en condiciones
desventajosas (Arnau, 2005; Garcia & de Miguel, 2013). En
este contexto, se enfrentan a mayor pobreza, dependencia
y menores oportunidades educativas, laborales y de salud
(OMS, 2011; Gomiz, 2017; CERMI, 2022). A nivel corporal, esta
desigualdad se agudiza por la negacién de su sexualidad y
capacidad reproductiva (Franco et al, 2018; Gomiz, 2017), en
el contexto de un sistema que desvaloriza lo reproductivo y
refuerza roles de cuidado impuestos (Lagarde, 2005).

Desde una mirada interseccional, autores como
Arnau (2013) y Mbembe (2003) advierten que la violencia
hacia estas mujeres no es aislada, sino producida por
estructuras patriarcales, neoliberales, capacitistas y coloniales.
Asi, la exclusién que enfrentan constituye una forma de
violencia estructural (LaParra & Tortosa, 2003; Espinar, 2007),
que no solo invisibiliza sus derechos, sino que sostiene
condiciones que perpettan la violencia interpersonal (Mays,
2006; Gomiz, 2017; CERMI, 2022).

Al mismo tiempo, las mujeres con discapacidad
son muchas veces victimas de violencia cultural que se
arraiga en una discriminacion interseccional que combina
estigmas de género y discapacidad, reforzando imaginarios
que las perciben como asexuadas, improductivas, inmaduras
y dependientes (Gomiz, 2017; Finn & Asch, 1988; Iniesta
& Mufoz, 2017). Esta construccién simbdlica perpetia
su invisibilidad, limita su participacion social y afecta su
autoestima (Gonzélez, 2010; Cruz, 2004). Mitos como la
deshumanizacion, la indefension o la insensibilidad al dolor,
legitiman la violencia contra ellas y reducen su gravedad
social (Gomiz, 2017).

Estas creencias, ademds de infantilizarlas y subvalorar
su capacidad de decisién, especialmente en cuanto a su
sexualidad y reproduccion (Casas et al, 2016), configuran
una violencia simbdlica que aumenta su exposicion al abuso
y dificulta su defensa (Smith, 2002; Copel, 2006; Iglesias,
2012). Asi, la discriminacion cultural opera como una forma
persistente de violencia que incide en su autoimagen,
autonomia y riesgo de victimizacion (Morris, 1991; Gomiz,
2017).

A nivel disciplinario, las mujeres con discapacidad
enfrentan una forma especifica de violencia que restringe
su participacion social, limita el ejercicio de sus derechos y
configura sus subjetividades desde la exclusion (Federacién
de Mujeres Progresistas, 2020; Gomiz, 2017). Esta violencia
se manifiesta no solo en la falta de accesibilidad a recursos y
servicios, sinotambién, en la vigilancia constante, los estigmas
y el control normativo que definen qué vidas merecen ser
vividas y bajo qué condiciones (Foucault, 1975; CERMI, 2022).

Tal como sefiala Gomiz (2017), estas mujeres son
sistematicamente infantilizadas, medicalizadas y excluidas
del dmbito politico, siendo tratadas como ciudadanas de
segundo orden. Las barreras materiales (como la falta de
apoyos, accesos O recursos econdomicos) se entrelazan con
barreras simbdlicas que deslegitiman sus relatos, socavan
su credibilidad y naturalizan su subordinacion (CERMI,
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2022; Gonzélez, 2010). Este entramado produce una forma
de disciplinamiento moral que regula sus cuerpos, tiempos,
decisiones y conductas, imponiendo normas que ellas mismas
llegan a interiorizar, dificultando su agencia frente a la violencia
(Gomiz, 2017).

En linea con lo anterior, se evidencian entre las
mujeres con discapacidad, procesos de subjetivacion marcados
por un disciplinamiento de género capacitista que incide en
su autoestima, autonomia y percepcién de si mismas. La
negacion de su identidad como mujeres, el predominio de
estereotipos negativos y la exclusion de los cdnones estéticos
y sociales dominantes, contribuyen a una autovaloracion
disminuida y a su invisibilizacion como sujetas de derechos
(Gomiz, 2017). Estas formas de subordinacion se articulan
con la falta de reconocimiento de sus derechos sexuales y
reproductivos, asi como, con la infantilizacién, medicalizacion
e institucionalizacién forzada, acciones que refuerzan su
dependencia y vulnerabilidad (Gomiz, 2017; Gonzélez, 2010;
Arenas, 2015).

Todas las condiciones desiguales anteriormente
mencionadas, se traducen -a nivel interpersonal- en multiples
formas de violencia: desde la violencia fisica, psicoldgica, sexual
y patrimonial, hasta expresiones mas especificas como la
esterilizacion forzada, la administracion indebida de farmacos,
el confinamiento, el abandono en cuidados esenciales o la
negacion de la capacidad juridica (Gomiz, 2017; Iniesta &
Murnoz, 2017; Casas et al, 2016). Estas violencias, muchas
veces invisibles o naturalizadas, se intensifican en contextos
de dependencia econdémica o funcional, lo que dificulta las
denuncias y profundiza el aislamiento (Federacion de Mujeres
Progresistas, 2020; Nixon, 2009; Ojeda et al., 2020).

Asimismo, se advierte un mayor riesgo de abuso
por parte de personas del entorno cercano o de instituciones
de atencion, como cuidadores/as, médicos, conductores
de transporte, entre otros, quienes pueden ejercer violencia
emocional, fisica o sexual, aprovechando su posicién de poder
(Gonzdlez, 2010; Darzins, 2014). Estas violencias, lejos de ser
eventos aislados, forman parte de una estructura sistematica
que restringe el ejercicio de derechos y reproduce una
ciudadania de segundo orden (Gomiz, 2017; CERMI, 2022).
Adema3s, algunas situaciones de violencia -como la violencia
sexual o de pareja- pueden ser, a su vez, causas de discapacidad
(Gomiz, 2017; Federacion de Mujeres Progresistas, 2020).

En definitiva, las violencias vividas por mujeres con
discapacidad no solo son mas frecuentes, sino también, mas
diversas y complejas, resultado de la interseccién entre género,
discapacidad y otras condiciones sociales, que legitiman
practicas de control sobre sus cuerpos y decisiones, limitando
su autonomiay el acceso a una vida digna e independiente.

Particularmente, desde la «critica feminista de
la discapacidad, se ha cuestionado el modelo médico
predominante, proponiendo una comprensién social 'y
cultural de la discapacidad como fenémeno estructuralmente
producido y no meramente individual. Desde esta perspectiva,
las académicas feministas han subrayado que las experiencias
de las personas con discapacidad estdn atravesadas por
relaciones de poder, desigualdad y exclusion social (Balza,
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2011).

Al incorporar la interseccionalidad, esta corriente
analitica evidencid cémo la discapacidad se entrecruza con
categorias como género, clase, raza o sexualidad, configurando
formas especificas de opresion. Asimismo, reivindico laagencia
y la voz de las personas con discapacidad, proponiendo un
desplazamiento desde enfoquesasistencialistashaciamodelos
centrados en la autonomia, los derechos y el empoderamiento
(Balza, 2011). En esta linea, Garland-Thomson (2005) plantea
que la inclusion de la discapacidad en los anélisis feministas
enriquece debates sobre la corporalidad, la estética, la politica
del cuidado, la ideologia de la normalidad y las tensiones
éticas asociadas al cuerpo vy la reproduccion, aportando una
mirada mas compleja sobre la construccion social del género
y la diferencia.

Hillyer (1993) complementa esta vision al destacar
que el feminismo de la discapacidad invita a reconocer tanto
la fortaleza como la vulnerabilidad del cuerpo, desafiando
la narrativa del heroismo o la superacion individual y
reivindicando la diversidad de experiencias humanas.

En el contexto iberoamericano, Lépez (2023) observa
que las investigaciones feministas sobre discapacidad se han
enfocado, principalmente, en las formas de opresion y en
la encarnacién de las experiencias de las mujeres diverso-
funcionales, cuestionando con menor fuerza el caracter
hegemdnico y normalizador del sujeto del feminismo. La
autora sostiene que la herencia colonial y capacitista aun
permea los imaginarios sociales, situando la discapacidad y el
género en un plano de desventaja estructural. Ademas, sefiala
que los Estudios Feministas de la Discapacidad en la regién
contindan centrados en la defensa de los derechos sexuales
y reproductivos, pero enfrentan el desafio de profundizar
en debates sobre el control del cuerpo, la maternidad vy
las tecnologias biomédicas, asi como, en la necesidad de
transformaciones sociales y epistemoldgicas que garanticen
la vida plena de todas las personas, independientemente de
sus capacidades.

Antecedentes en Chile

En el caso de Chile, a pesar de la evidencia
internacional existente, persiste una alarmante falta de
informacion oficial sobre la violencia hacia mujeres con
discapacidad. Asi, por ejemplo, la Encuesta Nacional sobre
Discapacidad y Dependencia (ENDIDE) no incluye indicadores
sobre violencia de género, y los informes del Circuito
Intersectorial del Femicidio tampoco desagregan sus datos
segundiscapacidad (MMEG, 2024),a pesarde quelaley21.212
(2020) reconoce esta condicién como agravante en casos de
femicidio. Esta ausencia de datos limita gravemente el disefio
de politicas publicas eficaces, como advierten Poblete (2016)
y Pino y Rodriguez (2017), y se inscribe en una tendencia mas
amplia en América Latina (Gonzalez, 2010; CERMI, 2022).

Una excepcidn parcial a esta omision es la IV
Encuesta Nacional de Violencia contra las Mujeres (MMEG,
2020), que por primera vez incorporé la variable discapacidad
en la caracterizacién de las encuestadas. No obstante,
el instrumento no garantizé condiciones adecuadas de
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accesibilidad, lo que afecta la representatividad de la muestra
y, por tanto, la confiabilidad de los resultados. Aun asi, esta
encuesta constituye una fuente valiosa para iniciar un analisis
exploratorio de las violencias que enfrentan las mujeres con
discapacidad en el pafs.

En cuanto a las legislaciones existentes en materia
de violencia de género en Chile, estas han experimentado
una evolucion significativa en las ultimas décadas, transitando
desde una visién centrada en la violencia intrafamiliar hacia
un enfoque mds amplio que reconoce las multiples formas
en que se manifiesta la violencia contra las mujeres en
distintos dmbitos. Sin embargo, el abordaje de la diversidad -y
particularmente de la discapacidad- sigue siendo limitado y, en
muchos casos, periférico.

Una de las leyes mas relevantes en esta materia es la
Ley N.2 20.066 sobre violencia intrafamiliar, que reemplazé a
la Ley N.° 19.325, y que busca prevenir, sancionar y erradicar
la violencia dentro del nucleo familiar. Esta normativa incluye
expresamente los actos de violencia ejercidos contra personas
con discapacidad por parte de cualquier integrante del grupo
familiar, reconociendo la especial vulnerabilidad de este
grupo. Ademads, el articulo 7 establece que el tribunal deberd
otorgar especial proteccién en casos donde la victima sea una
persona con discapacidad, esté embarazada o se encuentre
en condiciones que aumenten su vulnerabilidad. Aun asi, la
ley restringe su alcance al espacio doméstico, sin contemplar
otras formas de violencia estructural, simbdlica o institucional
que puedan afectar a las mujeres con discapacidad en otros
ambitos como el laboral, educativo o comunitario.

Una ampliacién importante en esta linea, la constituye
la recientemente aprobada Ley sobre el Derecho de las Mujeres
a una Vida Libre de Violencia (Ley N° 21.675), que reconoce que
la violencia de género no se limita al ambito privado, sino que
permea todos los espacios de la vida social. Esta ley establece
mecanismos para prevenir, sancionar y erradicar la violencia
contra las mujeres, tanto en el dmbito publico como privado,
y subraya la importancia de la articulaciéon intersectorial para
la atencion y proteccién de victimas. Asimismo, incorpora
una mencion explicita a la violencia ejercida hacia mujeres
en situaciones de vulnerabilidad, incluyendo a personas con
discapacidad, nifos, nifias, adolescentes y personas mayores.
Aunque esta inclusién es un avance, aun es necesario
robustecer los marcos normativos con medidas concretas que
consideren la especificidad de la discapacidad en el disefio de
acciones preventivas y sancionatorias.

En 2020 se promulgd la Ley No 21.212, conocida
como “Ley Gabriela’, que reformula el tipo penal de femicidio,
amplidandolo mas alld del vinculo conyugal o de convivencia.
Estaley tipificacomo femicidio todo homicidio cometido contra
una mujer por razones de género, lo que incluye situaciones
de subordinacion, discriminacién o violencia estructural. Entre
las razones de género consideradas se encuentran la negativa
a establecer relaciones sentimentales, el ejercicio del trabajo
sexual, la identidad u orientacion sexual, y otras formas de
opresion vinculadas a relaciones de poder. Esta normativa
incorpora, en cierta medida, una perspectiva interseccional al
visibilizar variables que cruzan y profundizan la desigualdad.
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También reconoce como agravantes, condiciones como
el embarazo, la minorfa de edad, la vejez y la situacion de
discapacidad. Sin embargo, deja fuera otras condiciones
estructurales de vulnerabilidad, como la pertenencia a
pueblos originarios o la dependencia econdémica.

A pesar de estos avances, diversas normativas
relacionadas con violencia de género, no incluyen referencias
explicitas a la discapacidad, ni tampoco mecanismos
diferenciados para abordar la violencia hacia este colectivo. Es
el caso de leyes como la N.2 20.005 sobre acoso sexual, la N.°
20.507 sobre trata de personas y trafico ilicito de migrantes, la
N.2 20.607 sobre acoso laboral, o la N.° 21.153 que sanciona
el acoso sexual en espacios publicos. La omisidon de esta
variable reproduce la invisibilidad histérica de las mujeres con
discapacidad en las politicas publicas, y dificulta la generacién
de respuestas especificas a sus experiencias de violencia.

En sintesis, aunque el marco normativo chileno ha
avanzado progresivamente hacia una comprensidon mas
amplia de la violencia de género, el abordaje de la diversidad y,
en particular, de la discapacidad, continta siendo insuficiente.
Por su parte, las politicas publicas chilenas han incorporado
de forma parcial la perspectiva de discapacidad en materia
de género y violencia. EI IV Plan Nacional de Igualdad entre
Mujeres y Hombres (MMEG, 2018), alude a la discapacidad en
la participacion politicay en el acceso a cuidados, mientras que
el Plan Nacional de Accién contra la Violencia hacia las Mujeres
2021-2030 declara un enfoque interseccional, pero solo
contempla acciones puntuales hacia ciertos colectivos, como
mujeres migrantes o con discapacidad auditiva. En salud, si
bien existen lineamientos generales de atencion a la violencia
(MINSAL, 2017), las orientaciones especificas para la atencién
a mujeres con discapacidad victimas de violencia provienen
de SENADIS (2019), constituyendo recomendaciones para
una atencion inclusiva y para la comunicacion accesible.

Existen colaboraciones interinstitucionales, como
el convenio entre SENADIS, SERNAMEG y MMEG (Gobierno
de Chile, 2022), con acciones educativas y de difusion de
derechos. Iniciativas como la Casa de la Mujer Sorda o el
Programa Mujer, Sexualidad y Maternidad incorporan criterios
de accesibilidad y atencién diferenciada. Sin embargo, estas
acciones suelen ejecutarse via fondos concursables (como
FONAPI, EDLI o Trénsito a la Vida Independiente), lo que limita
su cobertura y sostenibilidad.

En el dmbito judicial, se han desarrollado protocolos,
capacitaciones, intérpretes en lengua de sefas, y mejoras
en el acceso, mediante alianzas entre SENADIS, el Ministerio
Publico y las Corporaciones de Asistencia Judicial (Gobierno
de Chile, 2022). A pesar de estos avances, persisten brechas
estructurales: muchas normativas sobre violencia no abordan
la discapacidad (Lampert, 2019), y no se cuenta con una
politica publica estable y transversal que garantice los
derechos de las mujeres con discapacidad. Como sefalan
Pino y Rodriguez (2017), en Chile hay una precariedad en la
incorporacion del género en las politicas de discapacidad y
una ausencia de la discapacidad en las politicas de género.

Lo anterior, se despliega en un contexto en el que ha
tenido alta relevancia la Teleton, evento que surge en Estados
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Unidos en la década de 1950 como un género televisivo
orientado a recaudar fondos para causas benéficas, mediante
colectas publicas y transmisiones prolongadas (Ferrante y Testa,
2023).

En 1966, este formato se vinculd directamente con
la discapacidad gracias a la popularidad de la Teletén del Dia
del Trabajo, conducida por Jerry Lewis, destinada a apoyar a
la Asociacion de Distrofia Muscular. Dicho enfoque consolidé
una representacion de la discapacidad desde la caridad,
retratdndola como una tragedia individual que debia superarse
para alcanzar la “normalidad’, apelando a la lastima como
estrategia para fomentar donaciones (Ferrante & Testa, 2023).

Enrespuesta,desde 1972 el colectivo Disablesin Action
comenzo a protestar contra estas narrativas, denunciando que
el programa promovia una imagen degradante de las personas
con discapacidad, al insinuar que sus vidas carecian de dignidad
y necesitaban ser “curadas” por quienes no tenfan discapacidad
(Ferrante y Testa, 2023). En América Latina, movimientos
similares surgieron en los afos setenta en Uruguay, Chile y
Argentina, aunque fueron reprimidos durante las dictaduras
militares (Wacquant, 2011, en Ferrante & Testa, 2023).

En Chile, la Teletén se instaurd en 1978 bajo la
dictadura de Augusto Pinochet, convirtiéndose en la primera
del continente. Este evento se erigi® como simbolo del
neoliberalismo, promoviendo valores asociados a la caridad en
un contexto de represion y violencia estatal (Ferrante & Testa,
2023; Pino & Ramirez, 2023).

Frente a la crisis social, la campana apeld a la “unidad
nacional”como unaformade disimular el descontentoy generar
cohesion social, instrumentalizando valores humanistas como
la solidaridad y la fraternidad para encubrir la fractura del tejido
social (Pino & Ramirez, 2023).

Desde los afios 70 han surgido criticas y movimientos
sociales que rechazan este enfoque, demandando un modelo
de derechos. En Chile, colectivas como Circulo Emancipador de
Mujeres y Nifias con Discapacidad (CIMUNIDIS), la Fundacién
Nellie Zabel, el Movimiento Feminista por la Accesibilidad
Universal (FEMACU), entre otras, han impulsado acciones de
incidencia politica, informes sombray demandas por protocolos
especificos ante violencias (Moreno et al,, 2020; CIMUNIDIS y
ANUSSAM, 2020, 2021).

Sin embargo, la Teleton mantiene amplio respaldo,
adaptando sus discursos hacia una inclusién discursiva, sin
modificar su légica caritativa (Ferrante & Testa, 2023; Ferrante,
Pino & Vera, 2023).

En este escenario, la persistencia de discursos
caritativos como los promovidos por la Teletén se entrelaza con
la ausencia de politicas publicas robustas y con la reproduccion
de imaginarios capacitistas, configurando un entramado
estructural de violencia simbdlica y material hacia las mujeres
con discapacidad. La combinacién entre neoliberalismo,
patriarcado y capacitismo, no solo produce exclusién, sino que
legitima una ciudadania subordinada, donde la dependencia,
la infantilizaciéon y la medicalizacion se naturalizan como
condiciones inherentes a la discapacidad.

La tension entre el enfoque asistencialista y el
paradigma de derechos revela una disputa cultural y politica
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aun abierta en Chile: mientras los movimientos de mujeres
con discapacidad exigen autonomfa, reconocimiento vy
participacion, las practicas institucionales y medidticas
contintan reforzando representaciones de vulnerabilidad y
agradecimiento pasivo. Como advierten Arnau (2005), Gomiz
(2017) y Ferreira y Cano (2021), esta contradiccion evidencia
que las violencias contra las mujeres con discapacidad
no pueden comprenderse ni enfrentarse sin un analisis
interseccional y estructural, que cuestione los sistemas que
las producen.

Resultados

Con el objetivo de aportar a la generacion y difusion
de informacion sobre las violencias que experimentan
las mujeres con discapacidad en Chile, se ha realizado un
andlisis propio de la base de datos de la IV Encuesta Nacional
de Violencia contra las Mujeres (MMEG, 2020), buscando
identificar si existen diferencias significativas en los niveles
de violencia segun la condicién de discapacidad. Este
andlisis se ha complementado con el andlisis de algunas
variables medidas en la Encuesta Nacional de Discapacidad
y Dependencia (2022), vinculadas con desigualdades de
género que afectan a las mujeres con discapacidad.

LaEncuestaNacional de Discapacidady Dependencia
(2022) revela una marcada brecha de género en la prevalencia
de discapacidad en Chile, evidenciando que las mujeres
concentran el 63,5% del total de personas en esta situacion. En
términos proporcionales, mas de una de cada cinco mujeres
adultas (21,9%) presenta algun tipo de discapacidad, cifra
que contrasta con el 13,1% registrado en los hombres. Esta
diferencia se acentula al observar los casos de discapacidad
severa, donde el 14,6% de las mujeres se encuentra en esta
condicion, frente a solo el 8% de los hombres (MDSF, 2022).

A medida que las mujeres envejecen, su situacion
de discapacidad se vuelve mas compleja, profundizdndose
las brechas de género observadas en etapas anteriores. En
el grupo de 60 afos y mas, la prevalencia de discapacidad
alcanza un 37,8% entre las mujeres, frente a un 26,2% entre
los hombres (MDSF, 2022), lo que evidencia una diferencia
sustantiva asociada al envejecimiento y al género. Este
aumento sostenido con la edad refleja no solo factores
bioldgicos, sino  también, desigualdades estructurales
acumuladas a lo largo del ciclo de vida, como las brechas
en acceso a salud, educacién, empleo y cuidados. La
convergencia entre género, edad y nivel socioeconémico
muestra asi la necesidad de analizar la discapacidad desde
una perspectiva interseccional, capaz de visibilizar cémo
las desigualdades sociales, econémicas y generacionales se
refuerzan mutuamente, configurando mayores niveles de
vulnerabilidad y dependencia en las mujeres mayores con
discapacidad.

Estos datos no solo ponen de manifiesto la
desigual carga de la discapacidad entre mujeres y hombres,
sino que también, evidencian la interaccion de factores
socioeconémicos que agravan la situacion. La prevalencia
aumenta de manera significativa en los sectores mds
vulnerables, alcanzando un 21,9% en el quintil de menores
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ingresos, en comparacion con un 13,5% en el quintil de mayores
recursos (MDSF, 2022). Esto refleja cémo las condiciones de
pobreza, el acceso limitado a servicios de salud y rehabilitacion,
y la mayor exposicion a factores de riesgo, contribuyen a una
incidencia mas alta de discapacidad, especialmente, entre
mujeres en contextos de desigualdad estructural.

La dependencia funcional -entendida como
la necesidad de asistencia de otra persona para realizar
actividades bésicas o instrumentales de la vida diaria- también
presenta una marcada desigualdad de género. El 12,4% de
las mujeres con discapacidad se encuentra en esta situacion,
frente al 7,1% de los hombres, lo que implica que ellas no
solo enfrentan una mayor prevalencia de discapacidad, sino
también, mayores niveles de dependencia (MDSF, 2022). Esta
condicién incrementa su vulnerabilidad y limita de manera
mas significativa su autonomfa, su participacion social y sus
oportunidades de acceso al empleo y la educacion.

A esta realidad se suma que el trabajo de cuidados,
esencial para sostener la vida de las personas en situacion de
dependencia, recae mayoritariamente en las mujeres: el 69,9%
de las personas cuidadoras son mujeres, pero solo un 3,6% de
ellas recibe unaremuneracién por esta labor. Esta cifra evidencia
un fendmeno de “feminizacién de los cuidados” caracterizado
por la concentracion de estas tareas en manos de mujeres y su
frecuente invisibilizacion econdmica y social.

En el dmbito laboral, las brechas de género también
se reproducen. La participacion laboral de las mujeres con
discapacidad alcanza un 39,7%, mientras que en los hombres
con discapacidad llega al 51,1%. Ademads, el ingreso promedio
mensual de las mujeres con discapacidad es significativamente
menor que el de los hombres con discapacidad, perpetuando
la brecha salarial por género y condicién.

A pesar de la profunda desigualdad estructural que
enfrentan, los datos muestran que las mujeres con discapacidad
alcanzan, en promedio, méas afos de escolaridad que los
hombres en la misma situacién, tanto en casos de discapacidad
leve como severa. Este indicador sugiere un esfuerzo sostenido
por acceder y mantenerse en el sistema educativo, aun en
contextos de barreras fisicas, sociales y culturales. Sin embargo,
este mayor capital educativo no se traduce en una inserciéon
laboral mas amplia ni en mejores niveles de ingresos, lo que
revela la persistencia de mecanismos de exclusiéon en el
mercado de trabajo que operan mas alla del nivel de formacion
alcanzado.

La desconexién entre educacién e inclusion laboral se
ve reforzada por la sobrerrepresentacion femenina en las tareas
domésticas y de cuidado no remuneradas. Entre las razones
autodeclaradas para no participar en el mercado laboral,
el 13,8% de las mujeres con discapacidad sefala dedicarse
a labores del hogar, frente a apenas el 0,3% de los hombres.
Asimismo, un 8,2% declara dedicarse al cuidado de otras
personas, en comparacion con solo un 1% de los hombres.
Estas cifras reflejan cémo las responsabilidades de cuidado
-asignadas de manera desigual por razones de género- limitan
la disponibilidad de tiempo, la posibilidad de aceptar empleos
formalesy la continuidad de la trayectoria laboral de las mujeres
con discapacidad.
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Junto con las brechas ya mencionadas, los datos
evidencian que un 18,5% de las mujeres con discapacidad,
declara haber experimentado discriminacién por razones
de género, cifra que contrasta fuertemente con el 3,5%
reportado por los hombres con discapacidad. Esta diferencia
muestra como, en el caso de las mujeres, la discriminacion
no se limita a la condicién de discapacidad, sino que se ve
amplificada por su identidad de género.

En cuanto a la violencia experimentada por las
mujeres con discapacidad, en comparacién con las mujeres
sin discapacidad, el andlisis propio de la base de datos de
la IV Encuesta Nacional de Violencia contra la Mujer en el
ambito de Violencia Intrafamiliar y otros espacios (ENVIF)
(MMEG, 2020) , que por primera vez incorporé la variable
discapacidad, permite identificar diferencias importantes
en los niveles y tipos de violencia que experimentan las
mujeres con discapacidad en comparacion con aquellas
sin discapacidad. Este ejercicio comparativo evidencia
desigualdades persistentes y, en muchos casos, significativas,
en funcién de la discapacidad, especialmente en contextos
donde predominan relaciones de cercania, subordinacion o
dependencia.

En el espacio publico, si bien en varios tipos de
violencia los porcentajes son similares entre ambos grupos,
se constatan diferencias que merecen atencion. Por ejemplo,
el 22,4% de las mujeres con discapacidad manifestd haber
sido objeto de ofensas o frases denigrantes de caracter
sexual por el hecho de ser mujeres, frente al 28,5% de las
mujeres sin discapacidad. En este caso, las mujeres sin
discapacidad muestran una mayor exposicion a este tipo de
violencia simbodlica, lo que podria estar asociado a una mayor
presencia o circulacién en dichos espacios y con una mayor
concordancia con los estereotipos de género dominantes en
la sociedad.

No obstante, al analizar las agresiones fisicas,
el panorama se invierte: el 11,4% de las mujeres con
discapacidad reporté haber sido agredida fisicamente en el
espacio publico, en comparacion con un 8,4% de mujeres sin
discapacidad, evidenciando una mayor exposicion a violencia
fisica directa en este grupo.

En cuanto a las formas de violencia sexual, como
tocamientos sin consentimiento (14,6% en mujeres con
discapacidad y 156% en mujeres sin discapacidad) vy
coercion sexual (4,5% frente a 3,4%), los niveles son similares
y no presentan diferencias estadisticamente significativas,
lo que revela que estas agresiones sexuales afectan de
forma transversal a las mujeres, independientemente de su
condicion.

El &mbito laboral, en cambio, muestra una brecha
mads pronunciada en la experiencia de violencia. En primer
lugar, la insercion laboral es menor entre las mujeres con
discapacidad: el 15,2% declaré no haber trabajado nunca,
frente al 11% del grupo sin discapacidad. Esta exclusion
estructural ya constituye una forma de desigualdad, que
se agrava por las condiciones de vulnerabilidad dentro del
trabajo. El 153% de las mujeres con discapacidad indico
haber sido ofendida o denigrada por su género por parte de



Navarro, D. (2025). Palimpsesto, 15(27), 10-23.

un/ajefe/a o companero/a de trabajo, mientras que el 14,1% de
las mujeres sin discapacidad reporté experiencias similares. Si
bien, la diferencia es pequefa, es estadisticamente significativa.
Al mismo tiempo, las agresiones fisicas en el lugar de trabajo
afectanal 3,2% delas mujeres con discapacidad, una proporcién
considerablemente mayor que el 1,8% registrado entre las
mujeres sin discapacidad. Esta diferencia no solo evidencia una
mayor exposicion a situaciones de violencia fisica por parte de
este grupo, sino que también, pone de relieve las condiciones
de vulnerabilidad y desproteccion que persisten en el entorno
laboral.

En el caso de los tocamientos no consentidos, el 4,4%
de las mujeres con discapacidad declaré haberlos sufrido, en
comparacion con el 2,6% de las mujeres sin discapacidad. Este
dato evidencia una mayor exposicién a formas de violencia
sexual que, aungue a menudo minimizadas o naturalizadasenel
entorno laboral, constituyen graves vulneraciones de derechos
y atentan directamente contra la dignidad e integridad de las
trabajadoras.

De forma aun mds alarmante, un 2,4% de las mujeres
con discapacidad sefiald haber sido obligada a mantener
relaciones sexuales por parte de un/a jefe/a o compafero/a
de trabajo, mas del doble del 0,9% registrado en las mujeres
sin discapacidad. Esta situacion implica no solo una agresion
sexual, sino también, un abuso de poder agravado por la
posicion jerdrquica o de autoridad de la persona agresora,
lo que puede dificultar la denuncia y aumentar el riesgo de
represalias o pérdida del empleo.

Estas cifras confirman la existencia de un patrén de
violencia masintensoy complejo que enfrentan las mujeres con
discapacidad en los espacios laborales, donde se entrelazan de
manera simultdnea la discriminacion de género, el capacitismo
y las relaciones de poder desiguales. En este contexto, la
discapacidad puede ser percibida por los agresores como
un factor de vulnerabilidad explotable, reforzando un clima
de impunidad y silenciamiento. Esto subraya la urgencia de
politicas laborales con enfoque interseccional, que fortalezcan
los mecanismos de prevencién, denuncia y reparacion, asi
como, la necesidad de un cambio cultural profundo para
erradicar estas practicas.

El espacio educativo también reproduce estas
desigualdades. Un 10,3% de las mujeres con discapacidad
reportd haber sido ofendida o menospreciada por su género,
en comparacién con un 9,9% de las mujeres sin discapacidad.
En cuanto a agresiones fisicas, un 9,5% del primer grupo sefiald
haberlas sufrido, frente al 7,3% del segundo. Los tocamientos
no consentidos fueron reportados por un 2,5% de mujeres con
discapacidad y un 1,8% de mujeres sin discapacidad. Por su
parte, el 0,7% de las mujeres con discapacidad declar6é haber
sido obligada a mantener relaciones sexuales en el contexto
educativo, frente al 0,3% de sus pares sin discapacidad.
Aunque los porcentajes son mas bajos que en otros ambitos,
la tendencia es clara: las mujeres con discapacidad enfrentan
una mayor exposicion a diversas formas de violencia también
en espacios educativos, que debieran ser entornos protectores
y de formacion.

El espacio doméstico, que en teoria deberfa
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representar un entorno de cuidado y seguridad, es en
realidad el lugar donde se concentran las mayores brechas
de violencia entre mujeres con y sin discapacidad. Los datos
muestran que las mujeres con discapacidad enfrentan
niveles significativamente mas altos de violencia por parte
de familiares, abarcando desde agresiones psicoldgicas
hasta violencia fisica y sexual. El 23% de ellas declard haber
sido insultada por un familiar (frente al 17,8% del grupo
sin discapacidad), un 17,9% sefald haber sido humillada
publicamente por un integrante de su familia (frente al 12,9%),
y un 21,3% manifestd haber sido tratada como “tonta” o “inutil”
(versus un 13,7%). Estas expresiones, mas alld de lo verbal,
constituyen violencia simbdlica que busca desvalorizar,
controlar y reforzar estereotipos capacitistas, erosionando la
autoestima y la percepcion de autonomia de las mujeres.

A este patron de maltrato emocional se suman
agresiones directas mas severas. Un 84% de las mujeres
con discapacidad indicd que algun familiar destruyd sus
pertenencias, y un 9,2% sefalé haber sido amenazada con
dano fisico, en comparacion con un 6,2% y 6,4% en el grupo
sin discapacidad, respectivamente. La amenaza de muerte
alcanza un 8% en mujeres con discapacidad, casi el doble que
el 4,5% en mujeres sin discapacidad, lo que revela un clima de
hostigamiento mas extremo. La violencia fisica grave también
es mas frecuente: el 13,1% reportd haber sido abofeteada y el
6,2% sefald haber sido arrastrada o golpeada, frente al 8,4%
y 4% del grupo sin discapacidad. Incluso, se registran niveles
mas altos de violencia extrema, como el 10,1% que sufrié
lanzamiento de objetos con intencién de herir (versus 5,7%),
y el 1,6% que fue quemada o sufrid intentos de quemadura
(frente al 0,7%).

Aunque la amenaza de quitarles a los hijos/as no
presenta diferencias estadisticamente significativas, sigue
siendo mas frecuente en mujeres con discapacidad (5,9%
frente a 4,9%). Este tipo de violencia adquiere una carga
simbdlica especialmente dura, pues ataca directamente la
legitimidad de las mujeres con discapacidad como madres,
reforzando estigmas sociales sobre su supuesta incapacidad
para ejercer la crianza y afectando su autonomia y dignidad.

Las violencias ejercidas por parejas o exparejas,
también muestran una intensidad mayor en el caso de
las mujeres con discapacidad. Si bien, en algunos items de
control interpersonal, las diferencias no son estadisticamente
significativas, las brechas son relevantes: un 6,4% indicd que
SuU pareja o expareja intentd aislarla de sus amistades (frente
a 4,7%), y un 4,9% sefald que intentd limitar su contacto
con familiares (frente a 3,3%). Las acusaciones de infidelidad,
aungue no muestran significancia estadistica, también son
mas comunes (8% frente a 6,1%).

Hay, sin embargo, formas de control con diferencias
claras y significativas. El 2,5% de las mujeres con discapacidad
declard que tuvo que pedir permiso a su pareja o expareja
para asistir a un centro de salud, frente al 0,9% del grupo
sin discapacidad. Este dato es especialmente critico por
la conexion entre discapacidad, salud y autonomia, pues,
restringir el acceso a atencién médica no solo agrava las
condiciones de salud preexistentes, sino que también,
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perpetla la dependencia. Ademas, el 12% reportd haber sido
menospreciada con expresiones que aluden a su supuesta
torpeza o inutilidad, mas del doble que el 5% del grupo sin
discapacidad, evidenciando cémo el capacitismo se incorpora
al lenguaje de la violencia de pareja.

En el plano de la violencia sexual ejercida por parejas
o exparejas, las diferencias son aun més alarmantes. El 5,7% de
las mujeres con discapacidad fue amenazada con la negacion
de recursos econdmicos si no accedia a mantener relaciones
sexuales, frente al 2,6% de las mujeres sin discapacidad. El 2,7%
sefald que fue obligada a no utilizar métodos de protecciéon
sexual (versus 1,3%), lo que implica una vulneracion directa de
sus derechos sexuales y reproductivos. Finalmente, un 12,3%
manifestd haber sido forzada a mantener relaciones sexuales
sin desearlo, practicamente el doble del 6,7% registrado
entre mujeres sin discapacidad. Estas cifras dan cuenta de
una violencia que combina coercién econdmica, control
reproductivo y abuso sexual, y que se ve reforzada por las
desigualdades estructurales que atraviesan a las mujeres
con discapacidad, colocdndolas en un riesgo mayor de
victimizacion reiterada y de invisibilizacion de sus experiencias
en las agendas de prevencion y justicia.

Conclusiones

Los resultados del andlisis permiten constatar que las
mujeres con discapacidad enfrentan niveles de violencia mas
altos, mas graves y mas sostenidos en el tiempo que aquellas
sin discapacidad, particularmente en los contextos donde
las relaciones de poder, dependencia o subordinacion son
mas marcadas, como en el hogar, el trabajo o las relaciones
de pareja. Estas evidencias reafirman la necesidad de disefar
politicas publicas desde una perspectiva interseccional, que
considere la especificidad de las mujeres con discapacidad,
integrando no solo su género y condicién, sino también, los
factores estructurales que configuran y perpettan las multiples
formas de violencia que enfrentan.

Esta violencia, lejos de ser un fenémeno aislado
o circunstancial, constituye una expresion sistematica de
desigualdades estructurales que operan en multiples niveles:
simbolico, material, institucional y cultural. Tal como advierten
Crenshaw (1991), Platero (2012) y Segato (2023), es en el
entrecruzamiento de los sistemas de opresion -patriarcado,
capacitismo, neoliberalismo, colonialismo- donde se produce
y reproduce esta violencia especifica, que escapa a los marcos
explicativos tradicionales centrados exclusivamente en el
género o en la discapacidad.

A través del andlisis combinado de la IV Encuesta
Nacional de Violencia contra las Mujeres (MMEG, 2020) y del
lll Estudio Nacional de la Discapacidad (MDSF, 2022), se ha
podido visibilizar la magnitud de estas desigualdades, asi
como, su caracter transversal: no se trata solamente de una
mayor exposicion a la violencia fisica, sexual o psicoldgica,
sino también, de una exclusion estructural en el dmbito
educativo, laboral, econdmico y reproductivo. Las mujeres con
discapacidad no solo son victimas més frecuentes de maltrato,
sino que ademas, enfrentan multiples barreras para denunciar,
acceder a servicios de apoyo o ser reconocidas como sujetas

20

plenas de derechos. Esta forma de violencia estructural
(Galtung, 1969) opera de manera silenciosa pero persistente,
despojando a estas mujeres de su autonomfa, visibilidad y
dignidad. Tal como plantea Segato (2023), se trata de cuerpos
cuya usurpacion resulta socialmente mas legitimada, al ser
despojados de valor y ubicados en el escaldn inferior de
las desigualdades entrecruzadas que las atraviesan. En este
entramado, el género, la discapacidad y otras condiciones
de vulnerabilidad, interactlan para reforzar su exposiciéon a
la violencia, la impunidad de los agresores y la naturalizacion
social de estas agresiones.

La incorporacion de la perspectiva interseccional
resulta, portanto,nosoloanaliticamente Util sino politicamente
imprescindible. Esta mirada permite ir mas alld del enfoque
de "acumulacion de desventajas” para comprender coémo
los sistemas de dominacién se interrelacionan y refuerzan
mutuamente, generando configuraciones especificas de
opresion y exclusion. Tal como han planteado autoras como
Arnau (2005), Viveros (2016), Mbembe (2003) y hooks (2017),
la interseccionalidad es también una apuesta ética y politica
por democratizar el conocimiento, ampliar los marcos de
representacion y transformar las estructuras sociales desde
una légica de justicia, redistribucion y reconocimiento.

En el caso chileno, si bien se constatan ciertos
avances legislativos e institucionales -como la Ley Gabriela,
la nueva Ley por una Vida Libre de Violencia y algunas
iniciativas intersectoriales impulsadas por SENADIS-, persiste
una grave deuda del Estado en el disefio e implementacion
de politicas publicas que aborden de forma especifica y
sostenida, la violencia hacia mujeres con discapacidad. Esta
falta se manifiesta en la carencia de datos desagregados,
en la invisibilidad normativa de la discapacidad en muchas
leyes sobre violencia y en la fragmentacién de las respuestas
institucionales, frecuentemente limitadas a iniciativas
concursables o focalizadas.

Asimismo, el predominio del modelo biomédico y
asistencialista, reforzado por discursos caritativos como el de
la Teleton, ha dificultado la consolidacion de un paradigma
de derechos que reconozca a las mujeres con discapacidad
como sujetas politicas activas. Frente a ello, resulta urgente
fortalecer los procesos de incidencia, organizacion vy
produccién de conocimiento desde los propios movimientos
de mujeres con discapacidad, asi como, revisar criticamente
los marcos institucionales que perpettan su exclusion.

Cabe sefalar que, si bien las mujeres con
discapacidad enfrentan niveles alarmantes de violencia
estructural, simbdlica e interpersonal, también han generado
formas colectivas e individuales de resistencia que desafian
los regimenes de exclusion (Lopez, 2023). A través de la
organizacién politica, la articulacion de demandas propias y
la construccion de redes de apoyo, han logrado posicionarse
como sujetas activas en la defensa de sus derechos. Esta
resistencia, anclada en el reconocimiento de la vulnerabilidad
como potencia politica (Butler, 2018), da cuenta de
trayectorias de lucha que han sido fundamentales para
avanzar en visibilidad, legislacion y politicas publicas.

En definitiva, avanzar hacia una vida libre de
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violencias para las mujeres con discapacidad en Chile, requiere
una transformacién profunda de las estructuras sociales,
normativas, culturales y disciplinarias, que sostienen su
exclusion. Esta transformacion exige no solo voluntad politica
y recursos, sino también, un cambio de paradigma: pasar
del control y la tutela a la autonomia; de la invisibilizacion
a la representacion; de la caridad al derecho; y del enfoque
individual al andlisis estructural interseccional. Solo asi sera
posible construir una sociedad verdaderamente inclusiva, justa
y democrética, donde las vidas de todas las mujeres importen.
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RESUMEN

Este trabajo presenta una mirada reflexiva sobre la
experiencia de ser hermana y cuidadora de una persona con
discapacidad, activista, investigadora y docente en cuestiones
vinculadas a la educacion inclusiva, en Argentina. Se tomaran,
especificamente, escenas vinculadas al juego entre la autora
y su hermano con discapacidad, y se analizardn desde una
perspectiva critica y social de la discapacidad.

ABSTRACT

In this work, we will focus on a reflective insight from the experience
of being both a sister and caregiver of a person with disabilities, and
an activist, researcher, and teacher on issues related to inclusive
education in Argentina. Specifically, scenes related to the author
and her brother with disability playing will be selected and analyzed
from a critical and social perspective of disability.

I [ Palabras claves ] Personas con discapacidad, juego, género,
cuidado, educacion inclusiva.

I [ Key Words ] persons with disabilities, play, gender, care,
inclusive education.



Entre el cuidado y el juego: una mirada desde la perspectiva de la hermana de una persona con discapacidad.

Introduccién

Este articulo comparte un conjunto de experiencias
ligadas al juego vy el cuidado entre hermanos/as con y sin
discapacidad, y aborda algunas preguntas vinculadas a
coémo estas pueden haber condicionado la mirada sobre
la discapacidad y el desarrollo profesional posterior de la
hermana en el campo de la educacion inclusiva. Roger
Slee (1998) expresa que para avanzar hacia una educacion
inclusiva, es necesario problematizar las ideas sobre la
discapacidad desde las miradas y narrativas que despliega
el propio colectivo sobre s, y los espacios académicos que
producen estudios vinculados con estas miradas.

En este sentido, este trabajo adhiere a una mirada
de la discapacidad desde el llamado modelo social que viene
siendocomplejizadoyampliado, peroquefundamentalmente
establece que la discapacidad es una construccion social y
una forma especifica de opresidon en oposicién a una mirada
médica que ladefine en términos deficitarios y patologizantes.
En términos de Hughes y Paterson (2008):

Afirmar que la discapacidad es una consecuencia de la
opresién social, es cuestionar la opinién médica de que el
cuerpo bioldgico es la causa directa de la discapacidad y la
causa fundamental de la incapacidad. Esta confrontacion
con el reduccionismo biolégico produce una distincién que
es elemental para la teorfa y la politica del movimiento de
discapacidad. (p. 110)

Losaportesdelcolectivode mujerescondiscapacidad
y los marcos conceptuales referidos, han contribuido en la
profundizacion del modelo social, hacia una concepcién del
cuerpo como una produccion discursiva histérica y cultural,
atravesado por relaciones de poder (Meekosha, 1998; Morris,
1997, 2002). En ese proceso, el modelo social comenzdé a
revisar la mirada sobre el cuerpo luego de haberlo concebido
en un primer momento, segun Moscoso (2006), ‘como
las sonrisas sin gato de Alicia en el Pafs de las Maravillas, la
discapacidad serfa una serie de estigmas sin percha, pretextos
para el deterioro de la identidad sin ninguna relacion con
la condicién personal del discapacitado” (p. 5). Se propone,
entonces, una nocion encarnada de la discapacidad, en vez
de una en la que no hay cuerpo, ya que “resulta un hecho
innegable que el impedimento participa de la experiencia y
politica de la discapacidad, y es algo fundamental en las vidas
de las personas con discapacidad. Las formas de resistencia y
lucha por el control, la independencia y la emancipacion del
cuerpo, estan encarnadas” (Hughes & Paterson, 2008, p. 108).
Asimismo, Alison Kafer (2013) propone pensar la discapacidad
desde una perspectiva politico/relacional que sostiene que
la discapacidad existe en el campo de la experiencia, de las
relaciones sociales, no en el vacio o en el aislamiento. De
hecho, esas experiencias suceden y son moldeadas en el
marco de una sociedad capacitista. En términos de Wolbring
(2008):

El capacitismo contra las personas con discapacidad (Wolbring,
2007a,b,0), refleja una preferencia por capacidades normativas
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tipicas de la especie que conducen a la discriminacion
contra ellas, como ‘menos capaces’ y/o como personas con
discapacidad “impedidas” (Wolbring, 2004, 2005). Este tipo
de capacitismo estd sostenido por la categorizacion médica,
deficitaria y deficiente de las personas con discapacidad
(modelo médico) (Wolbring, 2004, 2005). Rechaza la “variacion
del ser y estar’, la nocion de biodiversidad y la categorizacion
de las personas con discapacidad (modelo social). Lleva a
centrarse en “arreglar”a la persona o en evitar que nazcan mas
personas asf, e ignora la aceptacion y la necesidad de alojar a
estas personas en su variacion de ser y estar (Wolbring, 2005).
El capacitismo se ha utilizado durante mucho tiempo para
justificar jerarquias de derechos vy la discriminacion entre otros
grupos sociales, y para excluir a otras personas no clasificadas
como “discapacitadas”. (p. 253, traduccién propia)

Los desarrollos de los estudios feministas de la
discapacidad (Wendell, 1989; Moscoso, 2007; Morris, 1997,
Kafer, 2013; Garland-Thomson, 2001; Ferrante & Tiseyra, 2024;
Venturiello, Gdmez Bueno, & Palomo, 2020) en las cuestiones
especificamente vinculadas a los cuidados y los apoyos, se
constituyen como un aporte particularmente valioso para la
reflexion sobre estas experiencias personales, en la medida en
que vienen poniendo en el centro a las voces de las personas
con discapacidad y sus familias (Feder Kittay, 2019; Angelino,
2014; Arnau, 2013; SODIS, ACLJ, CIP y DRF, 2025). En este marco,
se considera que los hermanos vy las hermanas de personas
con discapacidad, tienen una mirada y experiencia particular
vinculada a las personas con discapacidad, diferente a las de
sus progenitores, no solo por el rol dentro de una familia,
sino por crecer, jugar y compartir el mundo de forma plena
desde la infancia con personas con discapacidad. En este
sentido, se ha seleccionado una dimension especifica de la
experiencia de las infancias: el juego, desde perspectivas no
normalizadoras ni deficitarias, y que lo reconocen como un
derecho. Beckett y Fenney (2024) consideran que:

Sibien reconocemos que el juego, en general, tiene el potencial
de apoyar al desarrollo infantil, esta no es nuestra principal
preocupacion. En cambio, nuestro foco estd puesto en el acceso
y lainclusion al juego como un derecho humano para todos/as
los nifios y las nifas, que es fundamental para su salud mental
y bienestar subjetivo (Beckett, 2022). (p. 85, traduccién propia).

El principio de nuestra historia

Este trabajo constituye una primera aproximacion
a la sistematizacion y andlisis de la propia experiencia de
la investigadora, en tanto hermana de una persona con
discapacidad. Para ello, se construyd un diario de memorias
de la infancia sobre el cual se desarrollaron algunos ejes para
desarrollar un trabajo reflexivo. Se selecciond, en especifico,
para el desarrollo en este articulo, la relacién entre cuidado
y juego, y entre hermana-hermano con discapacidad. Se

1 Whilst we recognise that (..) play in general [has] the po-
tential to support children’s development, this is not our primary
concern. Instead, our focus is upon access to and inclusion in play
as a human right, for all children and one that is important for their
mental health and subjective wellbeing (Beckett, 2022, p. 85)
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tomaran escenas de juego donde la investigadora juega con
su hermano con discapacidad, donde su hermano juega con
nifos sin discapacidad, y donde la investigadora juega con
nifnos con discapacidad. El texto y el andlisis posterior sera
narrado en primera persona.

Mi hermano es la primera persona con discapacidad
que conoci. Nacié cuando yo acababa de cumplir 7 afios.
No recuerdo cuando fue el momento en que entendi lo que
constitufa una persona con discapacidad desde la mirada
social; sf recuerdo, siempre, pensar en que era mi hermanito
adorado. Al nacer estuvo internado en el Hospital Garrahan
-hospital pediatrico de alta complejidad de Argentina y de
referencia regional- durante un tiempo prolongado. Yo lo
conoci en laincubadora, y los primeros encuentros hasta que
salié del hospital, consistian en ir a visitarlo, a contarle cosas
y a cantarle. Volvimos a dicho hospital con relativa asiduidad
durante su infancia y adolescencia. Pese a las situaciones de
sufrimiento y miedo a causa de los riesgos de su salud, por
el trato hacia mi hermano y hacia la familia, carinosamente
llamo a ese hospital “mi sequndo hogar” Alrededor de dos
décadas después de que naciera, escribi una narracién en el
marco de un taller literario, donde recuperaba los recuerdos
infantiles de su nacimiento. Allf expreso:

Yo le hablaba y le contaba cosas a través del vidrio de la
incubadora v, a veces, si ellas se me acercaban, hablaba con
las enfermeras. Como no conocia canciones infantiles que
me gustaran, le cantaba las de mi banda favorita: Soda Stereo.
(..) Recuerdo esa charla porque en la préxima visita noté que
en la sala sonaba un tema de Soda Stereo. No pude dejar de
notar la coincidencia, y, por suerte, se acercé una enfermera a
explicarme: jvos sos la hermana de J, no? Estamos poniendo
Soda Stereo en la sala para que él empiece a sentirse como en
casa, que escuche lo mismo que vos le cantds. Esa frase me
impacto, o lo que me impacté fue descubrir una dimensién del
cuidado que no habia percibido como posible en un hospital.

Desde el hospital nos invitaban a interactuar
activamente con mi hermano, independientemente de la
situacion en la que estaba. Las primeras pautas de cuidado y
de una mirada no patologizante, aunque su vida estuviera en
riesgo (considero hoy), vinieron de la perspectiva integral del
Hospital Garrahan.

Si bien sabfa que mi hermano habia nacido con
problemas de salud, en mi vida, él conformaba la Unica
forma posible en la que yo concebfa que pudiera ser un
bebé. No sé si es que no tenfa contactos con otros bebés,
0 quizés, producto de estar mas socializada con los bebés
y nifos del hospital, que en cualquier otro espacio; esos
bebés con esas multiples caracteristicas, infancias desviadas
de lo considerado “normal’, se convirtieron en la normalidad
para mi. Cuando veia propagandas de bebés me parecian
sumamente artificiales. Me empezaba a llamar la atencion
la ausencia total de representaciones de bebés como ellos
en imagenes en los medios de comunicacion. A medida que
crecia y acompafaba en la vida a mi hermano, los nifos que
iba conociendo eran los de las escuelas especiales y los de
los espacios terapéuticos a los que él asistia. Contrariamente
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a lo que el sistema educativo declararia funestamente sobre
mi hermano y sobre tantas otras personas con discapacidad:
“no se comunica”, “es ineducable”’ “tiene motivacion ausente”,
yo vefa en mi hermano a una persona completa y llena de
posibilidades y potencialidades. Los efectos de estas miradas
capacitistas dejarian huellas imborrables en mi hermano, tal

como él mismo expresa:

(...) en mi infancia, mi vida estuvo muy condicionada por las
decisiones de la escuela especial. Me tuvieron en la escuela sin
darme nada de educacién, hasta que me dejaron fuera de ella.
Entrary permanecer en la escuela especial es muy dificil cuando
piensan: “este chico es ineducable”. (Cobenas, 2011, p. 192)

He podido relevar sentimientos afines en otras
personas con discapacidad a las que he entrevistado en
el marco de diversas investigaciones, que expresan ese
sufrimiento, tanto desde la palabra como desde el silencio
(Cobenas, 2015, 2016).

En mi perspectiva, mi hermano se comunicaba,
aprendia, tenfa motivacion y una personalidad muy definida
y fuerte. Con él jugaba, me divertia y compartia todo lo que
el mundo infantil nos ofrecia. Ademas, yo también sentia que
los otros nifios y nifias con discapacidad de los espacios por lo
que mi hermano circulaba, también se comunicaban, tenian
su personalidad, e incluso, con algunos forjamos vinculos de
amistad.

Al desarrollar un lazo muy cercano desde su
nacimiento, y, quizas, al ser la hermana mujer, en mi familia
se me asignaron desde una corta edad, tareas de cuidado
de mi hermano menor, tareas que no fueron dadas a mi otro
hermano sin discapacidad. En ese momento, y durante toda
minifez, mirol de cuidadora se confundid en vastas ocasiones
con mi rol de hermana, y en muchas, incluso, lo pudo haber
relegado. Sin embargo, el profundo vinculo afectivo con mi
hermano menor hizo que pudiéramos resguardar un espacio
propio entre NOSotros.

Su paso por el sistema educativo estuvo signado por
la crueldad y la exclusion. La enorme distancia de la mirada
escolar, y la propia sobre mi hermano, me marcé desde
una temprana edad, orientando la eleccion posterior de mi
carrera universitaria, profesion y espacio de activismo hacia
la educacion inclusiva (Cobefas, 2015), lo que constituye
una practica comun entre hermanos/as de personas con
discapacidad (Dyke, Mulroy, & Leonard, 2009). En algunas
investigaciones volvi a esas escuelas especiales que habian
excluido a mi hermano, para encontrarme con que esos
procesos continuaban con otros nifos, anos o décadas
después (Cobenias, 2015, 2016), y, tristemente, en las ultimas
investigaciones que se han ido desarrollando, se constata que
esta situacion aun persiste (Broitman et al,, 2024; Cobenas et
al,2021).

Con el tiempo, con mi hermano menor y mi familia
comenzamos a participar del movimiento nacional, y luego
internacional, de personas con discapacidad. Pude conocer
personalmente en estadfas en Argentina, a referentes sin
discapacidad, como Gordon Porter, y con discapacidad, como
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Richard Reiser y Tara Flood, que significaron un gran impacto en
mi vida por su mirada sobre la educacién inclusiva. Estos ultimos
dedicaron mucho tiempo en sus visitas a Argentina a conversar
conmigo sobre estas cuestiones, a pesar de ser yo una nifia o
preadolescente, hermana de una persona con discapacidad. La
mirada de Richard Reiser constituyd mi primer acercamiento
académico” a la educacion inclusiva, y la mirada de Tara Flood
fue central en mi comprension politica, filoséfica y activista del
asunto. Asimismo, Tara, una mujer con discapacidad, lideresa,
amable, clara, enérgica y muy cool -casi una rock star en mi
mirada de nifa y adolescente- me impactd desde su presencia:
su cuerpo encarnaba el modelo social de la discapacidad del
que hablaba. Asimismo, pude conocer a muchos y muchas
activistas con discapacidad de distintos paises y con diversas
caracteristicas, con quienes aprendi acerca de los debates
sobre qué es la discapacidad, y por qué la discapacidad es un
tema de derechos humanos. Lo natural para mi era pensar en
personas con discapacidad como activistas, firmes, de ideas
contundentes y auténomas; es decir, con ideas muy claras
sobre cémo quieren y consideran que deben vivir sus vidas.
Pude crecer viendo personas que se comunicaban y movian de
diferentes formas, de modo que no me llamaba la atencion que
alguien escribiera con los pies, 0 que respirara con un conjunto
de apoyos fisicos, o que se comunicara través de tableros.

Escenas vinculadas al juego

Desde que mi hermano menor era muy pequefo,
recuerdo que era explicita la necesidad de “estimularlo” Mi
madre y padre, los espacios del hospital, y luego, las terapias
de rehabilitacion, proponian modos y aspectos del desarrollo
motriz y cognitivo sobre los que habia que estar siempre alerta.
Los sonidos orales, el manejo de los movimientos de los cuatro
miembros, del tronco, los ejercicios vinculados a sostener la
cabeza, usar una mano, usar la otra, usar un ojo, el desarrollo de
la propiocepcion, etc, eran objeto de promocién del desarrollo
constante.

Mi hermano y yo jugando

Uno de mis recuerdos infantiles que salen a la mente
cuando pienso en el juego entre mihermanoyyo, esen lastardes
de verano siendo nifa. Muchas veces yo estaba a su cuidado, y
otras no, y le proponfa actividades para pasar el tiempo juntos.
Una de las favoritas para mf constitufa ir al patio de mi casa y
pintar con témperas o acuarelas, que era algo que yo disfrutaba
mucho en ese momento. Nos disponiamos en una mesa que
yo forraba con papel para no mancharla, y luego llevaba mis
témperas y hojas, y pintdbamos con los dedos. El pintaba
sentado en mi regazo. En esa época, la terapeuta nos pedfa que
mi hermano se mirara en un espejo para que, segun recuerdo,
construyese alguna imagen de sf o vinculase lo que vefa con su
cuerpo; de modo que yo llevaba el espejo para cumplir con la
terapia. Lo mas divertido era cuando él se pintaba la carao mela
pintaba a mi de un manotazo, y entonces, le proponfa mirarnos
al espejoy ver las manchas en nuestras caras y cuerpos; eso nos
hacfareirmuchoalos dos. Segun las orientaciones de la terapista
ocupacional, mi hermano tenfa que dirigir intencionalmente su
mano desde un punto hacia otro mas adelante. Sin embargo, en
nuestro juego, yo le festejaba a mi hermanito cuando la mano
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se le iba para cualquier lado, e incluso, siento que en algunas
oportunidades, él se divertia cuando el cuerpo no le hacfa
casoy su mano terminaba pintando justo el punto en la mesa
donde no habia cubierto con papel. En otras ocasiones, creo
que hacia mucho esfuerzo porque esa mano no fuera al papel,
sino a mi mano o cara, desafiando los limites de la terapia,
pero obligando a su cuerpo a obedecerle en movimientos
que él mismo planificaba.

Otro espacio de gran diversion que recuerdo, era
cuando estdbamos los dos acostados en la cama de nuestros
padres. Jugdbamos con los sonidos que hacia mi hermano
con suboca. En ese momento estaba explorando sonidos y yo
le respondfa imitandolo. Nos la pasdbamos horas chascando
la lengua de mil formas, gritando vy riéndonos a carcajadas
hasta que mama venia a retarme diciéndome, “no lo excites’,
considerando que le iba a hacer mal; pero yo no queria dejar
de jugar, y mi hermano tampoco. En esos momentos, yo
también podia descubrir nuevos sonidos y formas de usar la
boca para producirlos, que no habfa advertido antes o que
no exploraba hace afos. También jugdbamos con sus manos.
El intentaba acercar una mano a mi cara y tocarla de forma
mas 0 menos suave, y yo le festejaba eso. En estos juegos
era imprescindible esperar con paciencia y sin ansiedad,
sin presionar a mi hermano para hacer un movimiento en
determinado tiempo, ni de determinada forma. A veces, su
cuerpo respondia mas rdpido, a veces, muy lento; pero no
importaba. Lo significativo era sostener la interacciéon vy la
diversion.

Mi hermano jugando con nifios sin

discapacidad

La trayectoria educativa de mi hermano menor
implico siempre una tension entre la educacion especial v la
comun. En alguin momento de su infancia asistié a un jardin
de infantes comun. Creo que él era mas grande que los nifios,
pero no lo recuerdo bien. S recuerdo que lo fbamos a buscar
a la salida con mama y nunca habia lugar para estacionar
con el auto, por lo que, en muchas ocasiones, mi mama se
detenfa “en doble fila” o estacionaba momentdneamente
en un garaje, y yo entraba al jardin a buscar a mi hermanito.
Recuerdo el pasillo de entrada donde estaban colgando los
dibujos que hacfan o unos sellados con sus pies y manos,
entonces me acercaba a buscar su trabajo, y siempre estaba
ahi. Una vez que alguien abrfa la puerta del jardin, entraba al
hall de distribucion y, como ya me conocfan, me permitianira
buscarlo a su aula. Cada vez que entraba, me encontraba con
mi hermanito debajo de una pila de nifos muy interesados
por comunicarse con él, por su silla, por sus juguetes, por sus
anteojos. Recuerdo que decian, “se va mi amigo’, y cuando
llegaba al aula, a la entrada, decian gritando con alegria,
como un jolgorio:“jvino mi amigo!”

De los cumpleafios, recuerdo que en algunos yo
sentfa que mi hermano disfrutaba, y en otros no, pero quizas
dependia de cdmo estaba en ese dia o en ese periodo.
Creo que, en general, le gustaban mucho. Los cumpleafios
infantiles en ese momento se festejaban en“casitas de fiestas”
y constaban en unas horas de entretenimiento a cargo de
dos personas adultas, “los animadores’, y momentos de
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alimentacion hasta llegar al final: la pifata vy la torta. Los tipos
de actividades resultaban muy desafiantes para mi hermano:
los animadores gritaban constantemente con micréfono,
se estallaban globos, hacian obras de teatro de titeres con
sonidos explosivos con microéfonos; se pinchaba la pinata
con ruido, cafan papeles y objetos, habia luces fuertes; los
juegos implicaban correr, competir, atravesar gateando tubos
de tela (Ilamados gusanitos); competencias que implicaban
llevar y traer objetos con alguna dificultad fisica adicional (por
ejemplo, llevar una papa o harina con una cuchara en la boca
de un extremo a otro de la sala), levantar la mano y hablar para
participar.

Mi hermano se sobresaltaba constantemente con
los ruidos y yo tenfa que taparle los oidos, avisarle cuando
pensaba que iba a aparecer un ruido de forma intempestiva, o
preguntarle si querfa alejarse un rato a un lugar mas tranquilo.
Crecer con mi hermano implicaba que yo ya sentia como
propio, en mi cuerpo, el malestar ante los sonidos fuertes,
0 que ya habfa desarrollado un espacio de atencién para
escanear activamente la posibilidad de que surgiesen de forma
intempestiva, para poder anticiparle cudndo sucederian, de
forma que le afectasen menos. También, le describia los titeres
y lo que estaba pasando pues él no podia llegar a ver bien de
lejos, me metia con él en los gusanitos, aun cuando yo era mas
grande de tamanfo, y tenia que llevarlo de forma confortable y
segura para él, o llevaba una cuchara con harinaen labocaiday
vuelta de un recorrido, mientras lo cargaba en brazos. Siempre
le preguntaba si querfa participar, pero, en general, él si queria
estar en todo y parecia muy contento, como si le gustaran los
festejos de cumpleafos, aun cuando, significaran espacios
desafiantes para él.

Un espacio que él disfrutaba mucho, y donde yo
tenfa que cuidarlo con mucho esfuerzo fisico y con una
atencion constante a posibles peligros, era el pelotero: una
superficie llena de pelotas medianas de plastico. Me costaba
meterme con él porque tenfa la sensacion de que era como
caminar en arenas movedizas y tenia miedo de caerme y de
que él se golpease, o que las personas le pisaran una pierna,
lastimandolo. La caracteristica central del pelotero, y lo que lo
vuelve divertido, es la circulacion sobre una superficie inestable.
Una vez adentro, tenfa que cuidar que los otros nifos no lo
lastimaran, pero promoviendo el contacto cercano. Para mi
constitufa un desafio grande, pero él disfrutaba enormemente.
Era el Unico juego que no lo dejaba automaticamente afuera
y que él podfa disfrutar con otros de forma espontdnea, ya
que los nifos se le acercaban y jugaban con él a moverle las
pelotas o a tirdrselas de forma suave, tal como lo hacian entre
ellos. El se movia entre las pelotas casi como nadando y eso le
divertia mucho. Sin embargo, recuerdo que los chicos que no
lo conocian, se acercaban a nosotros con curiosidad y muchas
veces preguntaban: “;Qué le pasé?” Yo era muy chica, y las
primeras veces me provoco una angustia muy grande, también
bronca y miedo de que mi hermano se sintiera mal. Bronca de
que esa situacion estuviera pasando y de no saber qué hacer.
Me invadia la angustia y el enojo y me ponia sobreprotectora.
Los miraba con una sonrisa y les decfa: “nada, jpor qué?’, y me
respondfan:“;por qué no habla?’";por qué no puede caminar?”
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Avecesyorespondia:“'notodas las personas hablan o caminan’.
En otras oportunidades decia que él no hablaba o caminaba
pero que se movia y comunicaba de otro modo. Creo que no
tenia las herramientas para poder responder adecuadamente
a esas preguntas o transitar emocionalmente esa situacion.
En ese momento, mi hermano aun no disponia del sistema
de comunicacién aumentativo- alternativo que le permitiera
expresar mas plenamente sus ideas, y a mi me angustiaba
profundamente pensar en cémo estaria él viviendo esa
situacion. Trataba de mantenerme alegre y hacer “como si
nada’, de ir para otro lado del pelotero, o de quedarnos ahi
y jugar con ese nene y mi hermano, pasandole una pelota y
diciéndole: “itirdsela, que la atajamos!’, por ejemplo. Pero no
sabia si estaba bien lo que estaba haciendo y eso también me
angustiaba.

Jugando con nifios y nifias con

discapacidad

Mi hermano estuvo internado en Cuba para hacer
rehabilitacion, algo que en la década de los 90 fue muy
comun en Argentina. La obra social cubria el tratamiento, creo
que, de forma casi completa, porque vi familias con distintas
posibilidades econdémicas en el hospital. Recuerdo que se
decia que era muy bueno porque le hacian varias sesiones
de rehabilitacién por dfa durante semanas. El se quedaba en
el hospital internado con mi mama; y mi otro hermano, mi
papay yo, nos quedabamos en la casa de una familia cubana,
de forma que no comparti mucho tiempo con él en esa
estadfa. Sin embargo, eso me permitié conocer a mis 12 afos
como era la vida de una familia en Cuba, algo que me marcod
profundamente y me permitié un crecimiento personal muy
grande. Sin la internacién de mi hermano menor no hubiera
tenido la oportunidad de tener acceso a esa experiencia a tan
temprana edad.

Cuando estdbamos en el hospital, con mi otro
hermano (sin discapacidad) jugdbamos con los nifos, nifas
y jovenes que estaban internados. En el espacio donde se
ponfan las colchonetas y se hacia rehabilitacion en el dia,
de tarde hacfamos carreras de dos tipos: de silla de ruedas
y reptando en el piso sin silla de ruedas. En las carreras del
primer tipo participaban usuarios de sillas de ruedas, y
quienes no lo éramos, toméabamos las que encontrdbamos en
los pasillos del hospital. Se jugaba asi hasta que algun familiar
o miembro del hospital nos descubria y nos retaba. También
haciamos carreras reptando en el piso. Cada cual se movia
como podia. Pero la regla fundamental era que no podias
usar las piernas, asi que tenfas que arrastrarte haciendo fuerza
con los brazos y el torso. Eso me parecia muy divertido y me
gustaba que todos pudiéramos jugar y divertirnos en grupo.
Mi otro hermano, en general, se apuraba a encontrar una silla
de ruedas para él o me quitaba la que habia encontrado yo,
de modo que no tenia muchas oportunidades de jugar en
esas carreras que me parecian muy divertidas. Yo, en general,
estaba en el grupo que jugaba arrastrados por el piso. Eso, de
todas formas, me gustaba, pero me hubiera gustado poder
experimentar mas con las sillas de ruedas.

Reflexiones sobre las escenas: jugar,

crecer, divertirnos, resistir
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Desde la internacion en el Hospital Garrahan, el
cuidado médico de mi hermano estuvo vinculado a una
mirada integral y desde el modelo social, gracias a las politicas
desarrolladas desde su creacion, y continuadas y reforzadas
durante la direcciéon del Dr. Alberto Dal BO, hermano de mi
mama, quien en ese momento era el director médico del
hospital. Si bien, mi hermano menor estuvo muy grave, el
hospital promovia el contacto con la familia desde una mirada
hacia él como un bebé completo y sensible, con una vida que
implicaba ya ser parte del mundo, de la cultura y de su familia,
aunque no hubiera salido auin de la incubadora y su evolucién
fuera incierta.

En términos de Dal B6 (2008), “[e]l hospital estd
organizado para alcanzar el objetivo fundamental de “brindar
atencion médica integral y de la mejor calidad disponible’, esto
es, que tienen como eje de su accionar las necesidades de los
pacientes y sus familiares” (p. 144). Asi, el Hospital Garrahan
tenfa una mirada no fragmentada, sino completa e integral
de sus pacientes, considerando, ademas, a los y las nifias
como seres sociales y completos, parte de una familia que era
también integrada en la mirada y las acciones hospitalarias,
debido a que las politicas asi lo promovian. De hecho, por
ejemplo, Marta Capuccio, pediatra del Hospital Garrahan -y
también mi tfa-, estuvo a cargo de la creacion y organizacion
del Hospital de Dia, un espacio generado teniendo en cuenta
los efectos del “impacto emocional sobre la internacién, el
riesgo de infecciones intrahospitalarias, los riesgos derivados
de la ruptura transitoria de vinculos familiares” (Dal B6, 2008, p.
150).

Tanto en las situaciones de menor riesgo como en las
de mayor riesgo y complejidad, la politica del hospital sostenfa
esta mirada”

En un hospital complejo, la atencién especializada es
imprescindible, dado el necesario aporte de los mas avanzados
conocimientos especificos, pero la especializacién no debe
implicar una descomposicion del paciente en tantas partes como
aparatos tenga afectados, con ausencia de integracion o sintesis,
con renuncia a abordarlo en el amplio espectro de su realidad
personal, familiar y social. (Dal B, 2008, p. 146)

En mis recuerdos, esto se ve en, por ejemplo, el gesto
de las enfermeras al poner en la sala donde estaba mi hermano,
la musica que le gustaba a su hermana, y en promover que yo
le hablara y cantara. En mi perspectiva infantil, la internacion
no fue vivida como una tragedia, sensacién que me acompano
luego en la mirada sobre mi hermano: nunca lo comprendi
desde una vision deficitaria o tragica.

Con el correr de los meses y los afios, en nuestra
infancia, el lugar vinculado a las terapias vy la “estimulacion’, era
constante. Abarcaba todos los aspectos y momentos de la vida.
Me pregunto, si quizas en ese momento, coexistia una mirada

2 No quisiera dejar de hacer una breve mencién a la grave
situacion actual que esta atravesando el Hospital Garrahan, debido al
desfinanciamiento promovido por las politicas de ajuste del actual go-
bierno nacional argentino. No solo afecta a un Hospital de excepcional
complejidad, sino a un espacio de mirada profundamente humana, y
cuyos efectos van mas alla de la salud, y atraviesan la vida de las fami-
lias sobre sus niflos con discapacidad o enfermos.
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mas médica con una vision desde el modelo social-politico/
relacional de la discapacidad. Es decir, las discusiones actuales
sobre el modelo social abren preguntas sobre los cuerpos y
sus caracteristicas. Tal como se ha definido en este trabajo, el
modelo social implicé en un primer momento un “olvido” del
cuerpo, en los términos de Moscoso (2006), como la sonrisa
sin gato de Alicia. Sin embargo, como se ha expresado, las
discusiones posteriores, especificamente, aquellas vinculadas
a los didlogos con la perspectiva de género, permitieron
recuperar el cuerpo desde su materialidad, disputdndoselo a
las perspectivas patologizantes y capacitistas. En este sentido,
la rehabilitacion era necesaria: el cuerpo de mi hermano
requeria mas apoyos Yy tipos de practicas especificas para su
desarrollo. Sin embargo, el andlisis de las escenas presentadas
nos permite hacer un conjunto de preguntas: j;puede el juego
constituirse como un espacio para subvertir el sentido de las
practicas terapéuticas? ;Puede ser un espacio de resistencia
a los mandatos vinculados a la “constante estimulacién para
el desarrollo”? ;jQué aspectos puede permitir desarrollar el
juego entre nifos y nifas con y sin discapacidad? ;Por qué
las infancias encuentran posibilidades en el juego entre
nifos y nifas con diferentes caracteristicas, que las personas
adultas no pueden imaginar o impiden activamente? Puedo
analizar hoy qué efecto tuvo en mfijugar con mi hermano con
discapacidad. Eso me lleva a preguntarme: jqué efecto habra
tenido para los otros nifos y nifas sin discapacidad ese juego?
/Qué hubiera pasado si hubieran podido crecer jugando con
mi hermano, como pude hacer yo? ;Qué efecto habra tenido
en mi hermano, jugar con nifos sin discapacidad que no
fueran su hermana mayor?

En mi familia, las tareas del cuidado, la alimentacion,
higienizacion, vestir, bafar, “estimular’, eran asignadas
mayoritariamente a mi, y no a mi otro hermano sin
discapacidad varén. Quizds, en ese momento podria parecer
que fue debido a que yo tomé “naturalmente” ese lugar, y
mi hermano varéon sin discapacidad, no. Sin embargo, la
teorfa feminista nos permite analizar esa idea de lo “natural’,
y ver como los roles de género impactan en las y los nifios
promovidos por las familias y la cultura en general.

Judy Heumann, lideresa del movimiento social de
personas con discapacidad, explica en la pelicula sobre los
origenes de ese movimiento en Estados Unidos, denominada
“Crip Camp” (Newnham & LeBrecht, 2020), cémo descubrié
que era considerada una persona diferente en un sentido
negativo de la diferencia. Ella expresa al relatar una situacion
que se dio un dia en el que ella y unas amigas —una de ellas
empujaba su silla de ruedas— iban a comprar caramelos a un
negocio cerca de su barrio:

Un chico se me acercé y me dijo: jestds enferma? Y me
sorprendi mucho, y recuerdo que timidamente le dije: no, no
estoy enferma. Pero recuerdo que querfa llorar. Sigo sintiendo
eso aun como adulta. Siento una mezcla de asombro ante esa
pregunta, quizds un poco de enojo también, pero mantengo
la calma. Fue un despertar descubrir que la gente no me vefa
como Judy, sino como una persona enferma. (Crip Camp, 2020)

En mi propia experiencia, la escena del pelotero
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podria considerarse bastante cercana a esa experiencia. Y
eso solo fue el inicio. Como hermana, como activista; mi
normalidad, lo que para mi es natural, es vivir rodeada de
personas con discapacidad empoderadas. Sin embargo, aun
me sorprende descubrir como esas son unas condiciones
que no comparto con la mayorfa de las personas con las que
interactUo en la vida y, sobre todo, en el sistema educativo. La
posibilidad de interactuar de forma cotidiana y sin prejuicios
desde nifa con este grupo, me permitié buscary desplegar una
perspectiva de la discapacidad en mi desempefio profesional;
y me permitié poder poner en primer lugar un punto de
vista, que es el mas olvidado en el campo educativo: el del
estudiantado con discapacidad, especificamente, en aquel con
altos requerimientos de apoyo. Si partimos de considerar que
parte de los fundamentos de la educacién inclusiva supone
la importancia de escuchar las voces de todo el estudiantado,
con mayor énfasis en aquel con mayor riesgo de exclusion, y
subrayar la importancia de la participacién de estos grupos
(Ainscow, 2007), entonces puedo decir que mi formacion en
este campo se dio desde el dia en que conoci a mi hermano
menor, y que continud con nuestro vinculo personal, y con lo
que el activismo me permitié construir afos después.

Los efectos de las formas especificas de exclusion
social y educativa de las personas con discapacidad, estan
vinculados al aislamiento y la segregacion. Esto implica que he
tenido un gran privilegio en vivir esta experiencia especifica de
crecer con personas con discapacidad en el dmbito familiar,
pero también, en el publico. En mi perspectiva, ello, igualmente,
explica los limites que encuentran las personas para imaginar
espacios de inclusion social y educativa, y para mirar de forma
no deficitaria al estudiantado con discapacidad. Asimismo, esto
implica que, en mi profesién debo hacer constantemente el
esfuerzo de invitar a imaginar un mundo que no creen posible,
pero que existe, porque, para mi, es mi mundo real, “natural”
En este sentido, mi experiencia profesional puede entenderse
como “trabajo de diversidad” que, en términos de Sara Ahmed
(2021) implica dos sentidos vinculados:

(..) en primer término, trabajo de diversidad es lo que hacemos
cuando intentamos transformar una institucion; y, en segundo
lugar, estamos haciendo trabajo de diversidad cuando no
terminamos de habitar completamente las normas de una
institucion. (...) A veces el esfuerzo es transformar una existencia.
En otras ocasiones, la existencia misma se convierte en un
esfuerzo. (pp. 172-173)

En mi historia personal, mi eleccion y desarrollo
profesional estd ligada a mi vinculo primario con el activismo
antes que con la academia. Sin embargo, mi experiencia es la
de muchas personas que trabajan desde la perspectiva de la
discapacidad. De hecho, el mismo campo de estudios socialesy
criticos de la discapacidad, asf como el de género, se construyo
en vinculacién con el movimiento social de personas con
discapacidad (Ferrante & Venturiello, 2014).

En estos campos, la cuestion del involucramiento y la
experiencia personal, no solo no es un problema, sino que es
un objeto valioso de estudio. Sin embargo, esto no es percibido
de estaforma en el sistema educativo, y con mayor fuerza sobre
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las mujeres. Las familias de personas con discapacidad somos
percibidas como “radicales, locas, orientadas Unicamente por
emociones desvinculadas de toda racionalidad” El trabajo
emocional es muy desafiante al enfrentarnos cotidianamente
a miradas capacitistas y deshumanizantes, sobre las personas
con discapacidad que suponen que “no pueden aprender, no
pueden comunicarse, no tienen lenguaje, no merecen estar
en la escuela regular” A esto se suma que en el mismo acto se
objetan e invalidan -al mismo tiempo que se nos invalida a los
familiares que las sostenemos (Kittay, 2019)- nuestras miradas
de las personas con discapacidad como un grupo humano
valioso por el solo hecho de existir.

SaraAhmed habla de la dificultad emocional de hacer
el “trabajo en la diversidad’, al hablar de cuestiones vinculadas
al género desde una perspectiva interseccional. De modo que
retomo esa categoria para intentar comprender los desafios
emocionales y cognitivos que encuentro en el trabajo por la
educacion inclusiva. Parto de considerar que nuestra sociedad
es capacitista y que los cambios desde la educacion inclusiva,
se han dado por la tracciéon del movimiento de personas con
discapacidad y sus familias, enfrentando la resistencia de los
sistemas educativos (Echeita & Simon, 2020). Esa resistencia
es la que se materializa, golpea y empuja a mi cuerpo cada
vez que interactlo con actores en el sistema educativo, que
no han tenido oportunidades de deconstruir sus miradas
capacitistas, o quienes si han tenido oportunidades pero que
las sostienen de forma enérgica, como los y las defensores/as
de la escuela especial.

Mi vida, mi cuerpo, se desplegd y construyd con mi
hermano, con sus tiempos, sus modos de comunicacion, sus
gestos, sus sonidos, sus ideas; nuestro compafierismo, nuestro
modo de jugar, nuestra complicidad, pero también, en un
contexto donde se demandaba cuidado en términos de
una constante terapéutica, una “estimulacion” visual, motriz,
cognitiva: controlar constantemente el modo de posicionarlo
para darle de comer, otro para interactuar sentado o acostado,
propiciar ciertos movimientos con el tronco, la cabeza, las
manos, los 0jos, la lengua.

El mundo infantil compartido con mi hermano,
puedodecir hoy, conteniarasgos fuertemente anticapacitistas,
por muchas razones. Quizas porque, al ser una nifia, no estaba
aun socializada completamente en el modelo médico de la
discapacidad, yo no sabfa lo que era un bebé sin discapacidad,
qué hacia, qué no, como, en qué tiempos, con qué partes
del cuerpo, entonces no estaba esperando nada de él més
que lo que él iba haciendo. No tenia pardmetro externo
de expectativas sobre él, excepto por las orientaciones y
recomendaciones de mis padres y las terapeutas.

Asi, en mi experiencia, creci interactuando de cierta
forma: con ciertos tiempos, gestos, la atencion a la tonicidad
muscular, a sonidos no convencionales, etc. Ello constituyod y
constituye mi experiencia de lo humano, es una experiencia
de comunicacion plena y de relacion e intercambio plenos,
y también, de disfrute. Es una experiencia que tensiona la
mirada capacitista que supone que una persona debe mostrar
poseer ciertas capacidades (producir ciertos gestos con
ciertas partes del cuerpo en ciertos tiempos, por ejemplo),
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para ser considerada como completamente humana.

El juego, ;una oportunidad para crecer juntos

en un mundo no capacitista?

Si partimos de considerar que el juego es un derecho
que estd consagrado en la declaracion de derechos del nifio
(Beckett & Fenney, 2024), entonces no necesitamos justificar
su valor. El juego con mi hermano me permitié compartir un
mundo anticapacitista en el marco de un mundo atravesado
profundamente por el capacitismo, y construir una corporalidad
que esemocion, espera, formas de ver el mundo, de interpretar,
de divertirme, de comunicarme, mucho mas diversas y amplias
que lo que permite el mundo del capacitismo. El jugar en si, sin
necesidad de que medie un objetivo u otro, como aprender o
una terapia, fue para mi fundamental debido a que constituyo
la posibilidad de habitar un mundo que nos acoge plenamente
alos dos. De ahi que podemos sostener, que promover el juego
entre personas con y sin discapacidad desde nifios, es permitir
construir esos mundos, y quizas, si se nos permite imaginar uno
anticapacitista, haya mas chances de que se vuelva realidad.

Asimismo, esos momentos de juego también
funcionaron como un espacio de resistencia al mundo
capacitista y patriarcal de, incluso, las mejores intenciones de
mi familia de estimular a mi hermano para que pueda tener
mas oportunidades de desarrollo y de mi funcién como
cuidadora. Quizés, en esos ratos de juego con mi hermano, los
dos resistimos los mandatos de cuidado de responsabilidad de
género en mi, y la mirada terapéutica en él, y ambos pudimos
ser, en un espacio compartido, sin mas.
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RESUMEN

El articulo analiza ocho instituciones destinadas a personas
con discapacidad, ubicadas en el Norte del Conurbano
Bonaerense (Argentina), que ofrecen servicios y actividades
relativas a diversos campos. La investigacion se basé en
entrevistas a profesionales que trabajan en estos espacios
y en el relevamiento de los sitios web institucionales. Se
observa que la nocién de cuidados no se encuentra entre
los lineamientos explicitos de las funciones institucionales,
sino que aparece como un componente tacito o latente del
trabajo profesional. No obstante, los cuidados adquieren un
lugar preponderante en las interacciones con las familias de
las personas con discapacidad, donde las mujeres-madres
son reconocidas como las principales cuidadoras.

ABSTRACT

The article analyzes eight institutions for people with disabilities
located in the northern region of Greater Buenos Aires (Argentina),
which offer services and activities in various fields. The research was
based on interviews with professionals working in these institutions
and a review of their institutional websites. It is observed that the
notion of care is not explicitly part of the institutional functions but
rather emerges as a tacit or latent component of the professionals’
work. However, care assumes a prominent role in interactions with
the families of people with disabilities, where women/mothers are
recognized as the primary caregivers.

I [ Palabras claves ] Discapacidad, instituciones, cuidados,
profesionales, familia.

I [ Key Words ] Disability, institutions, care, professionals,
family.
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Introduccion

En Argentina existe una amplia variedad de
instituciones para personas con discapacidad (en adelante,
PCD), diferenciadas segun sus objetivos, la poblacion a la
cual estan dirigidas, y las actividades, prestaciones o tipo
de atencién que ofrecen. Las mas antiguas, orientadas
principalmente al asilo de las PCD y a las estrategias de
educacion y normalizaciéon, se fundaron a inicios del
siglo XX (Brégain, 2012; Golbert, 2008; Armus, 2014). En la
década del 1930, la epidemia de poliomielitis impulsé la
apertura de instituciones abocadas a la rehabilitacion v,
en las décadas subsiguientes, al deporte adaptado y a la
recreacion (Brégain, 2012; Ferrante, 2014; Testa, 2018). Tras el
regreso de la democracia en 1984, la creacion del ‘Programa
Concientizacion Comunitaria e Integracion de la Persona
Discapacitada, promovié el surgimiento de otros tipos
institucionales enfocados al trabajo, la residencia o vivienda,
y la vida cotidiana (Danel, 2016). A lo largo de esos afos, la
promulgaciéon de normativas para regular su estructura
y funcionamiento, definieron distintas modalidades
institucionales, entre las que se encuentran, Escuelas
Especiales, Colonias de Verano, Centros y Hogares de Dia,
Talleres Protegidos, Centros Educativos Terapéuticos y Centros
de Rehabilitacion. No obstante, la especificidad y singularidad
de cada una se conforma a partir de las decisiones de gestién
cotidiana que organizan la rutina institucional. A fin de aportar
al conocimiento de estas, en este trabajo interesa identificar
nociones relativas al cuidado que circulan en las instituciones
para PCD.

En términos generales, los cuidados implican un
trabajo que repercute en la preservacion de la vida del otro,
respondiendo a sus necesidades bésicas o estimulando
su autonomia (Molinier, 2005). Los abordajes tedricos
concuerdan en sefialar al menos dos grandes dimensiones
de la temética: una micro, ligada al &mbito de la interaccién
entre sujetos concretos, y otra macro, conectada al
funcionamiento de actores institucionales y agentes sociales
que desarrollan politicas para la atencién de quienes
necesitan ser cuidados/as (Tobio et al,, 2010). Segun Fisher y
Tronto (1990), el cuidado consiste en un proceso compuesto
por cuatro fases entrelazadas entre si: prestar atenciéon al
mantenimiento y reparacion, a caracteristicas del entorno
que influyen en nuestra supervivencia y bienestar (caring
about), responsabilizarse de la iniciacién y persistencia de
las actividades de cuidado (care of), el trabajo y las tareas
concretas efectuadas (caregiving), y las respuestas de quienes
son destinatarios del cuidado (care-receiving).

Particularmente, el enfoque del care sostiene que
el cuidado involucra una labor relacional, compuesta por
dimensiones materiales, afectivas y morales (Martin Palomo,
2008),y que abarca actividades practicas de ocupacion (caring
for) medibles y cuantificables, y disposiciones cognitivas y
emotivas (caring about) escurridizas y dificiles de identificar
(Paperman, 2015). La nocién de cuidado social (social care)
(Daly & Lewis, 1998) integra las practicas cotidianas de
quienes brindan y reciben cuidados, junto a la organizacién
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y division del trabajo de cuidado entre el Estado, el mercado,
la familia y la sociedad civil (Razavi, 2007; Tobio et al., 2010;
Martin Palomo, 2008).

Sobre la base de estas aproximaciones tedricas, este
trabajo se enfoca en el cuidado entendido como préctica,
actividad, trabajo y relacién en el marco institucional; y se
guia por los siguientes interrogantes: ;Cémo aparece el
cuidado en los lineamientos institucionales? ;Qué acciones
son comprendidas como cuidados y qué actores intervienen
en ellas? ;Quiénes se ven afectados por los cuidados? En
particular, pretende detallar los discursos sobre los cuidados
que circulan en estas instituciones y analizar el lugar que
ocupan en el quehacer cotidiano. Para la tarea, se organiza en
cinco secciones: la primera, presenta la metodologia utilizada
en la investigacion. La segunda, describe los lineamientos
identificados en el marco legal vigente en Argentina y en
la provincia de Buenos Aires, relativos a las caracteristicas,
la estructura y el funcionamiento de los establecimientos
para PCD, que ofrecen servicios y prestaciones; para luego,
presentar el conjunto seleccionado de instituciones. La
tercera, analiza el lugar central que ocupan las familias en
las reflexiones sobre el cuidado de las PCD, realizadas por
quienes trabajan en las instituciones estudiadas. La cuarta,
profundiza en el trabajo de cuidado que forma parte de sus
tareas habituales. Finalmente, las conclusiones presentan los
resultados obtenidos, sosteniendo que los cuidados no se
encuentran entre los lineamientos formales de las funciones
institucionales, sino que aparecen como un componente
tacito o latente del trabajo cotidiano profesional.

Metodologia

Esta investigacion consiste en un estudio de caso
exploratorio (Yin, 1994; Stake, 2007) situado en un municipio’
de la Zona Norte del Conurbano Bonaerense? (Provincia
de Buenos Aires, Argentina). En esa jurisdiccion funcionan
veintisiete instituciones para PCD, de gestion publica y/o
privada, que se clasifican en las siguientes modalidades:
seis Escuelas Especiales, dos Escuelas de Formacion Laboral,
dos Centros Educativos Terapéuticos, dos Institutos de
Rehabilitacion, una Colonia Recreativa, ocho Centros de Dia,
dos Talleres Protegidos, un Hogar, y tres Asociaciones Civiles
dedicadas a la promocién laboral y al arte. Mensualmente,
de manera voluntaria y periddica, se reiinen en un Consejo
Municipal representantes de los diferentes establecimientos,

1 El nombre del municipio y de las instituciones no sera
explicitado a fin de garantizar la confidencialidad de las personas
entrevistadas.

2 El Conurbano esta constituido por los veinticuatro parti-
dos del Gran Buenos Aires (GBA). Es un Area que se encuentra unida
a la Ciudad Autonoma de Buenos Aires y que constituye un gran
conjunto urbano (INDEC, 2003). En el municipio seleccionado, de
acuerdo al Censo 2022 (INDEC, 2022), residen poco mas de 280 mil
habitantes. Se caracteriza por un muy bajo porcentaje (2%) de hoga-
res con necesidades basicas insatisfechas y una alta tasa de alfabe-
tizacion (casi del 100%) y de ocupacién, con un 70% de poblacion
econdmicamente activa (INDEC, 2022). Al momento de escribir este
articulo, no habfa informacion relativa a poblacién con discapacidad
que reside en este municipio.
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Cuadro 1.

Responsables institucionales y de servicios entrevistadas/os.

Institucion Cargo Profesion

Instituto de Responsable de servicio de Lic. Protesis y Ortesis

Rehabilitacion Prétesis y Ortesis

Instituto de Responsable de servicio de Terapista Ocupacional

Rehabilitacién Terapia Ocupacional

Instituto de Responsable de servicio de Lic. Prétesis y Ortesis

Rehabilitacién Protesis y Ortesis

Taller Protegido 1 Director Prof. en Educacion Fisica

Centro 1 Directora Lic. en Sociologia

Taller Protegido 2 Voluntaria y Coordinadora .

Taller Protegido 2 Fundadora -

Centro 2 Directora Lic. en Psicologia

Centro 3 Directora Lic. en Psicologia

Colonia Coordinador de Grupo Prof. en Educacion Fisica

Colonia Director Prof. en Educacion Fisica

Colonia Directora Prof. En Educacion Especial y
en Educacion Fisica

Colonia Coordinadora de Grupo Prof. en Educacion Fisica

CET1 Responsable terapéutica Psicopedagoga

CET1 Fundador Lic. en Comercializacion

organismos de la sociedad civil, asociaciones sin fines de
lucro, PCD 'y personal técnico de la administracion municipal.
El propdsito de esas reuniones consiste en debatir, proponer
e implementar proyectos orientados a la inclusion de esta
poblacion en diversos &mbitos de la vida municipal.

Para el estudio se seleccion6 una cantidad
limitada de instituciones conformando una muestra de tipo
intencional, no probabilistica, compuesta de la siguiente
manera: un Centro Educativo Terapéutico (CET), dos Talleres
Protegidos, tres centros de dia —dos de ellos con Hogar—, una
Colonia de Verano y un Instituto de Rehabilitacion.

El relevamiento de datos se realizé mediante
entrevistas, observacion participante y analisis documental.
Entre 2019 y 2021 se llevaron a cabo conversaciones en
profundidad y recurrentes, con directivos/as y responsables
de servicios de estas instituciones®, orientadas a indagar
multiples aspectos de la vida cotidiana institucional. El Cuadro
1 contiene el detalle de las personas entrevistadas segun las
instituciones a las que pertenecen, su profesién y el cargo

3 A quienes accedieron a participar, se les envié el consenti-
miento informado. Los encuentros sostenidos antes del 2020 fueron
realizados en los establecimientos; en el afo 2020, ante las medidas
de Aislamiento Social Preventivo y Obligatorio (ASPO) y Distancia-
miento Social Preventivo y Obligatorio (DISPO), dispuestos por el
gobierno argentino a causa de la pandemia por Covid-19, las entre-
vistas fueron realizadas exclusivamente en modalidad virtual. Luego,
en 2021, se retomaron los encuentros presenciales.
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que desempenan.

En el mismo periodo se realiz6 observacion
participante tanto en los establecimientos como en
cursos, talleres, charlas, encuentros académicos y eventos
recreativos organizados en el marco de las instituciones. Es
oportuno indicar que, principalmente, entre 2020 y 2022, las
disposiciones de ASPO y DISPO* emitidas por el gobierno
nacional en el contexto de la pandemia por Covid-19,
afectaron su funcionamiento habitual, lo que dificultd
el acceso a prestaciones y servicios por parte de las PCD
(Venturiello et al, 2023). Estas medidas repercutieron de
distinta manera en los establecimientos estudiados. Algunos
optaron por incorporar la modalidad virtual, que, si bien no
replicaba la rutina habitual, permitia sostener el vinculo con la
poblacion asistente que realizaba las actividades propuestas
en sus viviendas. Tal fue el caso, por ejemplo, del CET y los
Centros de Dia. Otras instituciones, principalmente aquellas
que brindaban la prestacion de Hogar, mantuvieron la
actividad presencial extremando las pautas de cuidado. En
el caso de los Talleres Protegidos, debieron interrumpir sus
actividades laborales, las cuales fueron retomadas en 2021,
de acuerdo al protocolo recomendado por el gobierno

4 El Aislamiento Social Preventivo y Obligatorio (ASPO) fue
dictado el 20 de marzo de 2020, y el Distanciamiento Social Preven-
tivo y Obligatorio (DISPO) fue establecido en modo gradual desde el
05 de junio de 2020, los cuales afectaron la dindmica habitual de las
instituciones.
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provincial (Gobierno de la Provincia de Buenos Aires, 2021). Por
su parte, el Instituto de Rehabilitacion centrd sus intervenciones
en tareas relacionadas con el control epidemioldgico de la
poblacién del municipio. De manera progresiva, y conforme a
las directivas de cuidado establecidas por el gobierno nacional,
todas reanudaron las actividades presenciales y recuperaron su
dindmica de funcionamiento habitual.

En cuanto al andlisis documental, en primer lugar, se
relevaron las normativas vigentes relativas al funcionamiento de
estas instituciones y a la prestacion de servicios dirigidos a PCD,
con especial atencidn, sobre aquellas disposiciones vinculadas
alos cuidados. En segundo lugar, se acudio a sitios web a fin de
reconstruir los marcos de referencia de cada establecimiento.

Marco legal sobre instituciones para

personas con discapacidad y caracterizacion

de los establecimientos

Las instituciones destinadas a PCD operan en el marco
de un régimen normativo que delimita los lineamientos para su
existenciay funcionamiento. Un conjunto de leyes, disposiciones
y resoluciones, regula, entre otros aspectos, la categorizacion
de los establecimientos, las prestaciones y servicios que deben
ofrecerse y garantizarse, los propdsitos institucionales, los
criterios de admision y los perfiles profesionales requeridos.”
Aungue no constituye un elemento excluyente, la mayoria de
las instituciones solicita la presentacién del Certificado Unico de
Discapacidad (en adelante, CUD) vigente, ya sea como condicion
para obtener una vacante, o como documento de referencia
para acreditar el diagnostico o el tipo de discapacidad®. A
continuacion, se presentan normas vigentes que refieren a la
gestion institucional y a la oferta de prestaciones y servicios
para PCD’.

La ley 22431 ‘del Sistema de Proteccion Integral de
los Discapacitados, firmada en 1981 por el dictador Jorge
Rafael Videla®, determina como responsabilidad y obligacion

5 Las resoluciones sobre las que se trabaja en este apartado,
contemplan una amplia variedad de servicios y prestaciones —por
ejemplo, se brindan lineamientos sobre prestaciones en educacion,
transporte, estimulacion temprana, residencias, entre otras—. Al analizar
el contenido, se retoma exclusivamente aquel que refiere a las institu-
ciones con las que trabaja esta investigacion.

6 En base a los resultados del Estudio Nacional del Perfil de
las Personas con Discapacidad (INDEC, 2018), la prevalencia de PCD en
la poblacion de seis afos y mas es del 10.2%, y que, de ese universo,
solamente el 33,4% cuenta con CUD vigente.

7 En Palermo (2025) se analizé el modo en que estas leyes pro-
ducen sentidos sobre la discapacidad y tienen un efecto de formacion
de valores y concepciones sobre esta poblacion, que a la vez se tradu-
cen en los objetivos de las instituciones, su organizacion y su funciona-
miento.

8 Ferrante (2014) advierte que la firma de esta ley se enmarco
en las recomendaciones establecidas por la ONU en 1979, Afo Interna-
cional del Impedido, por la Resolucion 31/123 de la Asamblea General.
Se dispuso un comité asesor “presidido por un médico militar y com-
puesto por los comandantes en jefe de los tres ejércitos, representan-
tes de los distintos ministerios y representantes de distintas asociacio-
nes” (Brégain, 2010, p. 2, citado en Ferrante, 2014b, p. 65). En la misma
linea, Fara (2010) sugiere que la sancion de esta ley se explica mas por la
movilizacion internacional en relacion a las personas con discapacidad,
que, por demandas propias de la sociedad argentina, la cual, en pleno
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del Estado garantizar a las PCD su rehabilitacion integral,
educacion en escuelas comunes con los apoyos necesarios
0 en escuelas especiales, formacién laboral y profesional, y
otras medidas asociadas a la seguridad social, el empleo y el
transporte (articulo 4). En ese marco, y en el dambito provincial,
laley 10.592, sancionada en el afio 1987, establece el régimen
juridico basico e integral para las PCD. Segun este, el Estado
provincial debe asegurar los servicios referidos a la atencion
médica, la formacion educacional, laboral y profesional, y la
seguridad social. Asimismo, el Ministerio de Accion Social es
designado como entidad responsable de favorecer el acceso
a la rehabilitacion integral, los elementos necesarios para
suplir o atenuar la discapacidad, las instancias protegidas de
produccién y las prestaciones de centros de dia y hogares,
entre otras.

Anos mas tarde, la ley 24.901 sancionada en 1997,
aprueba el Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion
y Rehabilitacion Integral a Favor de las Personas con
Discapacidad, mediante el cual obliga a las obras sociales y
prepagas a brindar una cobertura integral de las necesidades
y requerimientos de las PCD, contemplando acciones de
prevencién, asistencia, promocion y proteccion (articulo
1). La provincia de Buenos Aires adhiere a esta ley -y a su
decreto reglamentario 1193/98- en el afo 2014, mediante la
ley 646-S que autoriza la elaboraciéon de un convenio para la
incorporacion gradual de dicho Sistema (articulo 2).

A nivel nacional, otras leyes profundizan en
el funcionamiento de cada una de estas modalidades
institucionales, tal como la ley 24.147 del afo 1992, que
dispone el régimen de los talleres protegidos de produccién
y terapéuticos para los trabajadores con discapacidad; y las
resoluciones 428/1999 y 1328/2006, que proveen un marco
basico nacional para el funcionamiento del conjunto de
prestaciones y servicios. En la provincia de Buenos Aires, el
decreto 3020/2002° regula la habilitacion de los servicios
para PCD brindados por prestadores. En concordancia con la
normativa nacional, establece los requisitos para las distintas
categorias de prestaciones y servicios:

1. Ambulatorios, que incluyen rehabilitacion,
rehabilitaciéon  psico-fisica para PCD neurolocomotora

y sensorial, estimulacién temprana, centro educativo
terapéutico, centro de dia.
2. Establecimientos polivalentes con

internacion y prestaciones quirdrgicas, que ofrecen atencion
y rehabilitacion psico-fisica.

3. Establecimientos ~ monovalentes  con
internacién, dentro de los cuales se encuentran las residencias
y hogares.

El cuadro 2 articula y resume los puntos principales
de estas normativas para los establecimientos que son objeto
de este articulo:

gobierno de facto, no tenia habilitadas las vias de expresion.

9 Este decreto deroga el 3105/2000, que se ocupaba del
funcionamiento de los consultorios, centros, unidades, servicios y
demés establecimientos de rehabilitacion, destinados a la atencion
de personas con discapacidad sensorial y motora.
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Cuadro 2.

Caracterizacion de las modalidades de instituciones para PCD estudiadas, segtin los lineamientos de las
resoluciones 428/1999 y 1328/2006.

Modalidad Poblacion Objetivo Tipo de atencion
Taller Trabajadaores con Buscar la insercidn social de No constituye una
Protegido de discapacidad cuya la persona con discapacidad prestacion a cubrir por la
Produccion patologia y edad no les de acuerdo a sus aptitudes, Obra Social.
permita desempenfar tareas  intereses y posibilidades.
competitivas o
independientes.
Atencion Personas con todo tipo de Permitir, mediante un Atenciones de
ambulatoria discapacidad que puedan proceso de duracion limitada,  fisioterapia, kinesiologia,
de trasladarse a una institucion  ala persona con terapia ocupacional,
Rehabilitacion especializada en discapacidad alcanzar un psicologia,
rehabilitacion. nivel funcional optimo para psicopedagogia, entre
una adecuada integracion otras, indicadas y
social, a través de supervisadas por un
metodologias y técnicas profesional medico en
especificas, instrumentado clinicas, sanatorios o
por un equipo consultorios de
multidisciplinario. rehabilitacion.
Centrode Dia Personas de 14 afos de Brindar contenciony Tratamiento ambulatorio
edad o mas con posibilitar el desempefioenla con un objetivo
discapacidades severasy/o  vida cotidiana, confocoenel  terapéutico-asistencial,
profundas, imposibilitadas ambito familiar y comunitario, que busca lograr el
de acceder a la escolaridad,  vida diaria, tareas laborales ‘maximo desarrollo de
capacitacion y/o ubicacion no productivas, expresion auto-valimiento e
laboral protegida. Deben corporal o educacion fisica, independencia posible.
haber asistido a servicios de  de tipo recreativo.
Estimulacion Temprana o
Centros Educativos
Terapéuticos, entre otros.
Centro Personas con discapacidad  Estimular a que los/as Tratamiento ambulatorio
Educativo mental gue tengan entre 4y asistentes adquieran la que busca incorporar
Terapéutico 24 anos de edad, cuya nocion de si, el auto- aprendizajes de caracter
{CET) discapacidad no les permita  valimiento, comunicacion, educativo a través de
acceder a un sistema de relaciones con los otrosy con  enfoquesy
educacian especial objetos de la realidad metodologias de
sistematico. mediante el recurso de caracter terapéutico. En
vinculacidn personalizada, el los casos que sea
juego y el trabajo con paresy  posible, brinda apoyo
adultos, incluyendo tantolos ~ especifico para la
vinculos primarios, familiares, incorporacion a la
como secundarios y sociales.  educacion sistematica.
Hogar Personas con discapacidad  Brindar cobertura integral a Modalidad de

sin grupo familiar propio o
con grupo familiar no
continente, cuyo nivel de
autovalimiento e
independencia requieran un
alto grado de asistenciay
proteccién.

los requerimientos basicos
esenciales —tales como
vivienda, alimentacidn y
atencion especializada.

alojamiento permanente
o de lunes a viernes,
destinada a personas de
similar tipo y grado de
discapacidad.

Fuente: elaboracion propia a partir de las normativas

relevadas.

Por ultimo, la ley nacional 26480, promulgada
en el afo 2009, introduce modificaciones a la ley 24.901,
incorporando la figura de la asistencia domiciliaria, de especial
relevancia para esta investigacion. Esta figura refiere a los
apoyos brindados a las PCD que lo requieran, y estd a cargo
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de asistentes domiciliarios con capacitacion certificada en la
funcion. El acceso a este derecho requiere de la indicacion
expresa por parte del equipo interdisciplinario, responsable de
evaluar cudles son los apoyos necesarios para cada solicitante,
asi como, su intensidad y su duracion.

En consonancia con el marco normativo, el examen
de la informacion disponible en los sitios web institucionales,
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Cuadro 3.

Instituciones seleccionadas para el estudio seguin propésito y la poblacién a la cual estdn dirigidas.

Institucidn

Propdsito

Poblacion

Instituto de Rehabilitacion

Abordar de la discapacidad multiple y el
neurodesarrollo.

Brindar servicios de diagnostico,
tratamiento médico y rehabilitacion.

Bebés con sindromes genéticos
y trastornos neurolodgicos; y
ninos/as, jovenes y adultos con
dificultad motora, de
neurodesarrollo, conductual o
discapacidad multiple.

Taller Protegido 1

Taller Protegido 2

Producir bienes y servicios.

Producir bienes y servicios.

Personas con discapacidad
intelectual moderada o leve que
tengan entre 21 y 45 afios de
edad.

Personas con discapacidad
motriz mayores de 18 anos.

Centro de Dia 1

Centro de Dia 2

Promover que los/as concurrentes ejerzan
sus derechos en forma integral, participen
en la vida social y alcancen el mayor nivel
posible de autonomia.

Garantizar la integracion comunitaria y
funcional de las personas con
discapacidad mental.

El Centro de Dia tiene el objetivo de
afianzar habitos de integracion social en la
vida comunitaria para que los/as
concurrentes logren su maxima
independencia personal.

El Hogar consiste en un “dispositivo
alternativo a la familia” que brinda
“alojamiento, contencién, cuidados,
orientacion y acompafamiento” en pos de
favorecer el autovalimiento de los/as
residentes.

Adultos/as de entre 30y 45
afos de edad que presentan
bajo nivel de autonomia y
grandes necesidades de apoyo.
Jévenes y adultos/as que tengan
entre 18 y 40 afios de edad, con
discapacidad mental.

Centro de Dia 3

Estimular comportamientos de
autovalimiento y autodeterminacion para
que, con los debidos apoyos, las personas
asistentes tengan una mejor calidad de
vida con independencia relativa.

Jovenes y adultos con
problematicas graves de
psicosis y autismo.

Colonia

Realizar y promover actividades
recreativas, terapéuticas y de
entrenamiento deportivo.

Personas con discapacidad que
tengan entre 4 y 30 afios de
edad.

CET

Realizar intervenciones terapéuticas
multidisciplinarias para el aprendizaje, el
cuidado y el apoyo individual.

Ninos/as y adolescentes de
entre 4y 18 afios de edad que
tengan Unica y exclusivamente
diagnostico de autismo.

Fuente: elaboracion propia a partir de los sitios web de los establecimientos.

permitié reconstruir sus propositos y la poblacion a la cual estan
dirigidas, tal como se sintetiza en el Cuadro 3. Se advierte que,
si bien los cuidados no se presentan como un componente
transversal de las funciones institucionales, en algunos casos se
incorpora entre sus objetivos formales.

En suma, del corpus analizado se desprenden
lineamientos precisos respecto de la categorizacion, el
funcionamientoy la organizacion de las prestacionesy servicios
destinados a las PCD. No obstante, en este marco legal no se
identifican referencias explicitas a la nocion de cuidados, sino
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mas bien, a figuras normativas vinculadas con la proteccion
y la asistencia. AUn asf, algunas instituciones incorporan
en sus propdsitos formales, la referencia al cuidado, el
acompahamiento, la contencién y los apoyos.

Cuidados y el rol de las familias de las PCD

desde el ambito institucional

Entre las principales funciones que conforman
la rutina laboral descritas por los/as entrevistados/as, se
menciond la intencién de mejorar la calidad de vida de las PCD
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y fomentar o estimular su autonomia, pero, llamativamente, no
se hizo referencia explicita al cuidado. Al respecto, sefalan que
el cuidado de las PCD reposa, principalmente, en sus familias.
De ese modo, las tareas de cuidado realizadas en las propias
instituciones, permanecen solapadas o tdcitas, y, por lo tanto,
invisibilizadas.

Esta atribucion dirigida a las familias concuerda con la
expectativa social que, en términos de Jelin (2012), sugiere que
“los vinculos familiares estén basados en el afecto y el cuidado
mutuo, aunque también se incorporan consideraciones
instrumentales y estratégicas basadas en intereses” (p. 4). Asi,
en las relaciones familiares se definen responsabilidades de
cuidados de sus integrantes (Jelin, 2012), desplegando, a su
vez, “conflictos de poder, afectos y obligaciones, sentimientos
de adhesiéon y de enfrentamiento” (Lépez & Findling, 2018,
p. 12). Entre los trabajos que se enfocan en la organizacion
familiar del cuidado y la discapacidad, Angelino (2013) y Faccia
(2018) afirman que las madres de hijos/as con discapacidad,
son sujetos oprimidos por los dispositivos de género y por el
ideal social de maternidad. La primera analiza como opera el
dispositivo de género en el continuum mujer-madre-cuidado;
la segunda identifica las formas en que el cuidado es replegado
a la esfera doméstica y a una virtud femenina, aspectos que
resultan naturalizados, incluso, por los/as profesionales de
la salud que realizan el seguimiento de sus hijos/as. Ambas
advierten una organizacion desigual de los cuidados al interior
de las familias, de la cual, las mujeres son las mas afectadas, y
que ocasiona una disminucion de su autocuidado. En una linea
similar, Venturiello (2016) y Brovelli (2019), dan cuenta de las
desigualdades y dificultades de acceso a recursos de cuidado
en familias en las que irrumpe la discapacidad en alguno de sus
miembros adultos. Desde su dptica, en estos casos, el cuidado
suele ser absorbido por las familias y, principalmente, por las
mujeres.

Desde este marco, esta seccion detalla las formas
en que el cuidado, segun las consideraciones de los/as
entrevistados/as, es una labor que se vincula méas con las
familias -y, particularmente, con las madres— que con el trabajo
de los/as profesionales.

En primer lugar, en varios establecimientos, la familia
es considerada un actor central pues permite prolongar en el
hogar acciones y actividades realizadas en las instituciones.
En el caso del Instituto de Rehabilitacion, los/as profesionales
recomiendan que algunas labores sean replicadas en los
hogares, para asi, obtener mejores resultados en las terapias de
rehabilitacion:

En lo mio es, por ejemplo, tiene que usar las valvas'. Bueno, hacer
el refuerzo de cémo se utilizan, si vemos que no entiende mucho
se las marco [en el cuerpo] con la birome, y digo ‘ves, hasta aca
tiene que llegar, se tiene que poner de esta forma, fijate que los
nenes tienden a hacer esto. Bueno, entonces, todo el tiempo
estamos como reforzando entre la kinesidloga, nosotros, las
pautas de... y, sobre todo, cémo tienen que hacer los ejercicios
porque tampoco es que vienen tanto tiempo a la rehabilitacion.
Mucho empieza acd y se sigue en su domicilio. Entonces,
continuamente, se refuerzan las pautas. Esto es, que le ensefids
10 Son dispositivos ortopédicos que se utilizan para sujetar e
inmovilizar distintas partes del cuerpo.
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como sequirlo a largo plazo. Pero ahf, capaz que te das cuenta
cuando viene, cuando hacen lo que uno les explica y cudndo
no, y se pretende que todo se haga desde acd, y bueno, ahi hay
que reforzar también eso, porque, capaz que piensan que s
estdn haciendo bien sus terapias. [Coordinadora de Servicio de
Protesis y Ortesis, Instituto de Rehabilitacion]

En el CET, los/as profesionales se preocupan,
especialmente, por transmitir a las familias, recomendaciones
para modificar rutinas del hogar en pos de incentivar la
participacion de los/as nifios/as y adolescentes, en las
responsabilidades cotidianas y fomentar, asi, su autonomifa:

Tenés que transmitirles a las familias, a veces, sobre todo con
esto que los tienen tanto en casa; ‘bueno, te ayudo a poner la
mesa; te ayudo a guardar determinadas cosas, para que puedan
desenvolverse, y a cada uno, el minimo detalle va tratando de. ..
‘ahora buscala mochila, a ver,vamos a sacarlos lapices; lleva esto,
no, esto tiralo en la basura, uno, todo el tiempo va promoviendo
para que puedan desenvolverse autbnomamente. [Responsable
terapéutica, CET]

Al examinar las particularidades del cuidado
atravesado por la discapacidad, Angelino (2013) sefala la
diferenciacién de roles en el espacio doméstico, donde las
mujeres, oprimidas por el dispositivo de la maternidad, son
quienes quedan a cargo del cuidado de sus hijos/as bajo una
responsabilidad absoluta y solitaria. La Directora del Centro de
Dia 1 se refiere a esta sobrecarga en las tareas del siguiente
modo:

Quizds estd acostumbrada a cuidar el ultimo detalle sobre su
hijo por el sistema en que vivimos, que sobrecarga a la madre
con el cuidado. Es necesario que la alianza con la familia sea
solida. [Directora, Centro de Dia 1]

En el CET, el vinculo entre maternidad y cuidado
adquiere otro caracter, ya que se presenta como una cuestion
trascendental en la vida de estas mujeres:

Ahora tengo un chiquito de cincuenta y un afios, jquién lo
cuida en ese momento? La mama todavia lo ve como su hijito,
cincuenta y un afos... Entones vos decis, ;qué hacemos con la
mama? Yo creo que también la estds condenando a una muerte
a sumama, cuando no lo vea a su hijo todos los dias... porque
sabe que ya estd grande y no lo puede dominar, ya no lo puede
dominar, por mas que sea muy buen chico, el mero hecho solo
de bafarloy cambiarlo... [Director, CET]

En el relato, el cuidado se torna una funcién vital de
una madre, que puede llegar a adquirir la forma de un acto
de dominacién, o a suponer una pérdida del sentido ante la
imposibilidad de continuar realizando la tarea. También se
observa que el cansancio y el agotamiento suele afectar a
familiares, quienes, peridédicamente, han sido proveedores de
cuidados:

Las figuras de apoyo generalmente estan, pero recae en un
cuidador que estd totalmente agotado y que es parte de
la familia. Hijo, sobrino, tio, quien fuera. [Servicio de Terapia
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Ocupacional, Instituto Municipal de Rehabilitacion]

Son padres que viven agotados, que transitan una situacion muy
dificil... [Director, Colonia]

Yo entiendo que no la deben pasar bien, lo entiendo porque no
es facil, porque acd los ves [a los chicos] un ratito, y claro, ellos
lo tienen todo el dfa, pero son sus hijos, a veces yo entiendo la
dificultad. [Director, CET]

Desde el enfoque de la Directora del Centro de Dia
1, el agotamiento no resulta exclusivo de las familias, sino
también, de las propias PCD: hay mamds y papds cansados del
cuidado, y personas cansadas de ser cuidadas [nota de campo,
Centro de Dia 1]. Similarmente, en el Instituto de Rehabilitacion
advierten que el agotamiento se acrecienta por las demandas
progresivas que insume el cuidado en términos practicos y
afectivos, y por la soledad de quienes cuidan y de quienes son
cuidados:

Los dos [la persona en rehabilitacion y el familiar a cargo]
necesitan la rehabilitacion y la contencion, mas que nada, la
busqueda de ayuda... y ahi es donde también trabajamos la
posibilidad de incorporar un cuidador, alguien que sea externo
a la familia, y damos pautas y estrategias, pero que no siempre
se pueden llevar a cabo, porque la obra social no te lo cubre,
porque no tenés los recursos, porque no encontraste la persona
de confianza. [Servicio de Terapia Ocupacional, Instituto de
Rehabilitacion]

El marco legal vigente contempla la figura de
‘acompafante formal’ o de ‘asistencia domiciliaria’ dentro
del Programa Médico Obligatorio, como una prestacion
que debe ser garantizada por los sistemas de cobertura en
salud. Sin embargo, las personas entrevistadas sefalan que,
pese a que las familias intentan acceder a estos apoyos, no
siempre lo logran, ya sea por limitaciones econémicas, o
por los obstaculos que imponen las obras sociales, y/o las
empresas de medicina prepaga, para autorizar este servicio. Al
referirse a esta problematica, la Directora del Centro de Dia 1
advierte la falencia de politicas publicas en materia de apoyos,
acompafamiento y cuidados. Considerando este escenario
impulsa la incorporacién de las familias en la dindmica
institucional, pues las considera un actor valioso, cuyas
necesidades también deben ser contempladas:

No se puede pensar a una persona sin la familia. En este punto
es donde més nos distinguimos de otras organizaciones, porque
todo el mundo va a decir que trabaja con las familias, jesto qué
significa? ;Explicar a las familias lo que tienen que hacer con
sus hijos, detectar qué es lo que hacen mal, dar instrucciones o
sugerencias? ;O significa comprender que las personas no viven
aisladas, que desarrollan su vida en un entorno, cuando tienen
suerte, en un entorno familiar, cuando no tienen suerte, en uno
institucional? [Directora, Centro de Dia 1]

Finalmente, sugiere interpretar el vinculo con
la poblacion asistente y sus familias en términos de
acompahamiento, en contraposicion a una concepcion
centrada en los cuidados:

;Qué es un acompafamiento? Hay mucha discusién sobre de qué
se trata acompanar, qué figuras hay: acompafiamiento, apoyo,
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cuidado... son discusiones muy vigentes entre profesionales y
en la academia. Yo creo que acompafar es una gran palabra, no
por todas estas discusiones, sino porque, acompanar serfa ir al
paso de, y no ir, ni empujando, ni guiando, ni traccionando, ni
dirigiendo. [nota de campo, Centro de Dia 1]

Se observa que el sentido atribuido al
acompafamiento procura evitar, por un lado, la
sobreproteccién y concentracion de las responsabilidades
de cuidado en las familias, y por otro, la vulneracion de la
voluntad y la autonomia de las PCD. Sus reflexiones evocan,
en cierto sentido, a la nocién de instituciones morales justas,
propuesta por Feder Kittay (1999), basadas en relaciones
cooperativas, respetuosas y atentas entre quienes proveen
atencion, y las necesidades de cuidado de la poblacion (Feder
Kittay, 2011).

El andlisis de las aproximaciones al cuidado
formulada por los/as entrevistados/as, permite identificar
que las familias son concebidas como las principales
proveedoras de cuidados para las PCD. En particular, se sefiala
el rol central —frecuentemente solitario y sobrecargado- que
asumen las madres. Asimismo, se evidencian las dificultades
persistentes en el acceso al cuidado formal, y se reconoce
que la familia constituye un actor fundamental de la vida
cotidiana institucional. Suscita especial interés que algunas
personas entrevistadas no hicieron referencia explicita al
cuidado, desligdndolo de las responsabilidades habituales
de las instituciones, aun cuando, muchas de sus tareas y
rutinas cotidianas, involucran actividades que podrian ser
comprendidas como préacticas de cuidado. De este modo,
el cuidado permanece vinculado a una carga moral que
recae y reposa sobre las familias, sin que ello conlleve el
reconocimiento del cuidado, como un problema central que
deba ser asumido, también, por las instituciones.

Dinamicas institucionales del trabajo de

cuidado

Aunque en los establecimientos estudiados no
se identificaron percepciones negativas sobre el cuidado,
destaca suomision a la hora de describir las labores cotidianas
de los/as profesionales. Al respecto, resultan ilustrativos los
andlisis de Feder Kittay (1999), de los que se desprende el
término “trabajadores de la dependencia” (p. 31), en alusion
a las personas que trabajan con poblaciéon dependiente.
Para la autora, estos/as trabajadores/as, junto a las personas
dependientes, son envueltos por un estigma: “la denigracion
del cuidado y la dependencia tiende a una actitud que hace
que el trabajo y el valor de los/as cuidadores sean invisibles,
creando asf una opresion en el esfuerzo por aliviar a otro”
(Kittay, 2011, p. 51).

Para la bibliografia especializada, el cuidado se trata,
ante todo, de un trabajo que involucra la realizacion de una
serie de actividades para dar respuesta a las exigencias de las
relaciones de dependencia (Paperman, 2005), y contribuir
a la preservacién de la vida del otro, ayudando en sus
necesidades primordiales (Molinier, 2015). También se resalta
la falta de reconocimiento dirigido a quienes realizan dichas
tareas (Molinier, 2015; Dubet, 2006) y que los/as trabajadores/
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as del cuidado son “protagonistas a menudo excluidos como
sujetos” (Paperman, 2015, p. 227).

En esa linea, la presente seccion analiza el trabajo de
cuidado a partir de los relatos de los/as entrevistados/as sobre
las competencias que requieren los/as trabajadores/as de estos
establecimientos, los modos en que estos/as son conmovidos,
cotidianamente, por las tareas que desarrollan, los espacios
institucionales destinados a cuidar, asistir y acompanar al
personal, y las trayectorias y demandas relativas a la formacién
profesional.

El concepto desarrollado por Dubet de “trabajo sobre
los otros” (2006, p. 17), refiere a las actividades profesionales
cuyo objetivo es accionar sobre las conductas, sentimientos,
valores y representaciones de los individuos. En este tipo
de trabajo, la vocacion se presenta como “una forma de
compromiso profundo de la subjetividad en una actividad,
como una forma de autenticidad y de realizacién de uno
mismo” (2006, p. 93). Esta nocidon ha sido mencionada por
algunos/as entrevistados/as quienes alegan que la voluntad, la
vocacion o el amor a la practica [nota de campo, Colonia], son
requerimientos fundamentales para trabajar estas instituciones
y, particularmente, con esta poblacion:

Yo creo que la vocacién de servicio, digamos; el saber que uno
eligi¢ esta carrera para ayudar, digamos, es como que tenés que
estar,no hay algo que diga. .. yo siento como que tengo que estar,
que tengo que participar. Me da satisfaccién, me da satisfaccion
personal saber que estoy cumpliendo mi laburo. [Coordinador de
Servicio de Protesis y Ortesis, Instituto de Rehabilitacion]

Por suerte hemos tenido una sola mala experiencia en ese
sentido, que la persona no se pudo adaptar a este trabajo, pero
en general, ya cuando vienen, si bien nunca trabajaron con
personas con discapacidad, vienen con la voluntad de hacerlo y
con las ganas de hacerlo, y es una cuestién como de dejar fluiry
de encontrarse con el otro. [Director, Taller Protegido 1]

Acd, ademds de formacion, se necesita humildad y carifio.
[Extraido del diario de campo, Colonia]

De modo similar, el coordinador del Servicio de
Protesis y Ortesis destaca la vocacion de servicio que atraviesa
su trayectoria, dado que eligié trabajar en lo asistencial en vez
de optar por otros escenarios laborales que implicaban una
amplia mejora salarial:

El personal de salud, sea quien sea, sabe..., es como que estad
acostumbrado acd, o lo han acostumbrado a bancarse lo que
haya. Hay mucha vocacion de servicio. Digamos, yo podria ganar
mas en el dmbito privado, y, sin embargo, elijo lo asistencial, §si?,y
con todo lo que eso conlleva. Yo sé que lo que gano acd lo podria
ganar en una semana, tranquilamente en una semana y no
trabajando tanto. [Coordinador de Servicio de Protesis y Ortesis,
Instituto de Rehabilitacion]

Hay ciertos rasgos de la personalidad de quienes
trabajan sobre otros que, seguin Dubet (2006) no son atribuibles
al aprendizaje de técnicas o procedimientos. Al respecto,
Wlosko y Ros (2015) sugieren que este tipo de labor requiere
de destrezas técnicas, pero también, emocionales, tales como
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empatia, escucha, didlogo, ternura, compasion. Porello, resulta
relevante incorporar la dimension afectiva y subjetiva en los
andlisis vin—culados al campo de la salud y el cuidado (Touris,
2019). En este sentido, junto a la voluntad y la vocacion, la
empatia consiste en otra de las principales competencias
requeridas en algunas instituciones: acd tenés que tener
empatia y generar vinculo. Podés ser muy profesional, pero si
ponés distancia, no va... [Director, Colonia]. De este modo, el
trabajo sobre los otros es, al mismo tiempo, un trabajo sobre si
mismo, ya que‘no es posible tener en cuenta la vulnerabilidad
del otro sin movilizar la propia sensibilidad” (Molinier, 2015, p.
197). Ello se refleja en el modo en que los/as entrevistados/
as relatan la angustia que conlleva determinadas escenas del
trabajo cotidiano:

Vamos a trabajar esto, porque en estas problemdticas, si vos no
trabajas clinicamente lo que te pasa, te angustian un montén. ..
[Directora, Centro de Dia 3]

Tener una mirada de todas las conductas, de poder ayudar
cuando algun chico tiene algun berrinche, desborde... si, es
dificil, en eso me parece que es fundamental, porque a veces
genera miedo, angustia en los terapeutas. Lo que se dice
vulgarmente, un brote, cdmo saber actuar, qué hacer, aunque
sea venir a pedir ayuda, pero no quedar angustiado, paralizado.
[Directora Terapéutica, CET]

Es como que el personal de salud entiende que esta haciendo
‘esto’y que se tiene que bancar ‘eso’ Es parte del trabajo. Parte
del trabajo es bancérsela, la que te toque. [Coordinador de
Servicio de Prétesis y Ortesis, Instituto de Rehabilitacion]

[luego de narrar historias de vida de algunos/as operarios
relativas a enfermedades, fallecimientos, maltratos vy
abandonos]: Nosotros no tenemos ni psicélogo, ni terapista,
nada, tenemos administradora, supervisora y limpieza, y listo.
[Voluntaria, Taller Protegido 2]

Wlosko y Ros (2015) advierten que quienes
se dedican a estas tareas no se enfrentan pasivamente,
sino que despliegan estrategias defensivas individuales
y colectivas para poder elaborar el sufrimiento propio y
del otro. Particularmente, algunos de los establecimientos
analizados cuentan con espacios colectivos para sobrellevar
las labores diarias; en el Instituto de Rehabilitacion se realizan
capacitaciones para lidiar con el estrés:

esto que te digo que se estd haciendo, que se empezé ahora
y justo agarré la pandemia, habfa empezado un grupo de
psicélogos a hacer mindfulness, otro dia desayuno saludable,
pero como que era para encontrarse cinco minutos a charlar.
[Coordinadora del Servicio de Prétesis y Ortesis, Instituto de
Rehabilitacion]

Otros establecimientos ofrecen una serie de
actividades planificadas en las que participan tanto directivos/
as como profesionales, con el propdsito de compartir
determinadas situaciones y escenarios laborales, y cuidarse
mutuamente:
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trabajar con los terapeutas para que estén lo mejor posible y lo
mas a gusto posible, poder acompafarlos en esto, que no es facil
estar todos los dfas con los chicos. [Directora Terapéutica, CET]

tenemos el chat de equipo profesional para reflexion tedrica,
porque el equipo sigue reflexionando tedricamente, talleres
para profesionales para el desafio del teletrabajo, propiciamos 3
talleres abiertos gratuitos y conversamos con otros profesionales
sobre eso. [Directora, Centro de Dia 1]

En el Centro de Dia 3, resultan valiosos los espacios de
supervision donde se abordan de forma colectiva problemati-
cas puntuales de la poblacién y sus familias, y los/as profesio-
nales son contenidos/as por la escucha y la intervencion del

otro/a:

Hay supervisién, por un lado, hay docencia, por otro. (...) Y vamos
todos, va el director, se sienta ahi'y se expone de alguna manera.
La supervision es eso, vos no sabes lo que alivia la supervision
(...). Yo creo que es el rasgo de los fundadores, después, yo
como miembro permanente, lo segui, y entonces son como un
bastion que sostiene eso, porque es muy facil desbandarse, es
decir, nos entendemos entre todos, conversamos, el tercero, asi
como la escena, el tercero en esto es importantisimo es el que te
descompleja, que te escucha, que te ayuda a pensar, porque vos
estds metido ahf. [Directora, Centro de Dfa 3]

Por su parte, en la Colonia esto se replica en una
organizacion informal y espontdnea donde los/as profesores/
as de mayor antigliedad acompafan a los ingresantes en un
proceso de ‘aprendizaje en practica’ (Palermo, 2021), donde
transmiten relatos y experiencias de afos previos, estrategias
pedagdgicas adecuadas para la poblacion de cada grupo y
conocimiento especifico sobre eventos en la historia de vida
de los/as alumnos/as que pueden resultar de utilidad para el
desarrollo del trabajo cotidiano. De este modo, se genera una
relacion de solidaridad entre profesores y en la comprension
de las dificultades comunes de su funcion —particularmente
por parte de aquellos que recién se inician en el rol-y en la
voluntad para intercambiar puntos de vista y consejos.

En  términos generales, los/as  responsables
entrevistados/as comparten trayectorias laborales relacionadas
a la temdtica de la discapacidad'': cuidadoras de nifios/as con
discapacidad; docentes en escuelas de educacién especial,
de formacién laboral o en escuelas primarias comunes con
integracion de alumnos con discapacidad; residencias para
adultos mayores; y profesionales en dreas de rehabilitacion
psicofisica o en el servicio de salud mental en hospitales
publicos y privados. A su vez, cuentan con formacion
profesional, mayoritariamente en disciplinas del campo de las
ciencias médicas y sociales, y con cursos de especializacion o
posgrados sobre temdticas de discapacidad.

La contraposicion entre aquello para lo que fueron
formados y lo que efectivamente deben realizar en las
instituciones, o la distancia entre la formacién y la experiencia
profesional (Dubet, 2016; Cirino et. al,, 2021), se presenté en el
11 A excepcién de aquellos profesionales que se acercaron a
los establecimientos luego de haber tenido hijos/as con discapacidad,
tales como el Director del CET, que fue su fundador, y las voluntarias
del Taller Protegido 1, que son madres de hijos con discapacidad.
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relato de varios/as entrevistados/as:
Al ser una actividad casi comercial [prétesis y Ortesis] se ha
perdido lo académico, entonces, es como que muchas veces
lo que aprendemos, o lo que me tocd a mi aprender, me tocod
aprenderlo golpedndome la cabeza en el trabajo cotidiano.
[Coordinador de Servicio de Prétesis y Ortesis, Instituto de
Rehabilitacion]

Porque vos podés tener un montdn de teorias, ponele, pero
bueno, la practica después te va mostrando otras cosas.
[Director, CET]

Ahi es donde entendés el padecimiento del otro: vos no le
diste un equipamiento porque el tipo vino a comprar un
equipamiento como vaa comprar cualquier cosa, vos le diste un
equipamiento que el paciente empezd a usary posiblemente le
molestd, y tenés que solucionarle el problema, y tenés que ver
qué pasa. Por eso te digo, no hay... es muy personal, no hay algo
que dicte que... o0 no tenemos gente que nos haya ensefiado
a decir;'mird, esto va a ser asi, esto va a ser asd’ [Coordinador de
Servicio de Prétesis y Ortesis, Instituto de Rehabilitacion]

En la Colonia, tanto el personal directivo como
los/as profesores/as coinciden al sefalar que, si bien, el
profesorado brinda herramientas pedagodgicas, resulta
necesario incorporar contenido especifico en relacién a
ciertos aspectos de la educacion fisica para personas con
discapacidad. Ello abarca, principalmente, las particularidades
y reglamentos del deporte adaptado, la capacidad de dar
respuesta a ciertas necesidades de los alumnos, tales como
higienizar a un adulto sin movilidad, alimentar a alumnos que
presentan problemas musculares y puedan tener dificultades
para deglutir; y conocer ejercicios de rehabilitacion de
determinadas funciones motrices'?. Asimismo, en el Instituto
de Rehabilitacion indicaron aquellas tematicas sobre las que
consideran relevante fortalecer la capacitacion profesional:

[la formacién] es ultra necesaria. Pero la mirada que tenemos
muchas veces, y que nos hacen de bajada de linea cuando
estudiamos, es que es comercial y que el paciente es un cliente.
Y que nosotros, nuestro laburo méas que nada, es laburo de
laboratorio, de taller, de estar acd. Cuando yo creo que no, que
nuestro laburo es como el del profesional de salud o un dentista.
Tiene que cumplir con ciertos requisitos dentro de lo que es
salud. Si bien, nuestro laburo es muy esporadico, no es como
el del kinesidlogo o el terapista ocupacional, que en un equipo
de rehabilitacién puede tener un paciente por meses. Nosotros
lo vemos, lo atendemos, y chau, se fue. Es mas esporadico. Pero
igual, aun asf, la intencién es cambiar esa mentalidad y empezar
a tener una mirada un poquito mas clinica, no tan comercial
y tan fria, tan distante. [Coordinador de Servicio de Prétesis y
Ortesis, Instituto de Rehabilitacion]

12 Asimismo, durante el verano, uno de los profesores sefiald
la necesidad de saber “identificar y responder ante ataques de epi-
lepsia”, ya que uno de sus alumnos los tenia de modo regular. Otra
de las profesoras requirié conocer estrategias para “contener ante
brotes psicéticos” a una alumna que presenté un episodio cataloga-
do como “brote” durante el verano. Una profesora manifesté que le
resultaba dificil contener los movimientos musculares involuntarios
que realizaban las alumnas con encefalopatia o mielomeningocele
para evitar que se lastimaran, entre otras.
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En el Centro de Dia 3, cuentan con jornadas de
docencia cada quince dias, donde se brindan capacitaciones
y actualizaciones internas sobre aspectos tedrico-clinicos
de diferentes disciplinas terapéuticas, el enfoque familiar y la
teorfa, y la clinica psicoanalitica. Del mismo modo, en el Centro
de Dia 2, se realizan capacitaciones periédicas sobre derecho,
sexualidad, primeros auxilios, atencidon en situaciones de
emergencias y tutorias.

Los cuidados, seguin el enfoque de Salazar Parrefas
(2001), implican el entrelazamiento de tres aspectos, materiales,
morales y afectivos. Estos aspectos se identifican en las
consideraciones de los/as entrevistados/as en relaciéon a las
labores realizadas en las instituciones analizadas que, de alguna
manera, consisten en un trabajo sobre los otros: la demanda
de formacion profesional acompanada de una disposicién a la
empatia y el carifio hacia la poblacién asistente; la afectacion
que ocasionan ciertas escenas del trabajo cotidiano que resultan
en dolor o angustia; y la necesidad de contar con espacios
institucionales que permitan elaborar dichas situaciones y
brindar bienestar a los/as trabajadores/as.

Para Feder Kittay (2011) la ética del cuidado no
eclipsa la importancia de la dependencia entre las personas vy,
antes que intercambios reciprocos entre iguales, se preocupa
por la atencién de las necesidades del otro. Por ser un bien
indispensable y una expresion de la dignidad, sugiere resaltar
la valfa del cuidado:

razonamos que nuestras sociedades deben estructurarse para
dar cabida a la dependencia inevitable dentro de una vida digna
y préspera, tanto para los cuidados como para los cuidadores.
Finalmente, si nos vemos siempre como Yyo-en-relacién,
entendemos que nuestro propio sentido de bienestar esta ligado
al cuidado y bienestar adecuado de otro. (Kittay, 2011, p. 54)

Aunque los/as  entrevistados/as  no  asocian
directamente a los cuidados, ni a su trabajo, ni al del resto de
los/as profesionales de los establecimientos, se identificaron
indicios del “trabajo sobre los otros” (Dubet, 2006) que realizan
de forma cotidiana: la voluntad, vocacién y empatia como
competencias profesionales; las demandas de formacion
y capacitacién en aspectos técnicos; los modos de verse
conmovidos por situaciones relativas a la poblacién y los
espacios institucionales para contener y cuidar al personal,
que dan cuenta de aspectos que hacen al trabajo del cuidado.
Ahmed (2012) sostiene que cuando una accién es incorporada
por una institucién, se transforma en algo natural en ella, pasa
a un segundo plano y se vuelve automatica. Luego del analisis
realizado, vale concluir que el cuidado sigue ese recorrido y
deviene en una practica automatica y habitual, que subyace a
las labores y actividades cotidianas de los/as profesionales en los
establecimientos relevados, silenciandolo o valiéndolo invisible
para quienes lo ejecutan, todo esto reforzado por una fuerte
asociacion entre familia y cuidados, basada, principalmente, en
preceptos morales.
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Conclusiones

A lo largo del articulo se busco identificar el lugar
que ocupan los cuidados en las dindmicas de instituciones
orientadas al trabajo con PCD. Entre los resultados obtenidos,
se observa que la nocién de cuidados no se encuentra entre
los lineamientos formales de las funciones institucionales,
Sino que aparece como un componente tacito o latente del
trabajo cotidiano profesional.

En el marco legal analizado, se identifican
procedimientos precisos y detallados en relaciéon con la
gestion y el funcionamiento de las instituciones destinadas
a PCD. Sin embargo, el cuidado no aparece contemplado
de manera explicita; de este modo, queda desligado de
los lineamientos legales que se traducen en servicios o
prestaciones. La Unica referencia identificable es la figura
de la asistencia domiciliaria que, segun lo expresado por las
personas entrevistadas, no resulta facilmente accesible a las
PCDy sus familias.

Cuando los/as profesionales describen las tareas que
suelen realizar en su trabajo cotidiano en los establecimientos,
el cuidado permanece invisibilizado o postergado. En
cambio, adquiere un lugar preponderante cuando se refiere
a las familias de las PCD, donde las mujeres-madres son
reconocidas como las principales cuidadoras. De ese modo,
se constata que el cuidado queda relegado a la vida familiar
y silenciado en cuanto a sus dimensiones institucionales
y comunitarias. Solo cuando se menciona a las familias, la
organizacién social del cuidado toma relevancia; por ejemplo,
se detalla la divisién de tareas al interior de las familias, la
sobrecarga de las madres, la falta de acceso a prestaciones
de acompafamiento o asistencia que deberfan estar
garantizadas segun el marco legal vigente, el agotamiento y
la interaccion entre las familias y los/as profesionales de las
instituciones. En cuanto a su dimension institucional, aflora al
mencionar las dindmicas grupales destinadas exclusivamente
a acompanar la labor de los/as profesionales y trabajadores/
as de los establecimientos.

La teorfa del trabajo sobre los otros, de Dubet (2006),
resultd pertinente en la conceptualizacion de los rasgos
distintivos de la labor que realizan los/as profesionales: la
vocacion y voluntad como requerimientos necesarios para
afrontar las tareas cotidianas; la empatia y vulnerabilidad ante
escenas Yy situaciones habituales que ocasionan angustia
y dolor; y la distancia entre la formacién o cualificacion y la
experiencia profesional. Siguiendo a Ahmed (2012), se pudo
observar que el cuidado pasé a ocupar un segundo plano
institucional y devino en una practica automatica y habitual,
que aflora tacitamente a la hora de describir aspectos
del trabajo de los/as profesionales —las competencias o
requerimientos que creen fundamentales para su labor, las
formas en que son cotidianamente conmovidos por las tareas
que realizan y los espacios que se generan para la contencién
y el acompanamiento del personal-.



Nociones sobre los cuidados en instituciones para personas con discapacidad: los roles de profesionales y familias.

Referencias

Ahmed, S. (2012). On being included. Duke University Press.

Angelino, A. (2013). Mujeres intensamente habitadas. Etica del
cuidado y la discapacidad. Universidad Nacional de Entre
Rios.

Armus, D. (2014). Las colonias de vacaciones: de la higiene a
la recreacion. En P Scharagrodsky (Comp.), Miradas médicas
sobre la cultura fisica en Argentina, 1880-1970 (pp. 179-
191). Prometeo.

Brégain, G. (2012). Historiar los derechos a la rehabilitacion
integral de las personas con discapacidad en Argentina (1946-
1974). En L. Pantano (Comp.), Discapacidad e investigacion:
aportes desde la prdctica. EDUCA.

Brovelli, K. (2019). La irrupcion de la discapacidad: recursos
de bienestar, estrategias y percepciones en torno a la
organizacién del cuidado en la Ciudad de Buenos Aires
(Tesis de grado). Facultad de Ciencias Sociales, Universidad
de Buenos Aires. http://repositorio.sociales.uba.ar/items/
show/2057

Daly, M. & Lewis, J. (1998). Introduction: Conceptualizing social
care in the context of welfare state restructuring. En J. Lewis
(Ed.), Gender, social care and welfare state restructuring in
Europe (pp. 1-24). Ashgate.

Danel, P. M. (2019). Discapacidad y matriz colonial: el caso de las
politicas publicas de discapacidad en Argentina. En A. Yarza
de los Rios, L. M. Sosa & B. Pérez Ramirez (Coords.), Estudios
criticos en discapacidad. Una polifonia desde América Latina.
CLACSO.

Decreto 3020/2002. (13 de diciembre de 2002). Provincia
de Buenos Aires, Argentina. https://normas.gba.gob.ar/
documentos/BK1AKIo0.html

Decreto 3105/2000. (18 de septiembre de 2000). Provincia
de Buenos Aires, Argentina. https://normas.gba.gob.ar/
documentos/BO70vikB.htmll

Dubet, F. (2006). El declive de la institucion. Gedisa.

Faccia, A. (2018). Género y cuidado de nifios y nifas con
discapacidad en Buenos Aires (2013-2015). Xlll Jornadas
Nacionales de Debate Interdisciplinario en Salud y Poblacién.
“Investigacion e intervencion en salud: demandas histéricas,
derechos pendientes y desigualdades emergentes” Mesa
8: Politicas publicas en discapacidad, cuerpo, salud vy
ciudadanfa.

Fara, L. (2010). Andlisis de la normativa nacional orientada a las
personas con discapacidad. En C. H. Acufa & L. G. Bulit GoAi
(Comps.), Politicas sobre la discapacidad en la Argentina (pp.
73-124). Siglo Veintiuno Editores.

Feder Kittay, E. (1999). Love’s labor: Essays on women, equality,
and dependence. Routledge.

Feder Kittay, E. (2011). The ethics of care, dependence, and
disability. Ratio Juris, 24(1).

Ferrante, C. (2014). “Vales por lo que haces y no por lo que
eres”. La filosofia del deporte adaptado en su fase de
institucionalizacion en la Ciudad de Buenos Aires (1961-
1976). En P. Scharagrodsky (Comp.), Miradas médicas sobre
la cultura fisica en Argentina, 1880-1970 (pp. 323-357).
Prometeo.

Ferrante, C. (2014b). Renguear el estigma. Cuerpo, deporte y

46

discapacidad motriz (Buenos Aires, 1950-2010). Biblos.

Fisher, B. & Tronto, J. (1990). Toward a feminist theory of caring.
En A. K. Abel & M. K. Nelson (Eds.), Circles of care: Work and
identity in women’s lives (pp. 35-62). SUNY Press.

Gobierno de la Provincia de Buenos Aires. (2021).
Recomendaciones para la reincorporacién de los
trabajadores con discapacidad a la actividad laboral de los
talleres protegidos de produccién. Ministerio de Salud.

Goldberg, L. (2008). De la sociedad de beneficencia a
los derechos sociales. Ministerio de Trabajo, Empleo vy
Seguridad Social.

INDEC. (2003). ;/Qué es el Gran Buenos Aires? https://www.
indec.gob.ar/dbindec/folleto_gba.pdf

INDEC. (2018). Estudio nacional sobre el perfil de las personas
con discapacidad. https://www.indec.gob.ar/ftp/cuadros/
poblacion/estudio_discapacidad_12_18.pdf

INDEC. (2022). Censo 2022. Resultados definitivos. https://
www.indec.gob.ar/indec/web/Nivel4-Tema-2-41-165

Jelin, E.(2012). La familia en Argentina: trayectorias historicasy
realidades contemporaneas. En V. Esquivel, E. Faur, & E. Jelin
(Eds.), Las Iégicas del cuidado infantil. Entre las familias, el
Estado y el mercado. IDES.

Ley N°646-S, Sistema de Prestaciones Bésicas de Atencion
Integral a Favor de las Personas con Discapacidad. (19 de
noviembre de 2014). Provincia de Buenos Aires, Argentina.
http://www.legisalud.gov.ar/atlas/djsj/646-S.pdf

Ley N°10.592, Régimen Juridico Bésico e Integral para las
Personas con Discapacidad. (1 de diciembre de 1987).
Provincia de Buenos Aires, Argentina. https://normas.gba.
gob.ar/ar-b/ley/1987/10592/6236

Ley N° 22431, Sistema de proteccion integral de los
discapacitados. (16 de marzo de 1981). Argentina. https://
servicios.infoleg.gob.ar/infoleginternet/verNorma.
do?id=20620

Ley N° 24147, Talleres protegidos de produccion:
Habilitacion, registro, funcionamiento, financiamiento y
supervision. Régimen laboral especial. Régimen especial
de jubilaciones y pensiones. (29 de septiembre de 1992).
Argentina. https:/servicios.infoleg.gob.ar/infoleginternet/
anexos/0-4999/545/norma.htm

Ley 24901, Sistema de prestaciones bésicas en habilitacion
y rehabilitacion integral a favor de las personas con
discapacidad. (5 de noviembre de 1997). Argentina.
https://servicios.infoleg.gob.ar/infoleglnternet/
anexos/45000-49999/47677/norma.htm

Ley 26.480, Sistema de prestaciones basicas para personas
con discapacidad. (4 de marzo de 2009). Argentina.
https://servicios.infoleg.gob.ar/infoleglnternet/
anexos/150000-154999/151986/norma.htm

Lépez, E. & Findling, L. (Eds.). (2018). Cuidados y familias. Los
senderos de la solidaridad intergeneracional. Teseo.

Martin Palomo, M. T. (2008). Los cuidados y las mujeres en las
familias. Politica y Sociedad, 45(2), 29-47.

Molinier, P. (2015). El cuidado puesto a prueba por el trabajo.
En N. Borgeaud-Garciandia (Comp.), El trabajo de cuidado.
Medifé.

Palermo, M. C. (2021).‘Colonias de Verano' para personas con



Palermo, M. C. (2025). Palimpsesto, 15(27), 34-47.

discapacidad: especificidades institucionales y competencias
profesionales. Lecturas: Educacion Fisica y Deportes, 26(275),
79-94. https://doi.org/10.46642/efd.v26i275.2814

Palermo, M. C.(2025). Modelosinterpretativos de la discapacidad
y formas de autonomia de las personas con discapacidad
en la normativa nacional argentina. Argumentos. Revista de
Critica Social, 31. https://publicaciones.sociales.uba.ar/index.
php/argumentos/article/view/10375

Paperman, P. (2015). La ética del cuidado y las voces diferentes
de la investigacion. En N. Borgeaud-Garciandia (Comp.), El
trabajo de cuidado. Medifé.

Razavi, S. (2007). The political and social economy of care in a
development context: Conceptual issues, research questions
and policy options. Gender and Development Programme,
Paper No. 3. UNRISD.

Resolucion 428/1999, Nomenclador de Prestaciones Bésicas
para Personas con Discapacidad. Normativa General. Niveles
de atencion y tratamiento. (23 de junio de 1999). Argentina.
https://servicios.infoleg.gob.ar/infoleglinternet/verNorma.
do?id=62835

Resolucion 1328/2006, Marco Bésico de Organizacion vy
Funcionamiento de Prestaciones y Establecimientos de
Atencion a Personas con Discapacidad. (11 de septiembre
de 2006). Argentina. https://servicios.infoleg.gob.ar/
infolegInternet/verVinculos

Salazar Parrefas, R. (2001). Servants of globalization: Women,
migration and domestic work. Stanford University Press.

Stake, R. E. (2007). Investigacion con estudio de casos. Morata.

Testa, D. E. (2018). La poliomielitis y el ‘surgimiento’ de la
rehabilitacion en Argentina: un analisis sociohistorico.
Apuntes, 83, 123-143.

Tobio, C, Agullé Tomas, M. S., Gdmez, M.V, & Martin Palomo, M.
T.(2010). El cuidado de las personas. Un reto para el siglo XXI.
Fundacion La Caixa.

Venturiello, M. P. (2016). La trama social de la discapacidad.
Cuerpo, redes familiares y vida cotidiana. Biblos.

Yin, R. (1994). Investigacidn sobre estudio de casos. SAGE.

47



CUANDO LA PROTECCION
JUDICIAL EXCLUYE:
Parentalidad, discapacidad
y derechos humanos en
disputa

When Judicial Protection Excludes:
Parenthood, Disability, and Human Rights in
Dispute

Recibido: 29 de julio de 2025
Aceptado: 10 de octubre de 2025
Publicado: 30 de diciembre de 2025

Articulo cientifico. Articulo de investigacion derivado del
proyecto “Servicios de apoyo y experiencias transformadoras
en la maternidad y crianza de mujeres con discapacidad’,
financiado a través del Concurso Interno para Proyectos
) . o Emergentesen Investigaciéndela Universidad de Magallanes,
Email: melissa.hichins@umag.c| convocatoria 2023 (Resolucién N. 042/2024-VRIIP, 13 de
090_0'0001'9961'9695 mayo de 2024). Estudio aprobado por el Comité de Etica
Cientifico de la Universidad de Magallanes (certificado
N.e 052/CEC-UMAG/2024) vy realizado con el apoyo del
Nucleo Milenio Estudios en Discapacidad y Ciudadania
\J Andrea Rojas (ANID-MILENIO-NCS2022_039).
Nucleo Milenio DISCA
Santiago, Chile Cémo citar: Hichins-Arismendi, M., Rojas, A, Herrera, F,
Email: andrea.rojas@nucleodisca.cl Mandiola-Godoy, D., Rebolledo Saavedra, S., Sdnchez Leyton
0009-0008-7328-4389 J, & Vidal Ramos, C. (2025). Cuando la proteccion judicial
IR excluye: Parentalidad, discapacidad y derechos humanos en
disputa. Palimpsesto, 15(27), 48-63. https://doi.org/10.35588/
€/gqac939

N\J Melissa Hichins-Arismendi
Universidad de Magallanes (UMAG)
Punta Arenas, Chile

48



Florencia Herrera
Universidad Diego Portales (UDP)
Santiago, Chile

Email: florencia.herrera@udp.cl
0000-0002-5832-7984

Daniela Mandiola-Godoy
Universidad de Magallanes (UMAG)
Santiago, Chile

Email: daniela.mandiola@umag.cl
0000-0003-0001-7235

Sebastian Rebolledo Saavedra
Nucleo Milenio DISCA

Santiago, Chile

Email: sebastian.rebolledo@nucleodisca.cl
0009-0003-0077-7645

N Joaquin Sanchez Leyton

49

Nucleo Milenio DISCA

Santiago, Chile

Email: joaquin.sanchez@nucleodisca.cl
0009-0004-9063-4003

Carla Vidal Ramos
Universidad Diego Portales (UDP)
Santiago, Chile

Email: carla.vidal@udp.cl
0009-0000-3960-4432

REVISTA

PALIMPSESTO

REVISTA CHILENA D ESTUDIDS DE GENERD

MEE,

\_ USACH

RESUMEN

Este articulo analiza criticamente las practicas judiciales e
institucionales enfrentadas por unos padres con discapacidad
intelectual en Chile, en el marco de procesos legales por
el cuidado personal de sus hijes. A través de un estudio
cualitativo de caso Unico, se examinaron 171 documentos
judicialesy de programas de intervencion junto a 6 entrevistas
de actores claves. Se identificd la ausencia de ajustes
razonables, evaluaciones basadas en modelos normativos
sin enfoque de derechos y medidas que reforzaron la
discriminacion reforzando un enfoque punitivo hacia la
discapacidad. Se concluye que las practicas institucionales
reproducen exclusiones estructurales y se propone avanzar
hacia un paradigma inclusivo, con apoyos personalizados y
estrategias intersectoriales que garanticen el derecho a la
familia en condiciones de igualdad y dignidad.

ABSTRACT

This article critically analyzes the judicial and institutional practices
experienced by parents with intellectual disabilities in Chile, within
the framework of legal proceedings related to child custody.
Using a qualitative single-case study approach, 171 judicial and
intervention program documents were examined, along with six
interviews conducted with key stakeholders. The analysis revealed
a systematic absence of reasonable accommodations, assessments
based on normative models lacking a rights-based perspective, and
measures reinforcing discrimination through a punitive approach
toward disability. The article concludes that institutional practices
reproduce structural exclusions and recommends a shift towards
an inclusive paradigm, emphasizing personalized support and
intersectoral strategies to ensure the right to family life in conditions
of equality and dignity.

Discapacidad, parentalidad, derechos
humanos, sistema judicial, ajustes razonables.

[ Palabras claves ]

[ Key Words ] Disability, parenthood, human rights,

judicial system, reasonable accommodations.



Cuando la proteccion judicial excluye: Parentalidad, discapacidad y derechos humanos en disputa.

Introduccion

El cuestionamiento de la maternidad es una
problematica generalizada que afecta a las mujeres con
discapacidad intelectual' (Rice et al, 2021; Tahir & Cobigo,
2025). El desafio de la maternidad vy la crianza se intensifica
para estas mujeres, quienes a menudo se enfrentan con
barreras y obstaculos que dificultan el ejercicio de este
rol (Cruz-Pérez, 2014; Symonds et al, 2020). Estas barreras
pueden incluir falta de acceso a la informacion accesible
sobre el embarazo y crianza, falta de apoyo y recursos para
el cuidado de sus hijes. Hallazgos internacionales previos
aluden a que las madres con discapacidad intelectual se
encuentran en desventaja para ejercer la crianza y cuidados
de sus hijes debido a factores socioeconémicos, escasas
redes de apoyo, aislamiento social y ausencia de ajustes
razonables® en los sistemas de soporte (Collings et al., 2017b;
Franklin et al, 2022). Ademds, las mujeres con discapacidad
contintan enfrentando estigmas generalizados que las
sitian como incapaces de cuidar y criar a sus hijes de forma
independiente. Esta estigmatizacién contribuye a las altas
tasas de desempleo y pobreza, falta de acceso al transporte
publico, acceso limitado a la atencidon médica de calidad,
falta de reconocimiento de sus habilidades y destrezas como
madres y excesivo control de las instituciones de bienestar
infantil (Frederick, 2014; Janeslatt etal,, 2019; More & Tarleton,
2022; Van Nieuwenhuijzen et al,, 2025).

La Convencién sobre los Derechos de las Personas
conDiscapacidadconstituyeun pilarfundamentalalreconocer
el derecho universal de las personas con discapacidad a
contraer matrimonio, a tomar decisiones informadas sobre la
planificacion familiar y el nimero de hijes que desean tenery
a acceder a informacién y apoyos reproductivos adecuados.
De manera especifica, estos derechos y las obligaciones
correlativas de los Estados Parte se encuentran consagrados
en el articulo 23 de la Convencion, que garantiza la no
discriminacion en todos los asuntos relativos al matrimonio,
la familia, la paternidad y las relaciones personales (United
Nations General Assembly, 2006, art. 23)

1 La discapacidad intelectual es entendida como una con-
dicion caracterizada por limitaciones significativas en el funciona-
miento intelectual y en las habilidades adaptativas, que afectan
dreas como la comunicacion, las habilidades sociales y la vida diaria.
Estas limitaciones se originan antes de los 18 afios y requieren de
sistemas de apoyo continuos e individualizados que favorezcan la
calidad de vida y la plena inclusion social (Verdugo, Navas, Gémez &
Schalock, 2012).

2 Se entiende por persona con discapacidad aquella que,
teniendo una o més deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psi-
quica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanen-
te, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la socie-
dad, en igualdad de condiciones con las demas.” (Ley N.° 20422, art.
8).

3 Los ajustes razonables son modificaciones o adaptaciones
necesarias y adecuadas, que no impliquen una carga desproporcio-
nada, para garantizar a las personas con discapacidad el ejercicio
pleno e igualitario de todos sus derechos humanos (Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad [CDPD], 2006,
art. 2).
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La parentalidad en Chile se configura como un
campo de tension, donde los derechos y experiencias
de personas con discapacidad son constantemente
cuestionados. Los datos oficiales sobre parentalidad vy
discapacidad a menudo carecen de informacién cruzada, lo
que dificulta conocer la prevalencia de madres y padres con
discapacidad. Un andlisis de Nucleo DISCA sobre la Encuesta
Nacional de Discapacidad y Dependencia (ENDIDE, 2023) en
Chile revela que la prevalencia de personas con discapacidad
que son madres o padres es muy similar a la de la poblacién
sin discapacidad. Estos hallazgos desmitifican la creencia de
que las personas con discapacidad no son madres o padres y
desafian directamente los mitos arraigados sobre su supuesta
incapacidad para la crianza (Herrera & Rojas, 2024).

Pese a esta realidad, la maternidad y crianza ejercida
por mujeres con discapacidad continta siendo objetivo
de prejuicios y barreras estructurales que se manifiestan,
principalmente, en contexto sanitarios, sociales y judiciales.
En los servicios de salud, esta exclusion adopta la forma
de una convergencia entre capacitismo y patriarcado, que
deslegitima la capacidad materna, refuerza la intervencién
estatal sobre la vida reproductiva y fractura los vinculos
familiares de las mujeres con discapacidad (Yupanqui-Concha,
Hichins-Arismendi & Mandiola-Godoy, 2022). Un préximo
estudio profundiza en los obstaculos y oportunidades que
enfrentan mujeres con discapacidad en el sur de Chile al
ejercer su parentalidad, destacando el rol de organizaciones
no gubernamentales en este proceso (Hichins-Arismendi,
Mandiola-Godoy, & Obilinovic-Rivera, in press).

Investigaciones recientes en Chile evidencian
como las madres con discapacidad enfrentan préacticas
discriminatorias  que frecuentemente cuestionan  sus
competencias parentales, resultando en procesos judiciales
que derivan en la pérdida de la custodia de sus hijos e hijas,
siendo catalogadas en el &mbito social como cuidadoras, pero
no reconocidas plenamente en su rol materno (Rodriguez-
Garrido et al, 2024). Adicionalmente, Herrera (2022)
destaca que madres y padres con discapacidad en Chile no
solo luchan contra estereotipos sociales profundamente
arraigados, sino que también deben afrontar constantes
desafios institucionales y legales que vulneran su derecho
a la parentalidad. En este contexto, la ausencia de ajustes
de procedimiento adecuados en los procesos judiciales,
como la adaptaciéon del lenguaje, tiempos o apoyos para
comprender y participar efectivamente representa una forma
de exclusion que afecta directamente su derecho a un juicio
justo en igualdad de condiciones (Universidad Central de
Chile & SENADIS, 2020). La falta de salvaguardias sustantivas
y de procedimiento, junto con la ausencia de tecnologia
de asistencia y adaptaciones en la infraestructura, impiden
que las personas con discapacidad ejerzan plenamente
sus derechos legales en un juicio justo, llevandolas a una
desigualdad de condiciones y a menudo a la denegacion de
justicia (Marshall & Tenorio, 2024).

Por otra parte, se ha evidenciado que la discapacidad
intelectual en si misma no constituye un predictor valido
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de la capacidad ni de las competencias parentales (Powell
& Parish, 2017). Desde esta perspectiva, diversos autores
subrayan laimportancia de abordar la parentalidad desde una
vision interseccional incorporando dimensiones de género,
clase y discapacidad, considerando cémo estos factores
se relacionan y contribuyen a la experiencia especifica de
madresy padres con discapacidad intelectual (Collings, Grace,
& Llewellyn, 2017a; More & Tarleton, 2022; Nguyen, 2020). En
esta linea, investigaciones recientes enfatizan la relevancia
de implementar apoyos autodeterminados, sensibles a la
perspectiva de género, que promuevan una parentalidad
positivay autbnoma en personas con discapacidad intelectual
(More & Tarleton, 2022). Asimismo, estudios internacionales
han mostrado que los criterios profesionales utilizados para
evaluar la capacidad parental suelen estar sesgados y no
siempre consideran adecuadamente las necesidades reales,
ni las fortalezas especificas de los padres con discapacidad
intelectual, poniendo en riesgo injustificadamente la custodia
de sus hijes (Aunos & Pacheco, 2020). Adicionalmente, desde
la perspectiva del trabajo social y de proteccion infantil,
Tahir y Cobigo (2025) identifican que existe una necesidad
urgente de formacidon especializada en discapacidad
intelectual para profesionales del dmbito de proteccién
infantil, con el propdsito de reducir prejuicios y asegurar que
las intervenciones sean justas, adecuadas y centradas en las
necesidades concretas de las familias involucradas.

La disponibilidad de apoyos sistémicos es
fundamental para el ejercicio de la maternidad en mujeres con
discapacidad intelectual (Strnadové et al., 2018). La literatura
sugiere que estos servicios deben ser integrales y accesibles,
incluyendo informacion clara y accesible sobre embarazo y
crianza, servicios de atencion médica, servicios de cuidado
infantil, asistencia y gestion financiera, apoyo emocional,
entre otros. Proporcionar estos apoyos personalizados no
solo asegura que las mujeres con discapacidad intelectual
tomen decisiones informadas sobre su maternidad, sino
que también les permite criar a sus hijos e hijas de manera
adecuada, fomentando su autonomia y dignidad (Llewellyn,
2013; Collings et al., 2017b; More & Tarleton, 2022; Rice et al,
2021).

Experiencias exitosas en otros pafses, como
Inglaterra, demuestran la importancia de desarrollar servicios
de apoyo que prioricen el empoderamiento de las madres y
padres con discapacidad para que puedan criar a sus hijes en
el hogar, en lugar de recurrir a la separacion familiar (Tarleton
& Turney, 2019; Tarleton & Burch, 2025). Estos hallazgos
sugieren una creciente comprension de la necesidad de
sistemas de apoyo adaptados a las necesidades individuales
de las familias, promoviendo sus fortalezas en el cuidado
infantil (Rio-Poncela & Rojas-Pernia, 2024; Janeslétt et al,
2019; Wilson et al., 2013)

Envista de este escenario que destaca lacomplejidad
y las barreras sistémicas que enfrentan madres y padres con
discapacidad intelectual en el ejercicio de su parentalidad
en procedimientos judiciales y de proteccion infantil,
resulta imprescindible examinar criticamente cémo dichas
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instancias operan en garantizar sus derechos. El presente
estudio propone contribuir a este campo emergente al
analizar un proceso judicial por medidas de proteccién
vinculado al cuidado personal de nifias, nifos y adolescentes
en Chile, identificando los dispositivos, practicas y omisiones
que reproducen el capacitismo institucional y proponiendo
lineamientos para su transformacion. Este andlisis se enmarca
especificamente en el contexto del sistema judicial chileno, lo
que permite visibilizar cémo estas dindmicas se expresan en
procedimientos familiares concretos.

Metodologia y Aspectos Eticos

La presente investigacion se enmarca en el proyecto
“Servicios de apoyo y experiencias transformadoras en la
Maternidad y crianza de mujeres con discapacidad’, liderado
por la primera autora de este articulo y fue realizada con
el apoyo de Nucleo Milenio DISCA (NSC2022_039). Este
proyecto cuenta con la aprobacion del Comité de Etica de
la Universidad de Magallanes en Chile, bajo el certificado N°
052/CEC-UMAG/2024.

En el plano epistemoldgico, este estudio se enmarca
en los estudios criticos de la discapacidad (Goodley et al,
2019). Esta perspectiva desplaza la explicacion del fendmeno
desde la deficiencia individual hacia los procesos sociales que
lo producen, visibilizando el capacitismo como una forma
estructural de opresion. Desde una sociologia emancipadora,
se comprende la discapacidad como resultado de barreras
econémicas, culturales y juridicas y sus relaciones de poder,
cuya superacién demanda investigacion situada y orientada
al cambio social (Oliver,1990).

El estudio se posiciona desde las epistemologias
feministas situadas, entendiendo que ha existido una
historica invisibilizacion de las voces de las mujeres con
discapacidad en la produccién cientifica (Harding, 1996;
Garcia & Romero, 2018; Cobenas, 2018). Asumimos una
posicion critica ante los sesgos coloniales y capacitistas que
han estructurado tanto las préacticas institucionales como
los marcos metodoldgicos tradicionales (Garcla & Pérez
2017). Estos planos epistemolégicos no operan de manera
meramente agregativa, sino complementaria y entrelazada, al
situar el conocimiento desde la experiencia situada de sujetos
histéricamente subalternizados y al mismo tiempo cuestionar
las estructuras de poder que producen esas exclusiones.
En este marco, el enfoque interseccional adquiere un rol
central como lente analitica, al permitir comprender cémo
género, discapacidad, clase, territorio y otras dimensiones de
desigualdad se entrecruzan configurando formas especificas
de opresién y resistencia. Esta articulacion epistemoldgica
permite abordar el fendmeno estudiado de manera compleja,
situada y critica.

Se basa en un enfoque cualitativo (Vasilachis, 2009)
y utiliza el método de estudio de caso Unico. Este disefio
metodoldgico permite un andlisis profundo al combinar
multiples fuentes de informacion para comprender la
complejidad de un caso singular (Yin, 2003; Flick, 2018).
Esta estrategia es coherente con los estudios criticos de la
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discapacidad, ya que privilegia las narrativas situadas frente
a las generalizaciones abstractas y visibiliza la agencia de los
sujetos frente a estructuras opresivas. La seleccién de este caso
particular responde a que su historia proporciona el contexto
necesario paraentender latematica central de estainvestigacion,
las practicas judiciales e institucionales, y su impacto en la
maternidad y crianza de personas con discapacidad intelectual.
El caso analizado es el de una familia con discapacidad
compuesta por dos cuidadores principales (madre y padre),
ambos con discapacidad intelectual leve y sus cuatro hijes
menores de 18 afnos. El grupo familiar fue parte de una causa
judicial por medidas de proteccion en Tribunales de Familia,
donde la capacidad parental de la madre y el padre fueron
objeto de escrutinio judicial reiterado. El caso fue seleccionado
de forma intencionada por su relevancia para comprender las
tensiones entre la proteccion infantil y el respeto a los derechos
reproductivos y familiares de las personas con discapacidad.
Los materiales analizados fueron 106 informes emitidos
por el Tribunal (oficios del juzgado de familia, actualizaciones
de la causa, opiniones de consejeros técnicos y actas de las
audiencias) y 65 informes emitidos por los equipos profesionales
de programas de intervenciéon focalizada solicitados por el
Tribunal (centros de salud, programas de proteccién, servicios
nacionales estatales vinculados con la causa, entre otros). Todo
este material fue emitido en un periodo de 7 afios mientras
la causa estuvo abierta. Ademas, se analizaron 6 entrevistas
semiestructuradas realizadas a representantes de instituciones
nacionales que han participado en casos judiciales de este tipo.
El andlisis de la informacién buscd identificar temas recurrentes,
argumentos legales, consideraciones sobre la discapacidad y
factores que influyen en las decisiones de custodia. Este andlisis
considerd, por un lado, identificar patrones de discriminacion,
barreras legales y desafios especificos que enfrentan madres
y padres con discapacidad intelectual en el sistema judicial. Y,
por otro lado, buscé reconocer las resistencias y estrategias de
apoyo desplegadas principalmente por la propia madre con
discapacidad, y la articulacion con la sociedad civil para lograr
ejercer su maternidad y defender su derecho a la vida familiar.
Para el andlisis de la informacion, se realizd un
andlisis tematico basado en las recomendaciones de Braun
y Clarke (2006). Este proceso se divide en seis fases: en una
primera instancia se buscé una familiarizaciéon de los datos,
revisando 171 documentos judiciales y 6 entrevistas, donde
se requirid reuniones especificas del equipo investigador para
explicar la terminologia legal y situar los eventos en la linea
de tiempo. En segundo lugar, se identificaron inductivamente
42 codigos preliminares (p. ej,, lenguaje capacitista, ajustes de
procedimiento ausentes, sesgo de género, empoderamiento
parental) para todo el material, la documentacion judicial
y las entrevistas. En tercer lugar, los cddigos se agruparon en
cuatro temas que coinciden con las etapas cronolégicas del
caso: (1) Judicializacion de la vulnerabilidad, (2) Evaluaciones
y fragmentacién del apoyo, (3) Proteccion vs. separacion vy
(4) Resoluciones y resistencia parental. En cuarto lugar, se
codificé toda la informacién pertinente al objetivo del estudio.
Posteriormente, en la quinta fase, se revisaron junto al equipo de
investigacion los temas centrales, se compararon los extractos
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codificados y contrastd la coherencia interna de cada tema;
esto dio lugar a la tabla sintesis de etapas, sub-etapas y
codigos presentada en la seccion de resultados. Y en la
sexta fase se definieron los temas centrales considerando la
informacion codificada dentro de ellos, que dieron origen
a los resultados de este articulo (Braun & Clarke, 2006). Este
enfoque resulta congruente con los estudios criticos de la
discapacidad porque reconoce la reflexividad del equipo
investigador y pone en el centro la experiencia vivida como
fuente legitima de conocimiento (Pilson, 2020).

De acuerdo a los estandares de la Declaracion de
Helsinki (World Medical Association, 2013) y Ley N.° 20 120
(2006) sobreinvestigacion cientificaen el serhumano, laadulta
responsable mencionada en los documentos analizados,
aceptd participar de manera informada y voluntaria. Para ello,
firmé un consentimiento informado en lenguaje sencillo que
incluyd pictogramas para facilitar su comprensién, donde
se presentaron los antecedentes del estudio y una garantia
de confidencialidad. A través de este documento también
autorizo la revision del material asociado a la causa judicial.
Con el fin de preservar la confidencialidad, se han utilizado
seuddnimos y ciertos detalles personales y contextuales se
han omitido o han sido modificados.

Las y los investigadores provienen de diversas
disciplinas de las ciencias de la salud y ciencias sociales,
con trayectoria en el trabajo comunitario, intervencién
directa con personas con discapacidad y activismo por los
Derechos Humanos. Desde este lugar, comprendemos que
el conocimiento estd situado y que nuestras trayectorias
profesionales, experiencias vitales y compromisos éticos
influyen en la forma en que abordamos el estudio (Harding,
1996). Reconocemos ademas que el campo dela discapacidad
ha estado historicamente atravesado por discursos
biomédicos y practicas institucionales que han deslegitimado
las propias voces de personas con discapacidad.

Cabe destacar que dos de las autoras de este
articulo, fueron parte de los equipos técnicos que
acompanaron a la familia en esta causa judicial. Este doble
rol, como investigadoras y parte del equipo de intervencién,
permitié dimensionar la importancia de este caso y motivod
la realizacion de esta investigacion. Sin embargo, es preciso
seflalar que la investigacion que se presenta se basa
exclusivamente en el material indicado anteriormente. La
pluralidad disciplinar de los autores, sumada a la experiencia
de dos autoras como profesionales de intervencién en la
causa, refuerza la orientacion situada y colaborativa de la
investigacion.

Asumimos, por tanto, un rol reflexivo y critico,
generando procesos respetuosos, dialégicos y éticamente
comprometidos con la justicia social. Esta investigacion
busca visibilizar los mecanismos de exclusién presentes en
el sistema judicial, pero también reconocer las resistencias y
estrategias de apoyo que permiten defender el derecho a la
vida familiar y ejercicio de la maternidad de las mujeres con
discapacidad.
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Resultados

Esta investigacion se centrd en el caso de una familia
con discapacidad y vulnerabilidad social, madre, padre y cuatro
hijes, cuya vida cotidiana fue objeto de vigilancia y evaluacion
constante por parte del sistema judicial y de proteccion infantil.
La intervencién estatal se activo a raiz de una denuncia de los
padres contra un familiar directo por una grave vulneracion
de derechos dentro del hogar. Desde entonces, ambos padres
participaron en sucesivos procesos judiciales y programas de
apoyo; sinembargo, su adherencia a estos procesos fue irregular
debido a las barreras estructurales que enfrentaron, incluidos
los ajustes razonables y de procedimiento insuficientes para
garantizar una participacion efectiva. Las trayectorias de les

Tabla1.
Etapas del proceso judicial, sub-etapas

hijes estuvieron marcadas por periodos de separacion de sus
padres, institucionalizacion y regimenes de visitas restringidas,
lo que reflej¢ los efectos acumulativos de un sistema de
proteccién que, en muchas ocasiones, priorizé medidas
restrictivas por sobre apoyos personalizados y respetuosos de
los derechos de toda la familia.

El caso se desarrolld en el contexto del sistema de
proteccién infantil y judicial en Chile, el que interviene ante
situaciones de vulneracidon de derechos de nifos, ninas
y adolescentes. En este proceso participaron multiples
actores involucrados que operaron desde perspectivas
predominantemente normativas y fragmentadas. Entre
los actores mds relevantes del caso se encontraron el

Etapa Tema central

1. Patologizacion y
Judicializacién control institucional
dela

vulnerabilidad

{Afo 1y 2)

Sub-etapas / Hitos principales

+ Inicio del caso por denuncia de
los padres contra un familiar
directo por una grave
vulneracién de derechos dentro
del hogar.
+ Evaluacionessin perspectiva
interseccional ni apoyos.
* Patrén de lenguaje capacitista en los

informes
*  Subestimacion de las capacidades de los
padres
+ Programas focalizados con mirada
punitiva.
* Ausenciade perspectiva de derechos;
ausencia
+ deajustes razonables y de
procedimiento.
2, Evaluaciones y Evaluaciones + Segundadenuncia hacia los padres por
fragmentacién deficitarias y falta de presunta vulneracién de derechos de la
del apoyo articulacion nifez
(Afio 3) + Profundizacion de vision biomédica
+ Fragmentacién institucional; ausencia de
ajustes en la evaluacion
+ Redes familiares ignoradas
* Ingreso de les hijes a un programa
residencial
3.Proteccionvs. Escalada de +  Medidas restrictivas; separacion de les
separacién medidas hijes de los padres y barreras para
(Afo 4y 5) restrictivas realizar visitas.

Fuente: elaboracion propia
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+ Faltade ajustes en la entrega de

informacion.

+ Efectos emocionales adversos en hijesy
padres

+ Persistencia de lenguaje capacitistay
sesgos de género,

+ Reconocimiento incipiente de la
necesidad de ajustes de procedimiento.

« Capacitismo institucional por parte de
los programas de intervencién focalizada

* Primeros cuestionamientos a programas
sin lineamientos inclusivos.

+ Seabre proceso de susceptibilidad de
adopcién de les hijes.
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Tribunal de Familia, responsable de decretar las medidas
de proteccion, asi como equipos técnicos de programas de
intervencién focalizada vinculados al sistema de proteccion
infantil, encargados de evaluar competencias parentales,
elaborar diagnosticos psicosociales y promover intervenciones
orientadas al fortalecimiento de estas competencias. En una
etapa posterior al proceso se incorpord una ONG de la sociedad
civil, especializada en discapacidad y derechos humanos, que
introdujo una perspectiva de derechos e interseccionalidad en
las evaluaciones e intervenciones.

Estos actores, con distintas visiones, metodologias y
alcances, configuran un entramado institucional que influyd
decisivamente en el curso y los resultados del proceso judicial
de la familia, asi como en las posibilidades de ejercer una
parentalidad con apoyos, digna y respetuosa de la diversidad.
A partir del andlisis temdtico de los documentos judiciales
y entrevistas, se identificaron cuatro grandes etapas que
marcaron el desarrollo del proceso judicial de la familia. Cada
etaparefleja un momento especifico del caso, caracterizado por
hitos clave, patrones institucionales y formas de intervencion
que se detallan a continuacion. La Tabla 1 sintetiza estas etapas,
junto con los temas centrales, sub-etapas y los hitos principales
de cada una.

Etapa 1: Judicializacion de la vulnerabilidad

(afo 1y 2)

El proceso judicial se inicié a partir de una denuncia
presentada por los propios padres, a raiz de una vulneracion
grave de derechos humanos perpetrada por un familiar
directo dentro del grupo familiar. Esta denuncia activé la
intervencion del sistema de proteccion infantil y la emision
de medidas judiciales. Como respuesta, el Tribunal ordend
la incorporaciéon de los padres e hijes a programas de
intervencion focalizada y evaluaciones sucesivas orientadas
al fortalecimiento de competencias parentales, basando su
decision en la interpretacion de la vulneracion de derechos
como un incumplimiento de los deberes parentales. Esta
lectura, habitual en el sistema judicial, tiende a desplazar el
foco desde las condiciones estructurales de apoyo hacia una
responsabilizacion individual de los cuidadores.

Los primeros reportes realizados por los programas
de intervencion focalizada describieron una alianza parental
complementaria y un funcionamiento familiar que, pese a
enfrentar condiciones de vulnerabilidad social y econdmica,
evidenciaba coordinacion basica en el cuidado cotidiano de
los hijes. Sin embargo, al analizar los informes, se evidencia que
las indicaciones institucionales se aplicaron sin considerar una
perspectiva interseccional. Los padres enfrentaban barreras
estructurales asociadas a pobreza, acceso limitado a centros de
salud y apoyos escasos para la comprension de las exigencias
del sistema, lo que afectd el cumplimiento esperado.

Durante toda esta etapa, se observd un patrén
sostenidode lenguaje capacitistaen losinformesinstitucionales,
evidenciando expresiones que subestiman las capacidades
de los padres con discapacidad intelectual. Se utilizaron
términos desactualizados como “retraso mental’, lo que refleja
un desconocimiento por parte de los equipos profesionales
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respecto de una perspectiva actualizada y respetuosa por
la discapacidad. Por ejemplo, un profesional menciona que
“respecto a la existencia de antecedentes morbidos, [la
madre], posee un retraso mental leve, al igual que su pareja
[el padre]” (Informe de programa de intervencion focalizada,
carpeta N°1, p. 32).

Aunque en los informes no se explicitan actos de
negligencia intencionados, desde el inicio los documentos
escritos presentaron a los padres como probleméaticos sélo
por tener discapacidad intelectual. Se evidencid que la
intervencion estatal se orientd desde el principio bajo una
l6gica predominantemente punitiva y de control.

Enlineaconloanterior,los programas deintervencion
focalizada, disefados parafortalecer competencias parentales,
entregaron herramientas y estrategias estandarizadas que
ignoraron los requerimientos especificos vinculados a la
discapacidad intelectual. Esta omisién se evidencié en los
informes, donde se sugeria que la familia debfa adaptarse
a los estandares del sistema, en lugar de que el sistema se
ajustard a las caracteristicas y necesidades de la familia. Una
profesional entrevistada también dio cuenta de esta situacion:
“Tratan a los padres, sin ver que pueden tener discapacidad,
entonces la forma de evaluarlos es una forma de evaluacion...
que no considera a las personas con discapacidad” (Entrevista
1).

La ausencia de ajustes razonables reforzd una
respuesta institucional que patologizaba a las familias con
discapacidad, en lugar de reconocer su dignidad y diversidad.
Esta perspectiva se manifesté en afirmaciones de profesionales
de los programas de intervencion que establecian una
relacion directa entre la discapacidad intelectual y una
supuesta carencia de competencias parentales, como lo
demuestra la siguiente cita: “se decret6 el ingreso de los hijes
[nombre] y [nombre] juntos a sus progenitores al [programa
de intervencion focalizada], con el objeto de reforzar las
habilidades parentales disminuidas producto de la deficiencia
intelectual que presentan los requeridos”(Informe del Tribunal,
carpeta N°1, p. 8).

A lo largo de esta etapa se evidencid no solo la
ausencia de una perspectiva de derechos, sino también la
presencia de una concepcién de la discapacidad centrada en
la deficiencia individual. Esta mirada médico-rehabilitadora
interpretd la vulnerabilidad desde un enfoque de correccién
y normalizacién, omitiendo el rol de los factores sociales,
institucionales y del entorno en la produccién de la exclusion.
En consecuencia, las decisiones y evaluaciones realizadas
durante este periodo tendieron a responsabilizar a las
personas y familias por las situaciones de vulneracién, en
lugar de reconocer la falta de apoyos y barreras estructurales
que condicionaban el ejercicio de la parentalidad. Esta légica
reproduce el paradigma capacitista que subyace a buena
parte de las practicas del sistema de proteccion infantil en
Chile. Este aspecto fue mencionado en una de las entrevistas
realizadas, donde una profesional sefald lo siguiente: “Los
informes que se hacen no tienen pardmetros sobre personas
con discapacidad; no estdn con esos ajustes razonables,
entonces terminan evaluando a los padres como si no
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existiera la discapacidad” (Entrevista 1).

Al finalizar el primer afio, profesionales de uno de los
equipos de intervencion focalizada realizaron una segunda
denuncia, esta vez contra los padres por presunta vulneracion
de derechos de la nifiez, lo que dio origen a una nueva causa
judicial. A diferencia de la denuncia inicial interpuesta por
los propios padres frente a una vulneracién cometida por un
familiar directo en contra de la familia, esta nueva denuncia se
centré en el cuestionamiento hacia las capacidades parentales.
Este nuevo hito marco un giro en el tratamiento institucional
del caso, donde la discapacidad de los padres adquirid mayor
protagonismo, y condiciono tanto la oferta de apoyos como la
interpretacion de las dificultades familiares. En consecuencia, se
profundizé la situacion de vulnerabilidad estructural del grupo
familiar.

Etapa 2: Evaluaciones y fragmentacion del

apoyo (afno 3)

La denuncia por presunta vulneracion de derechos
de la nifez dio inicio a un nuevo proceso judicial, en el
cual el Tribunal se apoyd en las evidencias entregadas
por distintos programas de intervencion focalizada. Estos
informes, elaborados mediante instrumentos de evaluacion
estandarizados que no fueron adaptados a las necesidades de
los padres con discapacidad intelectual, reforzaron una imagen
de “escasa adherencia” y “‘competencias parentales limitadas”
Una profesional entrevistada sefald que estos prejuicios
hacia la discapacidad se originaban en el desconocimiento
institucional:

Los tribunales, las distintas instituciones, tanto publicas como
privadas, inmediatamente aplicaban ese sesgo discriminatorio en
un tema como de ignorancia y desconocimiento, asumiendo que
la discapacidad de estos padres vulneraria y en el fondo dafarifa la
integridad fisica de sus nifios. (Entrevista 2)

Sobre esa base, el Tribunal ordend nuevas evaluaciones
psiquidtricas, profundizando asi una vision biomédica del
caso. En la siguiente cita se observa como el Tribunal, sin
fundamentos a partir de las denuncias ni de los informes
previos, solicita que: “se realicen evaluaciones psiquiatricas a
los progenitores, con especial énfasis en la existencia de alguna
patologfa psiquiatrica que pudiese incidir en sus competencias
parentales” (Informe del Tribunal, carpeta N°2, p. 62).

El nuevo proceso judicial, en lugar de corregir la
perspectiva, reprodujo la misma basado en estandares rigidos,
sin considerar los ajustes razonables ni de procedimiento que
requeria el caso. No se modificaron las estrategias de entrega
de informacion ni se adecuaron las metodologias de evaluacion
de los padres.

Asimismo, se evidencié una marcada fragmentacion
del apoyo institucional, ya que cada programa volvié a actuar
de manera aislada, sin coordinacién ni retroalimentacion
entre sf. Los informes emitidos por los distintos programas
de intervencion focalizada se limitaron a describir déficits, sin
traducir sus hallazgos en propuestas operativas. Esto derivé
en evaluaciones sesgadas que no incorporaron nuevas
perspectivas especificas para el caso. Se observa lo anterior en
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el siguiente informe donde se sefialan las dificultades, pero
sin ningun ajuste o propuesta para abordarlo:“se observa que
la progenitora a su vez presenta dificultad para comprender
las indicaciones de las profesionales y lo que se trabaja en
contexto de sesion dado al diagnostico de retraso mental
leve de la progenitora’” (Informe de programa intervencion
focalizada, carpeta N°3 p.40).

Si bien, los informes mencionaron la existencia
de una red familiar de apoyo, esta fue ignorada y nunca se
articuld como recurso complementario, lo que resulté en
una oportunidad desaprovechada. También se evidencid
la falta de una perspectiva interseccional que considerara
adecuadamente las dificultades estructurales que enfrentaban
los padres, como la situaciéon de vulnerabilidad social y
econdmica, las cuales obstaculizaron su participacion activa
tanto en los programas de intervencion focalizada como en
las audiencias del Tribunal.

Los informes emitidos por dichos programas de
intervencion concluyeron que los padres presentaban
‘capacidades parentales descendidas’, y sostuvieron que no
contaban con las habilidades protectoras ni la capacidad
de problematizar las situaciones que pudieran constituir un
riesgo para el desarrollo integral de sus hijes. Sin embargo,
como ya se ha mencionado, estas conclusiones derivaron
de intervenciones carentes de ajustes razonables, lo que
dio lugar a evaluaciones sesgadas incapaces de reflejar las
circunstancias reales de los padres, exigiéndoles responder
como si no tuvieran discapacidad alguna. Una profesional
entrevistada sefald que esta vision capacitista es frecuente:
“Normalmente los tribunales asocian la discapacidad
con capacidades parentales descendidas, lo cual no
necesariamente es, podriamos decir, una regla general”
(Entrevista 3).

Las decisiones judiciales durante esta etapa se
sustentaron en las evaluaciones anteriormente descritas,
priorizando la deteccién de déficits por sobre la comprensién
integral de la discapacidad. Esta perspectiva se expreso, por
ejemplo, en afirmaciones como: “(..) debido a los escasos
recursos personales que presentan ambos progenitores en
cuanto a su capacidad de identificar, profundizar, reflexionar y
generar acciones concretas de cambio” (Informe de programa
de intervencion focalizada, carpeta N° 3, p.22).

Esta perspectiva derivéd en la adopciéon de medidas
altamente restrictivas. Los equipos técnicos recomendaron el
ingreso de les hijes a un programa residencial del sistema de
proteccién infantil y el Tribunal acogié dicha recomendacion
lo que llevé a la consecuente separacion del grupo familiar.
Los padres desde el primer momento, se opusieron a la
separacion y manifestaron la voluntad cuidar de sus hijes.

Estas decisiones no tomaron en cuenta el contexto,
ni la discapacidad de los padres. Tampoco se consideraron
alternativas menos invasivas ni se implementaron apoyos
adecuados a las caracteristicas del caso. Esta omisién reflejé
una falta de preparacion de los equipos involucrados, tal
como lo sefalé una profesional entrevistada: “Los programas
de intervencion no estdn preparados para atender a mujeres
con discapacidad y menos intelectual, porque tampoco las
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personas que estan trabajando tienen la capacitacion
necesaria” (Entrevista 4).

En sintesis, durante esta segunda etapa se profundizd
la fragmentacion institucional, se mantuvo una ldgica
evaluativa capacitista y se aplicaron medidas restrictivas sin
considerar el contexto ni la necesidad de ajustes razonables.
La falta de formacién especializada en discapacidad por parte
de los equipos intervinientes contribuyé a decisiones judiciales
que priorizaron la separacién familiar, sin explorar alternativas
inclusivas ni activar la red familiar de apoyo. Estas omisiones
sentaron las bases para una escalada aun mayor de medidas
restrictivas, que caracterizarfa la etapa siguiente del proceso.

Etapa 3: El dilema de la proteccion versus la

separacion (afio 4y 5)

Durante la tercera etapa, se generd una barrera
significativa entre la nocion institucional de bienestar infantil
y el resguardo del vinculo familiar. El Tribunal asumié que el
ingreso de les hijes a una residencia del sistema de proteccién
infantil garantizaria su bienestar, sin analizar criticamente el
historial de evaluaciones e intervenciones previas, las cuales
ya habfan mostrado sesgos significativos y carencia de apoyos
ajustados a la realidad de la familia.

Ademas, se intensificaron las medidas restrictivas,
ya que para coordinar y concretar las visitas a les hijes, no se
hicieron ajustes razonables a la discapacidad de los padres, lo
que dificultd su participacion y aumento la distancia familiar.
Esto se ve reflejado en uno de los informes del Tribunal emitido
posteriormente donde sefala que les hijes:

comienzan a ser privad[es] progresivamente, como dan cuenta
los referidos registros, de la relacién directa y regular con sus
familiares e incluso con sus padres, especialmente por partir de
la base de que dichas relaciones no son per se necesarias, y no
acreditarse, a juicio del Tribunal al que le corresponde juzgar
en ese momento, que sean nutricias y aporten a [les hijes], y en
relacion a sus padres, entrabando cada vez mas este ejercicio para
luego derechamente limitarlo a video conferencias (..), lo que
evidentemente va alejdndol[es] de la posibilidad de tener un real
vinculo, para posteriormente cuestionar incluso la procedencia
de estas video llamadas. (Informe del Tribunal, carpeta N°6, p. 24)

Esta situacion se vio agravada por la falta de ajustes
en la comunicacion. No se realizaron esfuerzos sistematicos
para asegurar que los padres comprendieran a cabalidad la
situacion judicial en la que se encontraban, los fundamentos
de las decisiones adoptadas ni sus posibles consecuencias.
Esto se observa en el siguiente informe del Tribunal que frente
a la inasistencia de los padres a un programa no cuestiona la
necesidad de ajustes en la comunicacion, sélo determina que
podria tener graves consecuencias:

la [profesional del equipo de intervencion focalizada]l sefala
que los padres han sido citados en dos oportunidades a dicha
instancia (.) a la que no han concurrido. Expresa que, seran
citados por tercera vez, y si no concurren se presentara escrito
de [salida del programa de intervencién]. (Informe del Tribunal,
carpeta N°3, p.55)

56

Una profesional entrevistada también se refirié a esta barrera,
que se intensifica en el caso de las personas con discapacidad:
“..es sUper complicado, porque aparte de que los términos de
nosotros son super juridicos, entonces cémo le explicas
a una persona con discapacidad... ni la gente que no tiene
discapacidad intelectual, no entiende” (Entrevista 4).

La separaciéon prolongada (de 2 afos y 2 meses),
generd efectos emocionales adversos en les hijes, como
ansiedad, desregulacion emocional y sentimiento de
desarraigo, los cuales fueron evidenciados en los informes
realizados por los equipos de intervencién focalizada.

Asimismo, los padres también se vieron afectados
por estas decisiones, especialmente la madre, quien presentd
cuadros de angustia y sintomatologia depresiva, segun lo
consignado en dichos informes.

En este contexto, la decision de institucionalizar a les
hijes por sobre la busqueda de soluciones alternativas dentro
del entorno familiar, se revelé como una de las principales
causas de las repercusiones negativas en el bienestar y
termind por amplificar el dano que pretendia evitar.

Los informes de los equipos profesionales
continuaron el uso de un lenguaje capacitista, con expresiones
desactualizadas como ‘retraso mental” enfatizaron las
limitaciones cognitivas y sociales de los padres, atribuyendo
directamente a la discapacidad la causa de la supuesta falta
de competencias. Esta perspectiva se expresd, por ejemplo,
en afirmaciones como: “(..) debido a los escasos recursos
personales que presentan ambos progenitores en cuanto a
su capacidad de identificar, profundizar, reflexionar y generar
acciones concretas de cambio” (Informe de programa de
intervencion focalizada, carpeta N° 3, p.22). En consecuencia,
la decision judicial se apoyd en diagndésticos parciales, mas
orientados a justificar la separacion de les hijes de sus padres
que a incorporar ajustes razonables y de procedimiento que
permitiera el ejercicio de la parentalidad en condiciones de
dignidad y derechos.

Ademas, el andlisis de los informes muestra un sesgo
de género persistente en las intervenciones institucionales,
con un énfasis desproporcionado en la figura materna. La
mayoria de las evaluaciones e intervenciones estuvieron
dirigidasexclusivamentealamadre,loquereforzd estereotipos
tradicionales y dejé al margen la corresponsabilidad parental,
siendo ambos padres personas con discapacidad intelectual.
Esto se reflejo en frases como: “(..) tener presente la falta de
preocupacion de la adulta que ha conllevado a negligencias
médicas y de cuidado principalmente con [les hijes]” (Informe
de programa de intervencién focalizada, carpeta N°3, p. 70),
sin que se hiciera mencion alguna al padre en situaciones
equivalentes.

A pesar de este escenario, durante la tercera
etapa comenzaron a evidenciarse los primeros indicios de
un cambio de perspectiva por parte del Tribunal, el cual
solicité a distintos organismos publicos informar si existian
programas con lineamientos de intervencion para personas
con discapacidad. Las respuestas recibidas dejaron en
evidencia la ausencia de lineamientos inclusivos, destacando
especialmente la de un centro de salud que sefald: “[El centro



Hichins-Arismendi, M., et al. (2025). Palimpsesto, 15(27), 48-63.

de salud] y especificamente el programa de Salud Mental no
cuentan con ningun lineamiento centrado en personas con
discapacidades cognitivas. (..) no es prioridad el seguimiento
e intervencién en dichos pacientes” (Informe de programa de
intervencion focalizada, carpeta N° 3, p. 74).

En esta misma linea, se evidencid una exclusion
estructural. Un centro de salud consultado reconocié no solo
la falta de lineamientos para la atencién de personas con
discapacidad cognitiva, sino que ademas justificd su inaccion
atribuyendo el diagndstico a escuelas con Programas de
Integracion Escolar (PIE):

() un paciente con diagnéstico de discapacidad cognitiva es muy
poco frecuente que consulte por el diagnostico en si en Atencién
Primaria de Salud, ya que por lo general ya trae diagndstico
realizado en la infancia por los colegios PIE. (Informe de programa
de intervencién focalizada, carpeta N° 3, p. 74)

Esta afirmacion refuerza una perspectiva excluyente,
que quita responsabilidad al sistema de salud y traslada
injustificadamente la evaluacion a espacios educativos,
desconociendo ademas que no todos los establecimientos
cuentan con estos programas y que su implementacién no es
suficiente para garantizar acceso al diagnostico. Este tipo de
respuestas evidencié un patréon de capacitismo institucional,
donde organismos publicos omitieron su obligacion de
incorporar ajustes razonables y garantizar el acceso equitativo
de personas con discapacidad a los programas sociales y de
salud existentes.

Sin embargo, producto de la solicitud del Tribunal por
lineamientos de intervencién para personas con discapacidad,
se logré vincular el caso con una ONG de la sociedad civil con
experiencia en el trabajo con madresy padres con discapacidad.
Hacia el cierre de esta etapa, dicha ONG fue incorporada como
parte de los programas de intervencion focalizada, marcando
un punto de inflexion en el tratamiento institucional del
caso. Por primera vez se reconocié, aunque parcialmente, el
derecho de los padres con discapacidad a ser evaluados con
criterios ajustados a su realidad. Esta perspectiva representd un
cambio sustantivo en la forma de entender la parentalidad en
contextos de discapacidad, tal como lo expresé una profesional
entrevistada: “La discapacidad no se mejora. Lo que debemos
mejorar son las barreras que el entorno tiene diariamente y que
vienen de quienes generamos politica publica” (Entrevista 5).

A lo largo de esta etapa, la exclusion institucional
alcanzé uno de los puntos mas criticos. Mientras se mantenia
abierto el proceso de evaluacién de capacidades parentales, de
forma paralela se inicié una causa judicial para determinar la
susceptibilidad de adopcion de dos de les hijes. Esto reveld la
fragmentacion vy la falta de coordinacién del sistema judicial y
de proteccién. Esta duplicidad de procesos expuso a la familia
a un riesgo extremo de separacion definitiva, sin que se hubiera
garantizado el acceso a apoyos adecuados o a evaluaciones
ajustadas para completar la evaluacién de sus competencias
parentales.

En conjunto, estos elementos ilustran con claridad
como el capacitismo institucional operd de forma transversal,
restringiendo el acceso de los padres y les hijes a derechos
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fundamentales. No obstante, la incorporacién de la ONG
especializada en discapacidad marcé un giro significativo al
introducir un enfoque basado en derechos, el cual permitié
comenzar a transformar los criterios de evaluacion y las
posibilidades de acompafamiento de la parentalidad. Este
punto de inflexion preparé el terreno para las resoluciones
posteriores, en las que por primera vez se reconocieron las
competencias parentales dentro de un marco de apoyos
personalizados y accesibles.

Etapa 4: Resoluciones judiciales y resistencia

parental (afo 6y 7)

En este escenario, mediante resolucion dictada
por el Tribunal de Familia, se encomendd expresamente
a la ONG de la sociedad civil la conduccion integra del
proceso de evaluacidn e intervencién orientado a la posible
reunificacion familiar. Con esta decision, el juzgado confirié a
la organizacion un rol protagénicoy excluyente, autorizéandola
a disefar y ejecutar el plan de trabajo, definir los ajustes
razonables y establecer los criterios de seguimiento. El resto
de los profesionales y organismos que habian intervenido
hasta entonces, principalmente los programas de apoyo
de intervencion focalizada y de residencia, quedaron
relegados a la calidad de observadores, limitados a facilitar
informes sectoriales cuando el Tribunal lo requerfa, pero sin
facultades para incidir directamente en la reunificacion. Esta
asimetria institucional provocé tensiones evidentes, varios
actores manifestaron preocupacion por la pérdida de la
mirada interdisciplinaria y por la posible fragmentacion de
apoyos, advirtiendo que la exclusién de sus programas podia
repercutir en la coherencia del acompanamiento familiary en
la sostenibilidad de los logros obtenidos en etapas previas.

Sin embargo, la incorporacion de la ONG de la
sociedad civil reflejé un cambio significativo respecto de la
perspectiva original, centrada en la vigilancia y la presuncion
de incapacidad, hacia uno basado en derechos, que puso
énfasis en la igualdad de oportunidades y el respeto a la
diversidad. Este cambio no solo implicd una transformacion
en las estrategias de intervencion, sino también en la forma
misma en que se concibe y comprende la discapacidad,
transitando desde una nocion individual y deficitaria hacia
una comprension relacional y social, en la que las limitaciones
surgen de la interacciéon con barreras del entorno mas que de
las condiciones personales.

Esta ONG llevd a cabo nuevas evaluaciones
interdisciplinarias  utilizando  metodologfas  accesibles
y sensibles a las barreras sociales e intelectuales que
enfrentaban los padres. Por ejemplo, se simplificaron
los instrumentos de evaluacion, se adaptd el lenguaje vy
se acompand a los padres durante su aplicacion. Estas
medidas mejoraron su participacion y permitieron que sus
competencias parentales fueran evaluadas en condiciones
de mayor equidad. A diferencia de las etapas anteriores, las
evaluaciones describieron a ambos padres como funcionales
e independientes, y situaron sus competencias en “zona
Optima”. Uno de los informes detallé:
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Respecto a las evaluaciones de salud mental y de actividades de
la vida diaria, [la madre] posee diversas herramientas y destrezas
que la posicionan como una mujer con discapacidad intelectual
altamente funcional e independiente, requiriendo apoyos y
orientaciones menores para vincularse con el medio. (Informe de
programa de intervencion focalizada, carpeta N°4, p. 50)

Los informes emitidos por esta ONG, no solo
describieron las limitaciones observadas, sino que también
identificaron las fortalezas familiares y propusieron estrategias
personalizadas de apoyo que incluyeron ajustes razonables.

La ONG también realizd un acompafamiento durante
las audiencias a los padres, para asegurar la comprension
de la informacion juridica y administrativa. Esta medida
constituyd un ajuste de procedimiento fundamental en el
marco del derecho a participar en igualdad de condiciones en
los procesos judiciales. Una profesional entrevistada releva la
importancia de este acompafamiento directo:

Yo necesito saber qué es lo que el otro logré entender o qué es
lo que yo logré comunicar.. ese espacio de retroalimentacion
no debe ser solo desde la afirmacion, sino desde que el otro me
cuente qué es lo que en el fondo entendié. (Entrevista 6)

En cuanto a la intervencién con los padres, los
informes de la ONG detallan la realizacion de sesiones
domiciliarias semanales que consideraban modelamiento de
rutinas de cuidado, sesiones de juego guiado y fortalecimiento
del vinculo materno-filial. Aun cuando les hijes segufan en un
programa residencial, se puso de manifiesto la relevancia del
vinculo familiar, como un factor crucial para el bienestar de
les hijes. Los informes destacaron coémo, a través de un apoyo
adecuado y personalizado, este vinculo pudo ser fortalecido
de manera significativa, permitiendo asi la construcciéon de
una base solida para la reunificacion familiar. Ademas, esto
promovié el desarrollo emocional de les hijes, mejoréd las
relaciones entre los miembros de la familia, contribuyendo a
un entorno mas saludable y estable para su crecimiento.

En los informes la ONG reporté que se realizd una
coordinacion conlared escolar, de saludy de beneficios sociales
para regularizar controles médicos y gestionar tramites de
acceso a programas estatales. Se activaron apoyos materiales
como el subsidio de mejoramiento de vivienda para adaptar
espacios y prevenir riesgos y accidentes en el hogar.

Junto a lo anterior, la ONG empoderé a los padres
mediante educacién en la Ley 20.422 que establece normas
sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de personas
con discapacidad. En los informes se declara como estos
ajustes razonables y apoyos especificos permitieron que los
padres participaran plenamente en el resto del proceso judicial
y consolidaran competencias parentales en condiciones de
igualdad.

Este cambio de enfoque inaugurd un tratamiento
mas equitativo, centrado en los derechos y en el potencial de
la familia, y comenzo a permear entre los distintos actores del
proceso judicial, lo que se observd en algunos informes del
resto de los equipos de intervencién focalizada, en los cuales
se dejo de utilizar una terminologia desactualizada, y se adopto
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progresivamente un lenguaje mas respetuoso, alineado
con la perspectiva de derechos humanos. Por ejemplo, uno
de los informes sefala que “Es dable referir que, (...) en el
marco de una intervencion, se consideren que la misma se
adecue a las necesidades de éste (el padre) a fin de favorecer
la incorporacién de directrices para favorecer la autonomia y
habilitacion”(Informe de programa de intervencion focalizada,
carpeta N°5, p. 23).

Una profesional entrevistada advirti, no obstante,
que estos procesos de transformacion institucional son
lentos y complejos, debido no solo al escaso conocimiento
sobre las normativas vigentes en materia de discapacidad,
sino también a la persistente falta de reconocimiento de los
deberes de acomodaciony ajuste razonable que recaen sobre
jueces y funcionarios publicos. Esta omision evidencia una
brecha entre la formalidad del marco juridico y su aplicacion
efectiva, lo que perpetla practicas capacitistas dentro del
sistema judicial y limita la participacion plena de las personas
con discapacidad en igualdad de condiciones:“Recuerdo que
en muchas audiencias que tuve, tenfa que partir explicando
desde lo mas basico... los jueces deberfan estar capacitados
y deberfan haber estado al tanto de esta normativa... y no
conocian” (Entrevista 2).

La decision judicial final reflej¢ este cambio de
perspectiva al descartar la declaracion de incapacidad
parental, una medida que hubiera implicado una separacién
definitiva entre les hijes y sus padres. En lugar de ello,
se reconocié la capacidad de los padres para ejercer su
parentalidad de manera plena y responsable, siempre que
recibieran el apoyo adecuado de redes familiares y programas
de acompafamiento especializados, como se indica en el
siguiente informe:

ambos padres, con debido apoyo de las agencias estatales, y
de su familia, es posible como lo han hecho (..), que velen por
la crianza, cuidado personal, educacion e higiene de [les hijes],
principales factores cuestionados, de manera ademas de evitar
su exposicion a riesgos. (Informe del Tribunal, carpeta N°6, p. 30)

Recién con este pronunciamiento del Tribunal,
se dio por desistida la susceptibilidad de adopcion de sus
hijes, que estaba avanzando en una causa judicial paralela.
El Tribunal fue claro en sefalar que esto se debia a que los
padres sf tenfan las competencias parentales, que habia redes
familiares disponibles para apoyar y que el Estado debfa
proveer a las personas con discapacidad los mecanismos
para apoyarles en la custodia de sus hijes con una mirada
interseccional:

consideremos las multiples formas de discriminacién a la que
ha sido expuesta, en nuestro caso, [nombre de la madre], mujer
discapacitada, en situacién de pobreza y victima de violencia,
y la necesidad de que todos quienes formamos de una u
otra manera el Estado, evitemos una actitud prejuiciosa que
impida la plena participacion de estas personas en la sociedad.
(Informe del Tribunal, carpeta N°6, p. 33)

Este  pronunciamiento  del Tribunal reflej¢
sustantivamente el cambio de perspectiva en torno a la
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discapacidad, donde quedd explicitado que la discapacidad
no puede ser motivo de discriminacion, por el contrario, debia
motivar la entrega de ajustes razonables y de procedimiento
desde un enfoque de derechos:

la capacidad diferente de [los padres] (..) dan cuenta de una
situacion de alta vulnerabilidad, y resulta necesario apoyarlos, de
manera especializada, en el desarrollo de estrategias adecuadas
de crianza y proteccién (.) se debe descartar como principal
argumento (...) su discapacidad, argumento que estaria proscrito
para decretar la separacion de un hijo de sus padres, debiendo
considerarse como permeable el concepto de parentalidad
adecuada. (Informe del Tribunal, carpeta 6, p. 131)

Esta decision del Tribunal permitié sequir ejecutando
las acciones programadas por la ONG para la reunificacion
familiar, en un contexto de mayor tranquilidad para los
padres. Ambos continuaron mostrando una firme resistencia
a la separacion de sus hijes, insistiendo en la importancia
de mantener el vinculo familiar: “los padres siempre se han
opuesto a la separacién de sus hijles], y se preocuparon de
tener una abogada del turno, asi como conectarse a todas las
audiencias de juicio realizadas en estos registros” (Informe del
Tribunal, carpeta N°6, p. 31).

A pesar de las dificultades, se involucraron de manera
activa en las intervenciones propuestas, demostrando un
compromiso constante con el bienestar de sus hijes y con el
proceso de reunificacion familiar. Su resistencia, sumada a la
adopcién de estrategias institucionales basadas en derechos
y apoyos interdisciplinarios en esta Ultima etapa del proceso
judicial, redujo los indicadores de riesgo y confirmé que la
proteccion efectiva en este caso pasaba por fortalecer y no
fragmentar la vida familiar, dando paso a la reunificacion familiar.
Esto se refleja claramente en lo expresado por el Tribunal que
ordena:

la entrega inmediata de [les hijes] a sus padres (..), restituyéndose
de esta forma sus derechos a permanecer con su familia, todo
sin perjuicio de los programas que puedan apoyarlos de ser
necesario, y que se determinara en su oportunidad, estimandose
pora hora suficiente el apoyo que ha expresado su red familiar.
(Informe del Tribunal, carpeta N°6, p. 34)

En esta etapa final se evidencid con claridad el
efecto transformador de una perspectiva basada en derechos,
expresada en un acompafamiento coordinado y accesible para
personas con discapacidad. No obstante, el proceso también
expuso los efectos de una concepcién aun arraigada en el
paradigma médico-rehabilitador, que entiende la discapacidad
como una deficiencia individual y no como el resultado de la
interaccion con barreras sociales y contextuales. La coexistencia
de ambas logicas una emergente, inclusiva, y otra tradicional,
centrada en la deficiencia ilustra las tensiones propias de los
procesos de cambio institucional.

Conclusion

El caso evidencia cdmo, posterior a que dos padres
con discapacidad denuncian un hecho de violencia para
salvaguardar a sus hijes, el caso se volvid en contra de ellos y
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fueron rapidamente calificados de incapaces: las evaluaciones
institucionales se centraron en sus supuestas “limitaciones”
sin incorporar ajustes razonables ni considerar la red familiar
de apoyo, decisién que culmind en la separacion y la solicitud
de declarar la susceptibilidad de adopcién de sus hijes. La
intervencion posterior de una ONG de la sociedad civil,
que aplicd una perspectiva basada en derechos mediante
instrumentos accesibles y apoyos personalizados, permitio
visibilizar las competencias parentales efectivas, demostrar
la idoneidad del entorno familiar y propiciar la reunificacion
ordenada por el Tribunal, subrayando que el problema residia
en la ausencia de apoyos adecuados y no en la discapacidad
misma.

El andlisis del caso presentado revela con
contundencia como el sistema judicial y de proteccién
infantil en Chile perpetia exclusiones estructurales hacia
madres y padres con discapacidad intelectual. La revision
de los documentos y las entrevistas muestran que este
opera desde una logica punitiva, centrada en la vigilancia y
la patologizacion (Franklin et al,, 2022), en lugar de ofrecer
apoyos concretos que garanticen el ejercicio pleno del
derecho a la vida familiar (Herrera & Rojas, 2024; More &
Tarleton, 2022). Lejos de aplicar una perspectiva de derechos,
los procedimientos judiciales examinados en las tres primeras
etapas se caracterizaron por la ausencia sistematica de ajustes
razonables y de procedimiento, el uso de lenguaje capacitista
y la fragmentacion de las redes de apoyo, reproduciendo
prejuicios arraigados sobre la supuesta incapacidad de las
personas con discapacidad para ejercer la parentalidad
(Frederick, 2014). Al mismo tiempo, el anélisis de este caso
evidencia la falta de capacitacion especifica en discapacidad
intelectual tanto en operadores judiciales como en equipos
programaticos, lo que perpetia decisiones sesgadas vy
practicas excluyentes (Janeslatt et al, 2019).

En las tres primeras etapas identificadas en el
proceso judicial, la discapacidad fue utilizada como criterio
determinante para justificar la separacion familiar (Powell &
Parish, 2017), invisibilizando las condiciones estructurales
de vulnerabilidad, las barreras institucionales y la falta de
accesibilidad a los programas de intervencion. Esta practica
constituye una forma de violencia institucional que vulnera el
principio de igualdad ante la ley y el derecho a un juicio justo,
tal como lo establece la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD, 2006).

La incorporacion progresiva de una organizacion
de la sociedad civil con perspectiva interseccional, de
derechos humanos, discapacidad, género y accesibilidad,
marcé un punto de inflexion en el proceso. La introduccién
de evaluaciones accesibles, estrategias de acompanamiento
ajustadas y ajustes razonables permitié no solo visibilizar las
competencias parentales reales de los padres, sino también
favorecer la reunificacion familiar (Collings et al,, 2017b). Este
giro metodolodgico y epistémico confirma la eficacia de un
modelo de intervencién basado en derechos, que reconoce
la diversidad como valor y la parentalidad como experiencia
situada.

Este cambio de perspectiva significd un gran avance
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para este caso. Se destacd que este derecho no puede ser

restringido sin una valoracion exhaustiva de las circunstancias,

y que el acceso a apoyos y recursos adecuados es clave

para garantizar la unidad familiar, sobre todo en familias

con discapacidad. Asi, la decision judicial de desestimar la
incapacidad parental estuvo alineada con los principios
fundamentales establecidos por la Convencién sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad, que promueve la

inclusion, la autonomia y la participacion activa de las personas

con discapacidad en todos los aspectos de la vida, incluido su
derecho a viviry desarrollarse en el seno de su familia.

Ademads, creemos que este caso en particular, pudo
permear a todas las instituciones involucradas promoviendo
en ellas una vision mds inclusiva y respetuosa de los derechos
familiares. Esperamos que esto pueda impactar a futuro,
cuando dichas instituciones se enfrenten a nuevas familias
con discapacidad, promoviendo que desde un comienzo se
considere la perspectiva de derechos y la incorporacion de
ajustes razonables y de procedimiento. Este caso, ademds,
pone de relieve la necesidad de fortalecer los esfuerzos de
formacién y capacitacion de quienes operan en el sistema
judicial y en los dispositivos de proteccion de la nifiez, de
modo que cuenten con los conocimientos necesarios sobre
los estandares normativos nacionales e internacionales en
materia de derechos de las personas con discapacidad.

Si bien es importante advertir que cada caso debe ser
abordado de maneraindividual, situaday con pleno respeto por
la especificidad de cada persona y familia, el andlisis realizado
permite extraer algunas recomendaciones que pueden
orientar la intervencion en situaciones similares. La provision
de ajustes razonables y de servicios de apoyo personalizados
no debe entenderse como un listado estandarizado, sino como
el resultado de procesos colaborativos, flexibles y sensibles a
las particularidades de cada contexto, identidad y trayectoria
de vida. Dicho esto, a partir del anélisis de este caso, hemos
sistematizado algunas medidas que resultaron efectivas y que
podrian ser consideradas como buenas practicas adaptables
en procesos judiciales y de intervencién con madres y padres
con discapacidad intelectual:

1. Plan individual de competencias parentales. Para
garantizar la accesibilidad cognitiva y proporcionar un
apoyo adecuado en el proceso de toma de decisiones,
alinedndose plenamente con los principios fundamentales
establecidos por la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad. Toda intervencién debe
articularse en un Plan Individual de Apoyos, construido
participativamente con la familia. Este plan debe:

-+ Identificar las fortalezas y desafios parentales actuales;

- Establecer los ajustes razonables requeridos;

- Definir metas concretas y plazos;

- Asignar responsabilidades compartidas entre los
actores institucionales y la familia;

- Establecer criterios de seguimiento accesibles.

Este plan debe alinearse con los principios de
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, promoviendo la autonomia, la participacion
activa y la corresponsabilidad estatal y comunitaria en el
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gjercicio del derecho a la vida familiar.

2. Evaluaciones accesibles: Todo proceso de evaluacion
de competencias parentales debe considerar ajustes
razonables y criterios de accesibilidad cognitiva. Se
recomienda el uso de estrategias de comunicacion
aumentativa y alternativa, como tableros con
pictogramas, fichas visuales o materiales adaptados.
Los instrumentos deben redactarse en lectura facil, con
instrucciones paso a paso y sin tecnicismos. Es necesario
ofrecer tiempos extendidos, pausas para resoluciéon de
dudas, y evitar la sobrecarga cognitiva, por ejemplo,
limitando la aplicacién a un méximo de dos instrumentos
por jornada. Estas condiciones aseguran que las
evaluaciones no reproduzcan barreras estructurales ni
exclusiones por omision.

3. Fortalecimiento de la vida cotidiana: Las intervenciones
deben promover rutinas de maternidad/paternidad
positiva, adaptadas a las caracteristicas de las familias.
Esto implica establecer horarios claros para actividades
de crianza (alimentacién, juego, higiene), redistribuir
tareas de cuidado para fomentar la corresponsabilidad
y apoyar el autocuidado de madres y padres. También se
debe facilitar el acceso a la red de salud, apoyando, por
ejemplo, la gestién de cambio de centro de salud o el
acompafnamiento en controles médicos, promoviendo
vinculos efectivos con servicios publicos territoriales.

4. Empoderamiento juridico: Es clave entregar informacion
legal accesible que permita a madres y padres conocer y
exigir sus derechos. Se recomienda desarrollar y distribuir
materiales en lectura facil sobre la Ley 20422 y otras
normativas relevantes, acompafnados de instancias que
favorezcan la comprensién y el ejercicio autbnomo de
derechos. Este empoderamiento debe entenderse como
parte del trabajo de fortalecimiento de capacidades, no
como una carga adicional impuesta.

5. Adaptaciones fisicas y apoyos en el hogar: Se deben
realizar modificaciones simples pero significativas
que favorezcan el desarrollo de una crianza segura,
comprensible 'y accesible. Esto puede incluir la
reorganizacién de espacios, sefializacion visual con
fconos o colores, incorporaciéon de dispositivos de
seguridad infantil, uso de calendarios ilustrados o agendas
visuales, y rutinas de apoyo visibles. Estas medidas deben
implementarse en conjunto con la familia y sus redes de
apoyo, evitando soluciones impuestas y privilegiando el
didlogo situado.

Estas recomendaciones no reemplazan el juicio
profesional  contextualizado, pero buscan promover
condiciones estructurales mas justas para el ejercicio del
derecho a la parentalidad en condiciones de igualdad
y dignidad, especialmente cuando se trata de familias
histéricamente excluidas por razones de discapacidad.

Ademas de facilitar la comprensiony la participacion
activa de los padres, su implementacién coordinada con las
demés instituciones involucradas permitié avanzar en la
garantia de derechos, contribuyendo a que tanto madres y
padres como sus hijes pudieran ejercer sus vinculos familiares



Hichins-Arismendi, M., et al. (2025). Palimpsesto, 15(27), 48-63.

en condiciones de equidad y respeto.

Es importante reforzar que los ajustes razonables,
asi como los de procedimiento, deben concebirse no como
concesiones excepcionales, sino como garantias constitutivas
del ejercicio pleno de los derechos y del debido proceso. La
adopcién y estandarizacion de protocolos de accesibilidad
cognitivaeneldmbitojurisdiccional reducirialadiscrecionalidad,
aseguraria la coherencia de las actuaciones judiciales vy
propiciaria una participacion verdaderamente equitativa.
Asimismo, los hallazgos de este estudio reafirman la necesidad
de incorporar de manera protagonica la voz y la experiencia
de las personas con discapacidad en todas las decisiones que
afectan sus vidas, reconociéndolas como sujetos epistémicos y
agentes legitimos de cambio (Pilson, 2020).

Una limitacion evidente de este estudio es su caracter
de caso Unico, lo que acota la posibilidad de generalizar los
hallazgos. No obstante, esta misma acotacion representa una
oportunidad valiosa para visibilizar experiencias habitualmente
silenciadas y poner en evidencia las barreras estructurales que
enfrentan las familias con discapacidad intelectual. Futuras
investigaciones deberfan, por tanto, ampliar la muestra e
incorporar mas activamente las voces de madres y padres, asi
como disefar estudios longitudinales que den seguimiento
a hijes y familias para evaluar la sostenibilidad de los ajustes
razonables introducidos y trazar las trayectorias de bienestar a
mediano y largo plazo.

Los resultados refuerzan la necesidad impostergable
de reformar el sistema de justicia y proteccion infantil,
disefando  politicas publicas genuinamente inclusivas;
establecer formacién obligatoria en discapacidad para
operadores judiciales 'y equipos psicosociales; adoptar
protocolos estandarizados de accesibilidad cognitiva; y asegurar
financiamiento estable para servicios de apoyo especializados.
Garantizar el derecho a la vida familiar en condiciones de
igualdad no solo constituye un mandato juridico, sino también
un imperativo ético imprescindible para avanzar hacia
sociedades verdaderamente inclusivas y anticapacitistas.
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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 caracterizé 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 Convencidn 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 estd 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 jévenes 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 educacién 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 situacién 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
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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 indagé 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 anos 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 mas 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 significacion 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, bdsica 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 vy
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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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 planificacién familiar], nada, cuando
yo iba al colegio no habfa educacion sexual, y solamente mi
mama me decia: “por favor usa conddén’, punto, nada mas, “si no
usas condoén te vas a morir’, eso decfa, 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 tematicas 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, segtin 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
coémo 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, debia 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).

70

I II—J :‘. I
s
Lh

" i g
{ I =
w &
] '
=
tal
i
L=

Lar Lo

[ (Y ] )

o

s

-3

oI
L

!
()

16

(%)
T

6 8 10 12 14
Cantidad de veces seleccionado

16

& Universitaria incompleta - Universitaria complefa

B Media incompleta - Media completa

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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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
aplicaciéon 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 informacion 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
afnos, 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 ecograffas 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 mayorfa 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 mas
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 continuacién, 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 cdmo 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)

73

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
reunién, y dividirse, e ir a la otra reunién, porque son a la misma
hora, entonces es dificil. (Antonio, hombre con discapacidad
fisica, 51 aflos, 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 deberfa
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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
privaciénen el ejerciciodel 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 garantias 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 analisis
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 atencion 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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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 estigmay 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 ciudadania: 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).

Lasdemandas 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. El cuerpo
femenino, asi como el cuerpo discapacitado, se ubican en
el lugar de la desviaciéon a la norma corporal hegemonica
(Balza, 2011). EI 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
analisis 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 consistié 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 sefalaremos con sus iniciales (Tabla 1).

Participantes  Autoidentificacion Organizacion/es Ajustes Territorio

accesibilidad

MS Persona con Colectivo Nacional Descripeion de Vifia del Mar,
discapacidad visual de la Discapacidad. imdgenes, Archivos Santiago.

Movimiento Nacional — compatibles con
de Ciegos por la lector de pantalla
Inclusion

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). B

YS Neurodivergente Centro de Estudiantes  Ninguna Santiago

en Situacion de
Discapacidad

VvV 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 Asociacion Comunal  Accesibilidad fisica Coneepeion

discapacidad fisica de y para
discapacitados de
Concepeion ]

PA Persona con Colectivo 19 de Ninguna Vifa del Mar,
diversidad funcional ~ Noviembre de Valparaiso.
fisica Valparaiso.

Casa Memoria
Valparaiso.
MP Persona Sorda Fundacion Nellie Intérprete de lengua Curico

Fuente: Elaboracion propia.
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Zabel, Agrupacion de
Sordos de Curico y
Corporacion San
Daniel.

de sefias
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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-Nufez, 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 situacién 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 visiéon 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 situacién 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, segun ella, me habfa 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 pension, 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 situacion 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 Nno 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 jévenes 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, y 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 practica 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 niflas —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 problemdtico 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 maméd 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. (VV)

Adicionalmente, queda de manifiesto el sesgo de
génerorespectoalaspracticasdeesterilizacionexclusivamente
relatadas en casos de mujeres con discapacidad. Asi, la falta
de educacion sexual y la preocupacién de las familias ante
un embarazo y una nueva responsabilidad de cuidados,
harfan que la esterilizacién 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
capacitismoylainfantilizacion de las 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 responsabilizacién 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 conflanza 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 Sefas 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, segun 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 y 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 géneroy 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 tabu,
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 precarizaciéon 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 superacién 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 sobreproteccion, 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
atencidon 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 relacién 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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RESUMEN

Este articulo explora la transicion a la adultez de jovenes con
discapacidad intelectual en Chile desde una perspectiva
relacional. Mediante entrevistas cualitativas a familias que
incluyeron a jovenes con discapacidad, padres y hermanos, la
investigacion analiza las disonancias en sus proyecciones de
futuro. Los hallazgos dan cuenta de que mientras los jovenes
definen la adultez por hitos amplios como tener pareja, ser
responsable de otros y participar civicamente, ademas del
trabajo, las familias tienden a centrarse en la independencia
econdémica, expresada a través del trabajo, movidas por la
ansiedad del cuidado. Se concluye que esto genera una
tension en la que la familia obstaculiza aspectos de la adultez
que anhela construir.

ABSTRACT

This article explores the transition to adulthood of young people
with intellectual disabilities in Chile from a relational perspective.
Through qualitative interviews with families, including young
people with disabilities, parents, and siblings, the research analyses
the dissonances in their future projections. The findings show that
while young people define adulthood by broad milestones—
such as having a partner, being responsible for others, and civic
participation, which include work—families tend to focus on
economic independence, expressed through work, driven by care-
related anxiety. It is concluded that this creates a tension where the
family obstructs aspects of the adulthood it longs to build.

I [ Palabras claves ]  Adultez, discapacidad, relacionalidad, curso
de vida, familia.

B [Key Words] Adulthood, disability, relationality, life
course, family.



Entre cuidados e in(ter)dependencia. Proyecciones de una adultez entrelazada de jovenes con discapacidad intelectual y sus familias.

Introduccién

La transicion a la adultez suele ser un proceso
desafiante para las personas con discapacidad intelectual,
donde su “éxito” tiende a depender de hitos culturales
normativos que usualmente estan definidos por el tener un
empleo, tener pareja o formar familia y/o independizarse
econdmicamente de los padres (Settersten Jr. et al., 2015).
En el caso de las personas con discapacidad intelectual, gran
parte de la discusion reconoce la importancia de la toma de
sus propias decisiones como parte de esta trayectoria desde
la adolescencia hacia la adultez, asi como la comprensién
de la adultez en términos de aumentar los niveles de
responsabilidad o lograr la independencia.

La literatura durante las ultimas décadas ha tenido
un mayor enfoque en la transicién postescolar y el inicio
de la participacion en el trabajo, junto con una mayor
preponderancia a la perspectiva familiar, con un énfasis
dirigido a conocer la experiencia y vision de los padres como
voces principales consultadas (Davies & Beamish, 2009;
Malapela et al., 2020; Small et al., 2013). Por su parte, cuando
se considera a la familia en estudios en discapacidad tiende
a priorizar el vinculo entre padres e hijos (MclLaughlin, 2015),
y en las implicaciones de la presencia de un miembro con
discapacidad en los procesos de crianza y en las condiciones
familiares. Los vinculos entre hermanos han tenido menor
atencioén, a pesar de ser considerados dentro del estudio de la
familia como un elemento que ayuda a comprender procesos
de identidades negociadas y responsabilidades compartidas
(Brannen et al., 2000; Davies, 2015; Edwards, 2006).

En Chile, se estima que el 17% de la poblacién
tiene discapacidad. En las Ultimas décadas se reconoce una
transiciéon hacia una perspectiva de derechos con la Ley
19.284 (1994), que, pese a su caracter innovador, carecid
de bases para desarrollar politicas publicas sostenibles,
particularmente en materia laboral (Cisternas Reyes, 2005).
No obstante, luego de la ratificacién de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, se promulgé la
Ley 20.422 (2010) que consolidé este enfoque al establecer
principios de igualdad e inclusién y al reestructurar la
institucionalidad mediante la creacion del Servicio Nacional
de la Discapacidad (SENADIS) (Chile, 2025). Si bien con ello
la discapacidad ha ganado visibilidad desde 2010, con leyes
como la Ley 21.015 (2018), que promueven la participacion
laboral mediante la introduccién de una cuota que exige a
las empresas con mas de 100 empleados contratar a 1% de
personas con discapacidad, persisten desafios.

La discapacidad como objeto de politica publica
chilena suele enmarcarse en el discurso de lavulnerabilidad de
los grupos de prioridad social (Ministerio de Desarrollo Social
y Familia, 2024). Ademas de que estan sobrerrepresentadas
en los quintiles mas bajos (Observatorio Social Ministerio de
Desarrollo Social &Social,2017), se reconocen como uno delos
grupos con menores niveles de satisfaccion con su bienestar
(Division de Observatorio Social, 2022). Siendo que el foco de
las politicas publicas ha sido la empleabilidad, la participacion
laboral alcanza el 43,9% en personas con discapacidad, frente
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al 68% en la poblacion sin discapacidad. Lo anterior evidencia
un contexto que proyecta una situacion de marginacion tanto
para la adultez como para la participacion social, donde, a su
vez, las proyecciones sobre la adultez basadas en el trabajo se
ven limitadas.

Al entablar conversaciones a nivel familiar sobre la
adultez, se entrelaza una idea del futuro que no esté exenta
de complejidades. Estos didlogos tienden a ser una reflexiéon
sobre la trayectoria futura de los jévenes con discapacidad
intelectual, pero, a la vez, incorporan visiones del contexto
familiar. Este articulo busca situar en el centro las voces de
los propios jovenes y de sus familiares y comprender cémo se
negociany tensionanlasexpectativas sobre lo que significa“ser
adulto’, visibilizando tanto las aspiraciones individuales como
las preocupaciones y los condicionamientos familiares. Este
enfoque no solo aporta a la comprension de las trayectorias
de vida de las personas con discapacidad intelectual, sino que
también invita a reflexionar sobre la necesidad de construir
espacios de didlogo mds equitativos y participativos, en los
que los jovenes puedan incidir activamente en la proyeccién
de su propio futuro y redefinir, junto a sus familias, los sentidos
de la adultez mas alla de los hitos normativos tradicionales.

Este trabajo buscé reconocer las nociones de
adultez de jovenes con discapacidad intelectual y de sus
familiares, y cémo estas dialogan con la proyeccion de una
situacion familiar futura. Para ello, se realizd un trabajo con
metodologia cualitativa, en el que se entrevistd a jovenes
adultos con discapacidad intelectual y sus familias: madres,
padres, hermanos y hermanas. El andlisis de las entrevistas
indagd en las perspectivas sobre la adultez de las personas
con discapacidad intelectual a partir de su interaccién con
otros miembros de la familia, y se observd como influye la
planificacién futura en las interacciones entre jovenes adultos
con discapacidad intelectual y sus familias.

Principales antecedentes y discusiones en

torno a la vida adulta de las personas con

discapacidad intelectual

Desafios en la transicion a la adultez de jévenes

con discapacidad intelectual

Al conceptualizar la adultez, estatiende a entenderse
en términos de demostrar competencia, independencia y
cierto grado de individualidad (Priestley, 2003). Lo que, en el
caso de la discapacidad, tiende a extenderse a una evaluacion
de la persona misma, en tanto la necesidad de apoyos para la
autonomia o situaciones de dependencia y cuidado pueden
repercutir en cuestionamientos sobre coOmo se reconocen
como adultos las personas con discapacidad, siendo mas
marcado en las personas con discapacidad intelectual. Dentro
de los debates, es preciso distinguir la idea de autonomfa de
la de independencia, donde la segunda busca el poder de
realizar acciones por uno mismo; la autonomia, por su parte,
se refiere al control sobre la toma de decisiones sobre dichas
acciones. Si bien esta diferenciacion no es exhaustiva, cobra
relevancia al entender el rol de los apoyos y en qué medida
las personas deben concebirse en constantes estados
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interdependientes. Un énfasis particular se da en aquellos
casos en los que existen altos niveles de dependencia, debido
a necesidades de asistencia mds complejas, cuyo foco de
reflexion suele centrarse en garantizar la decision y el control
de la persona en situacion de dependencia.

La idea de adultez estd fuertemente marcada por
los hitos de tener un trabajo, formar familia o pareja, mudarse
de casa de los padres y/o adquirir autosuficiencia financiera.
En los Ultimos afos se han notado variaciones respecto a
su relevancia como pilares determinantes, marcados por
cambios culturales de menor natalidad, diferencias en
apreciaciones respecto al matrimonio; como de cambios
socioeconémicos, relativos a mayores dificultades para
independizarse econdmicamente de los padres. I[deas como
la de la adultez emergente da cuenta de la percepciéon de
jovenes, que se desmarcan de una posicion de adolescentes,
pero que no se visualizan como adultos, dada la carga de
los hitos normativos histéricos (Arnett, 2000). Asimismo,
la adultez también estd sujeta a diferencias de género, que
impactan en las expectativas de los roles como adultos, como
también son dependientes del contexto cultural, donde
distintas concepciones de la familia o variaciones entre ejes
de individualismo-colectivismo, dan cuenta de otros aspectos
que pueden ser valorados como indicadores que marcan el
reconocimiento de la adultez (Nelson & Luster, 2014).

Centralidad del trabajo como hito de la adultez

La experiencia de convertirse en adulto ha
experimentado cambios a lo largo de las Ultimas décadas,
donde las transformaciones en el mercado laboral y la
relacién con el trabajo han permeado la forma en que los
jovenes valoran su centralidad en la definicion de la adultez,
remodelando su rigidez e introduciendo subdivisiones dentro
del concepto de “adulto” (Furlong, 2017).

Con frecuencia se suele utilizar la empleabilidad
para medir el éxito en la transicion postescolar de los jovenes
con discapacidad, que tiende a estar marcada por sus bajas
expectativas, incluso en aquellos que han cursado programas
de habilidades vocacionales o de vida independente, quienes
se pueden considerar en mejores condiciones que sus pares
que no han atendido continuados estudios o participado
de talleres vocacionales (Grigal et al, 2011). Por su parte, el
resultado de estos programas de desarrollo de habilidades
puede ser problematizado, en tanto su propdsito final es el de
contribuir a formar un ciudadano ideal basado en un enfoque
individualizado con énfasis en demostrar las competencias
comercializables de una persona y sugiriendo la necesidad
de nivelar la posicion devaluada del capital humano de
las personas con discapacidad (Priestley, 2003). Kauppila
et al. (2021) exponen una paradoja en estos servicios que
pretenden buscar una transformacion tal que el estudiante
adquiera un estatus “normal’, pero en la practica, tienden
a carecer de un cambio sustancial que rompa con una
reproduccion del estado actual y suelen preparar para un
mercado segregado, como los son talleres protegidos, o un
cierto desplazamiento hacia servicios residenciales.

La centralidad del trabajo implica la problemética
de una asumida expectativa de que, a través del empleo,
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las personas con discapacidad obtendrdn una participacion
social plena. Sin embargo, esto tiende a ser menos claro en
las personas con discapacidad intelectual o con dificultades
de aprendizaje, cuyo acceso al mercado laboral, que suele
ser bajo, resulta en una experiencia marginada en lugar
de inclusiva (Maclntyre, 2014). Lo anterior invita a revisar la
situacion problematica en la que una transicion a la edad
adulta basada en hitos de vida normativos a menudo
margina la experiencia de quienes no los alcanzan bajo
dichos términos. Por tanto, resulta importante explorar las
experiencias de jévenes con discapacidad y sus familias
respecto de sus expectativas posteriores al terminar la escuela
e iniciar su trayectoria laboral, en un marco de transicion a
la adultez. Esto se puede ver ain mas en el caso de jovenes
con discapacidad intelectual, quienes se enfrentan a mayores
barreras de participacion laboral y social.

Junto con el trabajo, otros procesos del curso de
la vida, como la educacién prolongada, el aplazamiento
de la paternidad vy las dificultades para abandonar el hogar
paterno, se han replanteado mediante cambios en las areas
socioeconémicas y culturales que han reconfigurado las vias
tradicionales de convertirse en adulto (Settersten &Ray, 2010).
Sin embargo, estos marcadores no son los Unicos que definen
esta etapa del curso de la vida, ya que la adultez propuesta en
términos bioldgicos puede serampliada por otros marcadores
legales, psicoldgicos o sociales, presentando variaciones en
su significado y relacion con el tiempo, donde puede dejar
de ser vista como una etapa autocontenida, planteando
fronteras borrosas que se mezclan con otras etapas del
curso de la vida, como la adolescencia, o se subdivide como
un concepto principal con sus propias categorias, como la
adultez temprana o la adultez emergente (Settersten Jr. et
al., 2015). Lo anterior lleva a considerar que, si bien los hitos
normativos tradicionales estan vigentes como tales, se han
ido generando fraccionamientos y la introduccién de nuevas
perspectivas que permiten ampliar o debatir la condicion de
adultoy sus atributos.

Su enfoque promueve la observacion de estas
transicionesdentrodelatrayectoria biograficadelindividuoen
su constante relacién con sus dimensiones interdependientes
(Bernardi et al., 2019). Adoptar un enfoque de curso de vida
implica comprender el concepto de adultez como un proceso
social y contextual, donde la nocién de transicion responde
no simplemente a un cambio de estatus en términos lineales,
sino a una trayectoria individual entrelazada con relaciones
intimas y negociada dentro de procesos de multiples capas
que afectan a la experiencia en cuestion (Walther et al., 2022).

Ampliando la reflexion sobre adultez desde la

discapacidad

Respectoalaliteraturasobrelastransicionesjuveniles,
a menudo se ha prestado menos atencién a la discapacidad
en sus enfoques interseccionales, con una tendencia a, en
aquellos casos en los que se incluye, incorporarles como
una mencién al enfoque individual centrdndose en la
discapacidad como una caracteristica, mas que en un tema
producido socialmente (MclLaughlin, 2023). Esto plantea una
critica hacia los estudios de la juventud, con ain mas énfasis
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en lo que respecta a los jovenes con discapacidad y la excesiva
importancia de un individuo individualista y autosuficiente.
A su vez, plantea la pregunta sobre la frecuencia con la
que se conceptualizan las transiciones con una inclinacion
hacia la responsabilidad del individuo en alcanzar o tener las
aspiraciones de derechos, sin mucha reflexion sobre las formas
estructurales que perpetian las condiciones de desigualdad en
las que se posicionan los jovenes adultos (MclLaughlin, 2023).

Uno de los problemas que se observan al reflexionar
sobre la transicion a la adultez es la centralidad impuesta a
la idea de empleo remunerado como marcador definitivo
para convertirse en adulto, lo que a menudo conduce a un
cuestionamiento de su estatus y a la infantilizacion cuando no
se logra (Pascall & Hendey, 2004). Burch (2018) propone pensar
como el empleo es visto desde una perspectiva politica como el
resultado esperado para que los ciudadanos sean responsables
con el proyecto neoliberal, donde las vidas se suman a un ethos
empresarial, pero también donde el trabajo se enmarca en
oposicion al bienestar. La empleabilidad se ve entonces como
el producto resultante de la educacion, por lo tanto, marca un
estatus de edad adulta que trata menos de ser una contribucion
valiosa como persona, y mas como un modo de demostrar una
vida autorregulada y autocontrolada.

Para las personas con discapacidad intelectual,
esta transicion de la infancia a la edad adulta se considera
problemédtica, ya que los grados de independencia a menudo se
ven restringidos, teniendo que posponer a veces esta transicion
indefinidamente (May, 2001). Sin embargo, es importante
reconocer que un analisis centrado Unicamente en la falta de
logro como el empleo, puede adquirir una perspectiva estirada
y sesgada del proceso de navegacion de las personas con
discapacidad, para lo cual se requiere una identificacion de las
barreras sociales que tienden a restringir su participacion en
ambitos mas amplios de la vida (Maclntyre, 2014).

Cluley et al. (2020) reflexionan sobre la relacion que la
discapacidad intelectual tiene con conceptos mas amplios de
una ciudadania liberal, lo que implica que las personas deben
tomar sus propias decisiones, ejercer sus derechos y esperar que
actlen de manera independiente. Ello se tensiona en mayor
medida al considerar la heterogeneidad propia del grupo
definido como “discapacidad intelectual”. Erevelles (2013) se
suma a este debate reflexionando desde una perspectiva critica
de la discapacidad, proponiendo rechazar la nocion liberal, ya
que concibe a las personas con discapacidad intelectual como
parte de una ciudadania defectuosa basada en un individuo
auténomo, proponiendo, en cambio, una ciudadania mas bien
transformadora, desde donde las nociones de interdependencia
y comunidad pueden situarse en el centro de las discusiones en
una constante redefinicion.

Desde la ética del cuidado, se reconoce un sujeto moral
entendido como relacional, que concibe relaciones morales,
incluidas las empoderadas no iguales; concibe la deliberacion
moral, asumiendo una empatia constante; y un dano moral,
apuntando al reconocimiento de responsabilidadesy capacidad
de respuesta (Kittay, 2011). Esto también permite una critica
a la idea fija de persona que se basa en las capacidades o el
intelecto, proponiendo una que invita a todos los que tienen
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la capacidad de relacionarse con los demas, manteniendo
el contacto y moldeando mutuamente sus propias visiones
del mundo (Kittay, 2001). Enmarcado en discusiones de la
ética del cuidado, la independencia es vista desde una critica
a la concepcion liberal de persona y su nociéon de individuo
independiente (Kittay, 2001). Reindal (1999) reflexiona sobre
los fundamentos filoséficos de la autonomia en relacion
con la independencia, destacando que la nocién de sujeto
debe entenderse como encarnada e incrustada, por lo que la
independencia puede verse como un proceso relacional, en
el que surge una nocién de responsabilidades compartidas y
asociacion.

Esta critica a los cimientos liberales, poco
cuestionados, permite guiar la discusion sobre la posibilidad
de revisar la perspectiva dominante individualista, en la que la
independencia se concibe exclusivamente como capacidad
individual. El reconocimiento de la interdependencia, en
lugar de descartar las nociones de cuidado y dependencia,
reconoce su importancia y los aspectos contextuales de
esta relaciéon (Fine & Glendinning, 2005). La dicotomia
dependencia/independenciaescuestionadahastaelpuntode
que serfa mejor sustituirla por una idea de interdependencia,
aceptando las relaciones reales de dependencia entre unos y
otros en la sociedad (Fyson & Cromby, 2013).

Tensiones de un capacitismo subyacente

En dicha linea se plantea que algunas de las
barreras a las que se enfrenta este proceso de transicion
son producto de una cultura capacitista, que promueve
supuestos negativos, cuestiona las capacidades y restringe
la tolerancia hacia comportamientos considerados “atfpicos”
(Ingimarsdottir et al,, 2023). Desde Campbell (2009) usa una
conceptualizacion del capacitismo que hace hincapié en
los valores definitorios que subyacen a las relaciones entre
lo que podria entenderse como cuerpos capaces y los
“discapacitados” Un supuesto subyacente de deficiencia nutre
la division constitucional entre ambos, y otorga una posicion
subordinada a las personas con discapacidad, al servir como
pardmetro de comparacién establecido por las personas
“capaces”hacia un estandar de normalidad (Campbell, 2009).

Los efectos problemdaticos del capacitismo, ademas
de redefinir las relaciones con uno mismo respecto a un ideal
normativo, son que también trabajan en una dimension
interiorizada afectada por la exclusion social, la verglienza o
las actitudes negativas que a menudo disciplinan y regulan la
relacion de los jovenes con discapacidad con el concepto de
discapacidad (JOhannsdéttir et al., 2022) La adultez enraizada
en sus condiciones capacitistas permite cuestionar mas alla
de la posicién marginada de las personas con discapacidad a
través de este camino de convertirse en adultos, tensionando
el idealirreal y sus resultados deseados (Campbell, 2019).

Junto con la reflexion sobre los marcadores de la
edad adulta y suidea de éxito en ellos, una discusion paralela
deberfa considerar otras formas de valorar a los adultos mas
alld de su contribuciéon econdmica. El empleo de asistentes
personales, el trabajo emocional, el cuidado y el apoyo a
los demés son otras formas de comprender el valor en la
definicion de la edad adulta (Roulstone, 2016). Por o tanto, se
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puede arguir por una posicién mas amplia que permita un viaje
identitario adulto que no esté dominado por sus propiedades
econémicas. El valor del trabajo en si mismo puede ampliarse
con una comprension de cdémo para algunas personas
con discapacidad las condiciones actuales les pueden ser
perjudiciales, pero también brinda un reconocimiento de que
la importancia que se le da al trabajo reside en gran medida en
ser un catalizador de la autodeterminacion, y con ello también
pueden deberian valorarse acciones como el trabajo voluntario,
formas de activismo y tareas de cuidado (Carmichael & Clarke,
2022).

Factores Familiares en la Transicion: Apoyo,

Sobreproteccion e Incertidumbre Futura

Por ultimo, este periodo de transicion tiende a ser
reflexionado desde la preocupacion de los padres por como
se satisfaran las necesidades de sus hijos cuando ya no estén
(Leonard et al., 2016). Los debates previos sobre este tema se
caracterizan por una perspectiva psicolégica que describe
la situacion como un “segundo shock” para los padres. Este
concepto estd relacionado con una vision enfocada en la
adaptacion de expectativas y en la evaluacion constante del
cumplimiento de ciertos indicadores de (Hanley-Maxwell et
al, 1995). Es posible que enfoques como este carezcan de
interacciones mas dialdgicas entre los miembros de la familia y
las personas jévenes que viven el proceso de transicion, a la vez
que omiten tensiones propias de aspectos subyacentes que
definen ese éxito.

Existe una lucha de fondo, donde el proceso de
envejecimiento trae incertidumbres a las personas con
discapacidad intelectual, ya que también implica un padre/
madre que envejece y que ha estado desempefiando un papel
de apoyo principal, ademas de ser una fuente principal de
socializacion (Hole et al,, 2013). Junto con el pensamiento sobre
el futuro de los padresy las posibilidades de fallecimiento, existe
en paralelo una necesidad de planificacion de sus posibilidades
de vivienda, lo que trae una cierta ansiedad en torno a estos
escenarios proyectados que tienden a disuadir a los jévenes
adultos y a los miembros de la familia de planificar (Davys et al.,
2010; Hole etal.,, 2013).

Las familias juegan un papel importante en el apoyo
a la transicion a la adultez de los jévenes con discapacidad,
pero esta relacién puede volverse improductiva cuando se
convierte en préacticas sobreprotectoras; bajo el supuesto
de un propdsito de proteccién, puede ser perjudicial para
su desarrollo y también puede concebirse como una forma
de discriminacién (Callus et al, 2019; Sanders, 2006). Como
se ve, el papel de las familias dista de ser sencillo, ya que sus
circunstancias y contexto podrian estar influyendo en su propia
relacion con los jovenes con discapacidad.

Por muy importantes que sean las relaciones
internas dentro de la familia, éstas estdn atravesadas por
situaciones externas que afectan su organizacién; por ejemplo,
se ha observado que las familias de bajos ingresos tienen
mayores dificultades en apoyar aspiraciones futuras de sus
jovenes con discapacidad, en algunos casos afectadas por
experiencias pasadas de ver disminuidos sus ingresos producto
de beneficios, o por el constante desgaste de luchar por
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equilibrar las responsabilidades de cuidado y trabajar para
cubrir costos (Shah, 2010). Esto posiciona a la familia no solo
como un elemento de interaccion entre sus miembros, sino
también como entrelazada con factores sociales, culturales y
econémicos, y con lo que una familia puede hacer o imaginar.

Rol de hermanos en las planificaciones familiares

Entre las familias con miembros con discapacidad,
se reitera la pregunta sobre como garantizar un cierto nivel
de cuidado y cémo este se transferird en el futuro de los
padres a los hermanos de las personas con discapacidad
intelectual (Brennan et al, 2018). Estas ideas proyectadas
sobre el posible sucesor del cuidador parecen ser un factor
estresante comun en las familias (Belperio et al, 2024). La
relacion entre hermandad, discapacidad y cuidado en la
literatura se ha inclinado mas por los efectos de una de las
partes de la relacién de cuidado que por la relacionalidad que
subyace en ambas partes (Meltzer, 2017). Los estudios sobre
los hermanos, la discapacidad y el cuidado han sido, en gran
medida, instrumentales o descriptivos de las expectativas, el
comportamiento y el impacto, en lugar de centrarse en la
experiencia relacional del cuidado (Meltzer, 2017).

Existe una posicién reconocida entre hermanos de
un rol de cuidado futuro asumido, donde, para el caso de
hermanos menores, ponen mas énfasis en el bienestar de
sus padres y luego cambian su enfoque hacia cuestiones
practicas de apoyo financiero, a medida que ellos y el resto
de la familia envejecen (Redquest et al,, 2020). Por su parte, se
reconoce una necesidad insatisfecha en cuanto a problemas
de salud mental en los hermanos, pero también en los
padres, y una demanda de mejores recursos para identificar
estas necesidades oportunamente (Redquest et al., 2020).
Meltzer (2017) aborda de manera similar la imbricacion de
las relaciones entre hermanos y la asuncién de roles como
cuidadores, pero sefalando que existian limites en el cuidado
proporcionado que, a diferencia de los padres, les permitia
mantener cierta horizontalidad. Sin embargo, la relacion de
hermano se ve reconfigurada por el rol de hermano cuidador.
En cuyo caso, en lugar de asumir que se interrumpid, podria
ser Util entenderla como un proceso de reacomodamiento,
para evitar una idea fija normativa de la hermandad.

Metodologia

Tipo de estudio y disefio

Este trabajo adopté un método cualitativo e
interpretativo (Flick, 2018), centrado en la exploracion de
las relaciones familiares durante la transicion a la adultez de
jévenes con discapacidad intelectual. Se utilizd un enfoque
relacional para comprender las perspectivas entrelazadas,
analizando las diadas (joven-padre/madre y joven-hermano/a)
como interacciones que reconfiguran la unidad familiar
(Denzin & Lincoln, 2018). Se empled un disefio transversal
(Becker &Bryman, 2012) con entrevistas individuales realizadas
entre noviembre de 2021y septiembre de 2022.

Criterios de elegibilidad, muestra y seleccion

Los criterios de elegibilidad requirieron familias
compuestas por un adulto joven (18-30 afos) con
discapacidad intelectual, al menos un padre/madre, y un/a
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hermano/a. El rango etario (18-30) se selecciond para capturar
la transicion post-escolar y la adultez temprana. EI umbral
principal fue entrevistar a los miembros de estas diadas. Se
consideré el género como categorfa de distincion entre jovenes
adultos, entre madres, padres o cuidadores, y entre hermanasy
hermanos.

Se utilizd un muestreo intencionado, facilitado
por una organizacion de apoyo y complementado con una
estrategia de bola de nieve. La identificacion de la discapacidad
intelectual se baso en la participacion en dicha organizacion,
no en la autoidentificacion. Las entrevistas se realizaron por
Zoom, contactando a familias de las regiones Metropolitana
(comunas de Vitactura y Las Condes), Valparaiso (Quilpué, Villa
Alemana y Vifa del Mar) y Tarapaca (Alto Hospicio), otorgando
una mirada de la zona centro y norte del pafs.

La muestra final incluyd 6 familias (23 casos). Cada
familia se considerd un caso para triangular las perspectivas.
Participaron 6 jévenes adultos (4 hombres, 2 mujeres), 9
cuidadores (3 padres, 6 madres) y 8 hermanos (3 hombres, 5
hermanas).

El proceso ético, aprobado por el comité de la
Universidad de Leeds. Previo a la entrevista, se incluyd una
videollamada que sirvio de presentacion del investigador,
ademds de brindar un espacio para explicar el objetivo del
estudio, las condiciones de participacién, resolver dudas y
aprender de ciertas dindmicas familiares que facilitaran la
entrevista individual posterior. Se utilizd un consentimiento
informado en lenguaje sencillo con pictogramas, revisado
verbalmente el dia de la entrevista.

Tipo de andlisis

El analisis fue interpretativo, utilizando NVivo para
la codificacion y la categorizacion temdtica. Se empled
un andlisis diddico (Collagco et al, 2021) para comparar y
contrastar las perspectivas de cada familia, centrandose en las
superposiciones y diferencias (Eisikovits & Koren, 2010).

Aunque las entrevistas fueron individuales, el andlisis
fue intencional en cuanto a su relacionalidad. Se aplicd una
triangulacion (Vogl et al, 2019) que no buscaba una realidad
cohesiva, sino que empleaba la disonancia como foco analitico.
La pregunta gufa no fue “;por qué discrepan?’, sino “;qué nos
dice esta disonancia sobre la dindmica familiar?” Este proceso
iterativo permitié un anélisis interpretativo profundo de las
multiples perspectivas.

Resultados

En esta seccién se presentan los principales hallazgos
derivados de las entrevistas realizadas a jovenes adultos
con discapacidad intelectual y a sus familias, enfocandose
especialmente en las percepciones que estos participantes
tienen acerca de la adultez y en las proyecciones de futuro que
emergen de los didlogos familiares. Los resultados abordan
tanto las ideas individuales y las de los jovenes sobre lo que
significa ser adulto como las expectativas y aspiraciones
familiares que se entrelazan en el proceso de transicién a la vida
adulta.

Este andlisis permite comprender cémo las
experiencias, los deseos y las relaciones de cuidado influyen en
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la construccion de significados sobre la adultez, asi como en
la formulacion de planes y suefios para el futuro desde una
perspectiva colectiva e interdependiente.

Significados de la adultez

Como punto de partida, se investigd lo que jovenes
adultos con discapacidad intelectual han mencionado como
sus ideas sobre la edad adulta y qué tienden a pensar sobre
ser adultos. La importancia de considerar sus puntos de vista
no solo reside en que es en sus propias expectativas lo que
estd en discusién, sino también porque muchas veces no
es habitual que las investigaciones sobre la planificacién
futura o las transiciones a la edad adulta incluyan las voces
de adolescentes o adultos jovenes con discapacidad en este
tema (Belperio, Rillotta, et al,, 2024). Ademas, al hacer hincapié
en las opiniones de los jévenes adultos, separadas de las de
sus padres o familiares, se puede establecer una distincién
mas clara entre las aspiraciones y deseos individuales
respecto de lo que esperan para su adultez vy, por otro lado,
las expectativas y planes familiares que estan en una posicion
de cuidado. Por lo tanto, las reflexiones sobre la edad adulta
son una conversacion entrelazada entre las aspiraciones a un
ideal futuro y los pasos normativos a lo largo de la vida, pero
también una consideracién sobre la relacién de cuidado entre
los miembros de la familia.

Adultez: trabajar y demostrar independencia

La idea de un adulto trabajador fue uno de los
conceptos predominantes en la adultez entre los jovenes
adultos, pero también entre sus padres y familiares,
demostrando ser un paso de vida modular planificado
después de dejar la escuela que también es considerado
por los jovenes como el aspecto adulto distintivo que se
encuentra en los padres y amigos mayores. En ese sentido,
hay una fuerte idea de que ser adulto implica tener un trabajo
0 estar involucrado en el trabajo. En las siguientes citas, se
pregunto a jovenes adultos de Alto Hospicio y Concén sobre
sus ideas de ser adulto, qué asocian con el estar trabajando.

Entrevistador: Por ejemplo, ;qué hace él? Tu abuelo. ;Qué lo
hace adulto?
Participante 1 Joven Adulto (Alto Hospicio): Trabaja.

Entrevistador: ;Y qué hace un joven? Dijiste que eras joven.
iQué hacen los jovenes?

Participante 2 Joven Adulto (Concon): Trabajan.

Entrevistador: jTrabajan como adultos?

Participante 2 Joven Adulto (Concén): Sf

Enesalinea, al ser consultados sobre sus expectativas
laborales, la idea de trabajo es una aspiracion por lograr, con
diferencias entre sus niveles de certeza sobre las dreas en
las que les gustaria involucrarse, que van desde menciones
a oficios especificos como ser limpiador, o recepcionista, o
ideas mas amplias respecto al desafio laboral, como el deseo
de ser emprendedor autbnomo y tener su propio negocio. La
idea proyectada de si mismos como trabajadores se presenta
Ccomo una etapa de seguimiento tras terminar la escuela.

No obstante, no queda claro el rol de la escuela en
proyectar e imaginar posibilidades de trabajos; mas bien, hay
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una mencién a haber trabajado habilidades de autonomia e
independencia generales, incluyendo el manejo del dinero.
Esto plantea que las proyecciones de cémo involucrarse en un
rol trabajador responden en gran medida a las relaciones con
sus cercanos familiares y a como se comenta en conversaciones
cotidianas sus empleos y los de personas significativas.

Cuando los miembros de la familia entablan
conversaciones sobre las expectativas laborales de los jovenes
adultos, se inclina por la esperanza y la importancia del trabajo
para garantizar una forma de vida financiera sostenible. Por
tanto, en conversaciones familiares, detrds de la aspiracion
de los jovenes adultos a participar en el trabajo, existe una
presion, expresada como esperanza, de que tengan certezas
sobre el futuro y una posicion de dependencia reducida.
Estas esperanzas estan imbricadas con una posicién desde
la perspectiva del cuidado, que busca reducir o gestionar su
papel de cuidador ante la incertidumbre.

En la siguiente cita de un hermano emerge, con
claridad, esta aspiracion al trabajo como una conversacion
que le subyace a cuestionamientos sobre labores de cuidado.
Comenta sobre sus propios deseos, expresados como los de
la familia, esperando que el joven adulto obtenga certezas
sobre su futuro y que tener y continuar en un trabajo sea lo
mas importante. También hay la esperanza de que no haya mas
“intentos fallidos’, expresiéon utilizada por un hermano de Las
Condes, lo que apunta a una cierta ansiedad que puede ser el
producto de experiencias negativas anteriores.

Hermano (Las Condes): Yo dirfa que es una gran preocupacion.
La idea de lo que va a hacer con su vida. Al final del dfa, necesita
hacer algo, no puede estar en casa todo el dia. Hemos encontrado
ese algo, la pregunta ahora es como puede sostenerlo. Esa es
nuestra expectativa, que funcione, no queremos que sea un
intento fallido. Eso es lo que queremos. No es muy realista para
nosotros pensar que algun dfa serd independiente y que tendra
que quedarse con nuestros padres, o ir a una casa. Tal vez como
una casa de retiro especial.

Desde esta posicion del hermano se extienden unas
preocupaciones previas, dado que, ante la pregunta sobre
las expectativas de trabajo de su hermano, joven adulto con
discapacidad intelectual, la asociaciéon es estrecha con la idea
de independencia.

Las preocupaciones de los hermanos en ocasiones se
alinean con las de madres, padres o cuidadores. En el caso de
un abuelo y cuidador de una joven adulta con discapacidad
de Alto Hospicio, explica sus deseos de que ella consiga un
trabajo que le permita ser mas independiente. Luego, enuncia
su necesidad de que ella demuestre autosuficiencia, con una
comprension consciente de su propia edad y la idea de su
posible muerte como factor de preocupacion.

Cuidador (con rol de padre, Alto Hospicio): Mi idea es que salga
a trabajar. Que empiece a ser independiente. Yo tengo 61 afos,
en 20 mas, ella tendrd 40. No sé hasta dénde llegard después de
los 20. Cuando yo ya no esté, mi esposa estara alli. Pero necesito
que después de esto [la escuela], ella empiece a trabajar y a tomar
decisiones, y a pensar por si misma. Eso es lo que necesito de ella
para aprender.
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En ambos casos, la cuestion del empleo se
estd subordinando a la busqueda general de alcanzar la
independencia. No es solo una atencién al trabajo como
fuente de certidumbre financiera, sino que la idea de ser
adulto también requiere trabajar y demostrar independencia.
El trabajo es el medio mas reconocido para tal demostracion.
Al mismo tiempo, esta responde a la necesidad de reducir la
incertidumbre futura. Esta incertidumbre estd en constante
tension entre los familiares, que buscan y conciben el trabajo
como un eje fundamental para asegurar un futuro incierto.
El rol del trabajo como un garante de certidumbre para la
demostraciéon de adultez, muestra que estd en constante
presién respecto del nivel de dependencia actualmente
observado versus el esperado.

Como se ha visto antes, la importancia del trabajo
también implica aspiraciones a ser econdmicamente
autosuficiente y constituye un aspecto central en la definicién
de la edad adulta. Parece que un paso normativo posterior
al proceso de escolarizacién de los jovenes es contribuir a la
sociedad a través de un empleo o un trabajo, que permite a
un individuo demostrar sus habilidades, sus contribuciones,
y da acceso a los recursos financieros necesarios para la
autosuficiencia.

A partir de las entrevistas, tanto en perspectivas
parentales como de hermanos, existe en ocasiones una
reiteraciéon en definir la idea de adultez a partir de las
competencias para demostrar independencia, siendo el
trabajo y su acceso a remuneraciones un eje asumido
como relevante. En cuanto a los jévenes, se ha sefialado el
vinculo entre el trabajo y las finanzas al hablar de las tareas
cotidianas. Buhagiar y Azzopardi Lane (2022) investigaron
la opinién de los jovenes sobre la planificacion futura y las
transiciones, destacando que reconocen los desequilibrios
de poder en las relaciones de cuidado que podrian interferir
con el empoderamiento y las habilidades independientes,
relacionadas con la gestiéon de las finanzas, por lo que
existe una lucha constante para resistir un discurso que los
deslegitima de sus recursos personales. A veces se considera
que un enfoque sobreprotector socava el reconocimiento de
su derecho a controlary gestionar los ingresos de una persona
a través de subsidios por discapacidad (Callus et al., 2019).

Adultez como demostrar ser responsable

Entre los jovenes adultos hay una idea recurrente de
la adultez en relacion con la capacidad de demostrar que se
estd siendo responsable de si mismo y de contribuir en casa
dentro de la dindmica familiar. En dicha medida, hay espacios
para vincular la adultez con otros compromisos aparte del
trabajo, en la medida en que dentro de los contextos familiares
se pueda reconocer el valor de otros aspectos que atienden a
una idea de responsabilidad.

Desde el punto de vista de los adultos jovenes, el
valor de contribuir a las tareas diarias y ayudar a los demas se
considera un sentido de responsabilidad que implica practicas
propias de la edad adulta. Como se muestra en la siguiente
cita, cuando se le pregunta a un joven adulto por sus ideas de
ser adulto, hay una posicion reconocida de su impacto dentro
de las tareas familiares, que, en su opinidn, estan vinculadas a
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la edad adulta.

Entrevistador: jEres tU un adulto? ;En qué aspectos?

Participante 3 Joven adulto (Vifia del Mar): De hecho, lo soy. Yo
me llamarfa a mi mismo un adulto. Ayudo en casa, limpio mi
habitacion, y si mi mama necesita algo, irfa y se lo compraria.

Esto muestra que existen contrastes en las
percepciones familiares, donde, si bien en citas anteriores la
asociacion de la adultez respondia a un reconocimiento del
trabajo como fuente garantizadora de independencia. Este
joven adulto pone énfasis en su valor como sujeto de apoyo
en la dindmica familiar. A su vez, muestra disonancias internas
de la familia, donde, en este caso particular, la madre mostraba
una tendencia, en algunos casos, consciente de sus practicas
sobreprotectoras y una version infantilizada del adulto joven.

En la siguiente cita, cuando se les pregunta a los
jovenes adultos sobre ser un adulto, y su contraposicion con
ser un nino, la centralidad de la discusion gira en torno a si
uno puede quedarse solo o si debe estar en compania de otra
persona. Este participante se define como una persona joven,
destacando que no es un nifo al que no se le pueda dejar solo.
La conversacion continla sefialando que su madre va a trabajar
y, a veces, lo deja solo, lo cual él enfatiza como importante,
ya que es capaz de hacer cosas por sf solo en casa y de ser
responsable de sus mascotas.

Entrevistador: ;Y los adultos?

Participante 2 Joven Adulto (Concén): No se debe dejar solos a los
nifos. Los jovenes pueden serlo.

Entrevistador: A los jovenes se les puede dejar solos. ;Y como
saber cudndo alguien es adulto?

Participante 2 Joven Adulto (Concén): Soy joven.
Entrevistador: TU eres joven.Y tu mamg, jes adulta?

Participante 2 Joven Adulto (Concén): Si, trabaja en su casa, a
veces va a la oficina.

Entrevistador: Entonces, ella trabaja desde su casa.

Participante 2 Joven Adulto (Concén): A veces ella sale, yo me
quedo solo en mi casa. Me ducho.

Entrevistador: A veces te quedas solo en casa.

Participante 2 Joven Adulto (Concén): Si, mi perro es muy mayor.
Esa es la razon. Lo bafo, lo reviso cuando quiero hacer pipi, le
abro la puerta.

Elroldelasmascotasy laresponsabilidad de su cuidado
se mencionan como aspectos que se asumen cuando el joven
adulto se queda solo en casa. Al mismo tiempo, contribuye a
ampliar el papel del adulto joven en la familia, no solo como
alguien que a menudo es cuidado o apoyado en ciertas labores,
sino también como alguien que cuida. Esta relacion entre la
tenencia de mascotas y el sentido de responsabilidad ha sido
investigada apuntando a grupos poblacionales especificos,
mas predominantemente enfocados en resaltar el resultado
positivo de esta interaccion en el desarrollo emocional y
social, donde desde la perspectiva de los padres de nifios con
autismo, los animales de compafia son vistos como una fuente
beneficiosa para desarrollar el sentido de responsabilidad,
entre otros impactos (Carlisle, 2014; Carlisle et al,, 2018).

Adultez como emparejamiento o incursiones en
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afectividad

Ademas, los adultos jovenes comentaron que tener
pareja es un indicio de la adultez. Aqui, una joven adulta, se
reconoce a sf misma como una adulta, diciendo que tener
novio es un signo de adultez. En este caso es interesante
destacar que la participante era una de las pocas que en ese
momento estaban empleadas, lo que pudo destacar como
simbolo de adultez, pero priorizo la idea de tener pareja.

Entrevistador: ;TU eres mayor de edad?

Participante 4 Joven adulta (Quilpué): Sf

Entrevistador: jPor qué eres adulto?

Participante 4 Joven adulta (Quilpué): Porque tengo novio.

Los temas de la sexualidad son, en algunos casos, un
momentoenelquelosriesgos pueden sersobreinterpretados,
y familiares tratan de eludir estas conversaciones. Una madre
de Vitacura (Chile) expresdé directamente que la eleccién que
hizo sobre la posibilidad de que su hijo, joven adulto, tuviera
novia se basé en su dificultad para manejar la situacion.

Madre (Vitacura): Cumplié 18 y querfa tener novia, y a los 15
lo hizo a escondidas. Le dije, no tienes permiso para tener
novia hasta los 18. La Unica razén detrds era que yo no tenia
la salud para llevar, o para hacerme cargo. Una cosa a la vez.
Soy consciente de mis limitaciones, y no voy a abrir una puerta
donde no me sienta capaz.

Cuando la madre decide “"no dar permiso’, asume
un papel protector y obstaculiza el proceso por el que su
hijo transite hacia la adultez. Paraddjicamente, esta actitud
le impide a su hijo desarrollar experiencias y habilidades
necesarias para ser los valores de autosuficiencia que se
demandan en las proyecciones a futuro.

Adultez: dejar de vivir con madres o padres

De manera complementaria, al preguntarles a
jovenes adultos sobre como les gustaria verse a si mismos
en el futuro, a propodsito de la adultez. En sus casos, estaban
menos desmotivados por los miedos y las barreras externas;
tienden a tener claridad sobre querer mudarse de la casa de
sus padres o proyectarse con sus propias familias.

La idea de tener sus propias familias era una
aspiracion transversal entre los jovenes adultos. En la segunda
cita, el joven adulto aspira a tener una familia con una pareja
e hijos. Como se puede ver en las siguientes citas, los jovenes
de Las Condes y Concén hacen énfasis en vivir en su propia
casa y en relacionarse con una pareja. También hay algunos
deseos de consumo especificos, como tener un coche o un
determinado tipo de casa.

Entrevistador:Y en ese futuro que estdsimaginando, jte gustaria
decirme dénde estarian tus padres?

Participante 6 Joven adulto (Las Condes): Mi papd estard aqui en
esta misma casa. Pero estan envejeciendo. Pienso en el futuro.
Tener canchas de tenis, canchas de golf y canchas de futbol en
mi casa. Con mi esposa y mis hijos.

Entrevistador: ;Como te imaginas tu futuro?
Participante 2 Joven adulto (Concén): Me gustaria casarme
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Entrevistador: ;Por qué te gustaria casarte?
Participante 2 Joven adulto (Concén): Porque me gustaria
casarme y tener un coche. Quiero comprarlo.

La joven adulta comenta sus expectativas de vivir
en pareja, aunque hace la observaciéon de que vivir separada
de sus padres es algo flexible. Esto puede apuntar a un
reconocimiento del cuidado mutuo y la interdependencia
generada entre algunos adultos jévenes con sus padres. Por
lo tanto, la idea de vivir solos a veces implica evaluar el nivel
de mutua dependencia desarrollado con sus padres. Lo que,
para el caso de la madre, expresa por su parte que tiene una
relacion de amistad con su hija, compartiendo y sociabilizando
en reuniones con sus amistades. A su vez, destaca el trabajo de
compafia que se hacen mutuamente.

Entrevistador: Pensando en el futuro. ;Te imaginas viviendo solo o
en pareja? ;O con tus padres?

Participante 4 Joven adulta (Quilpué): A veces solo.
Entrevistador: A veces solo o solo tu con tu pareja.

Participante 4 Joven adulta (Quilpué): Con mi pareja
Entrevistador: Con tu pareja. ;Cémo crees que serd vivir con tu
pareja?

Participante 4 Joven adulta (Quilpué): Bueno

Adultez: participacion civica

Un joven adulto de una familia de Vitacura, al hablar
de lo que le gustarfa hacer a medida que crezca y pase a la
edad adulta, menciond que le gustarfa participar en una
manifestacion publica. Esto se debe al contexto en Chile, donde
en afos pasados se han producido algunas manifestaciones
en vias publicas por una mejor calidad de vida, derechos y
dignidad. En esta cita, el joven adulto expresa su voluntad de
“salira protestar”y que esta ha formado parte de su conversacion
con amigos.

Entrevistador: jEstd hablando de ir a una protesta?

Participante 5 Joven Adulto (Vitacura): Si, sf

Entrevistador: jLe gustarfa participar en una protesta o en una
manifestacion?

Participante 5 Joven Adulto (Vitacura): Sf

Entrevistador: jHas asistido a uno?

Participante 5 Joven Adulto (Vitacura): No, nada

Entrevistador: jPero le gustarfa?

Participante 5 Joven Adulto (Vitacura): Si, con un amigo y su novia
vamos a asistir a una. Vamos a protestar, a exigir y todo lo demés.

Tener la edad suficiente para votar también es un
marcador de la edad adulta, en términos legales, para participar
en elecciones y consultas publicas. No obstante, vale la pena
reconocer la motivacién para participar en una manifestacion
o en diferentes tipos de activismo como formas de expresar
una responsabilidad civica. Como observan Rim & Kim (2023),
existe un bajo nivel de participacion en actividades civicas y
politicas en las personas con discapacidad intelectual, donde
se destaca el papel de los docentes y de la escuela en su falta de
promocioén. Sin embargo, las relaciones entre pares a menudo
pueden actuar como estimulos para este tipo de participacion,
lo cual se alinea con la experiencia del adulto joven de Vitacura
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narrada.

Adultez y proyecciones al futuro

Ahora bien, en lo que respecta a los puntos de
confluencia y disonancia al conversar sobre la adultez como
expresion de la proyeccion individual y en relacion con la
familia, la planificaciéon del futuro se torna una temética
decisiva en las tensiones y desafios de los contextos familiares.

Planificacién futura

Existe una preocupacion por parte de los cuidadores
sobre lo que sucederd en el futuro, no solo en términos de
apoyo Yy cuidado de los jovenes adultos, sino también en el
sentido de quién estard a su lado y luchara por sus demandas
o reclamos (Bowey & McGlaughlin, 2005). Se observa una
tension subyacente de los padres respecto al futuro, que a
menudo se expresa en una necesidad idilica de sobrepasar
en vida a los jovenes, queriendo estar presentes durante toda
su vida como fuente de cuidado y apoyo. En las siguientes
citas, dos padres fueron explicitos en su deseo de vivir mas
tiempo para estar cerca de sus hijos e hijas con discapacidad
intelectual.

Madre de Participante 3 (Vifa del Mar): Si fuera por mi, me
gustarfa encontrar la fuente eterna de la juventud, para que
nunca deje de existir en este mundo y podria estar buscdndolo.

Madre de Participante 5 (Vitacura): Debo hacerlo. Siento que le
sobreviviré. Hice de eso un decreto para mi mismo.

En ese sentido, de los padres entrevistados, una
preocupacion predominante sobre el futuro es su lucha
con la incertidumbre de como saber que los jovenes
adultos recibirdn el apoyo o el cuidado que, como padres,
les estan brindando. Esta discusién nos lleva a otro aspecto
a la hora de pensar en planes futuros, ya que a menudo los
padres tienden a querer prolongar su situacion actual o de
convivencia el mayor tiempo posible, lo que apunta a una
cierta incredulidad sobre los servicios de apoyo disponibles
0 a un nivel de sobreproteccion como contramedida de las
barreras experimentadas (Davys & Haigh, 2008; Bibby, 2013).
Sin embargo, las citas anteriores podrian reflejar la falta de
servicios disponibles, méas que en la prestaciéon de servicios,
ya que impulsa la idea de ser la Unica y principal fuente de
apoyo.

Desde la perspectiva del adultojoven, las discusiones
sobre el futuro no incluian menciones a la muerte de sus
padres ni a planes futuros en los que los hermanos debian
estar involucrados en algun tipo de apoyo o cuidado. Solo
un joven adulto de Vitacura sefald la situacion futura del
fallecimiento de sus padres. La diferencia observada entre
los adultos jovenes en este estudio no genera un debate
significativo. Esta situaciéon podria estar relacionada con
la franja etaria, ya que las personas adultas mayores con
discapacidad intelectual han manifestado preocupacion
respecto a estos escenarios especificos (Strnadova et al,
2019).

Entrevistador:Y la Ultima pregunta, ;qué dice tu familia sobre tu
futuro? ;Qué piensan de lo que tienes que decir?
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Participante 5 Joven Adulto (Vitacura): A ellos les gustarfa hacer
lo mismo. Pronto van a morir, mis padres, y los vamos a recordar
mucho.

Transferenciadel cuidadoy el papel de los hermanos

Existe una pregunta compartida entre las familias
respecto a cémo garantizar cierto nivel de cuidado y cémo
este se transferird en el futuro de los padres a los hermanos de
las personas con discapacidad intelectual (Brennan et al., 2018).
Estas ideas proyectadas sobre el posible sucesor del cuidador
parecen ser un factor estresante comun dentro de las familias
(Belperioetal,2024).Larelacion entre hermandad, discapacidad
y cuidado dentro de la investigacion se ha inclinado mas hacia
los efectos de una parte de la relacion de cuidado que sobre
la relacionalidad que subyace en ambas partes (Meltzer, 2017).
Los estudios sobre los hermanos, la discapacidad y el cuidado
han sido en gran medida instrumentales o descriptivos de las
expectativas, el comportamiento y el impacto, en lugar de
centrarse en la experiencia relacional del cuidado (Meltzer,
2017).

A partir de las entrevistas, los acuerdos sobre cémo
proyectar la vida independiente o la vida fuera de casa de los
padres tienden a ser menos presentes como una conversacion
dada entre los participantes en su cotidianeidad. En parte, esto
puede entenderse desde que tanto madres, padres o hermanos
tienen menos claridad sobre las opciones disponibles y se
asume una prolongacion de la estadia en casa de los padres.
En algunos casos, ha habido intercambios menores entre
hermanos sobre como se proyectan a si mismos al cuidar a
su hermano con discapacidad intelectual, pero no se tiende a
concebir como una dimensién propia de la planificacion futura.

En las siguientes citas de hermanos, hay una
referencia a haber hablado directamente con su hermano con
discapacidad intelectual, lo que hace que la conversacion se
centre en los deberes de cuidado en lugar de en un camino
proyectado para la edad adulta, ya sea como individuo o como
familia.

Esta primera cita presenta los puntos de vista de una
hermana que reconoce que, dentro de la hermandad, una
nocion de cuidado puede generar tensiones en el futuro, ya que
el trabajo de cuidar se percibe como una responsabilidad que
podria desafiar a su propia familia o a estructuras imaginadas.
Esto podria reflejarse en la ansiedad que se acumula en la
falta de un plan para el futuro, lo que los presiona al tener que
prepararse para este escenario (Mauldin & Saxena, 2018).

Hermana de Participante 6 (Las Condes): De acuerdo con lo que
comentamos, ni mi hermano ni yo somos muy partidarios de
ocuparnos del tema, por decirlo de alguna manera. Pues bien,
los dos somos conscientes de que en un momento dado sera
nuestra responsabilidad. Pero sé que ninguno de los dos quiere
llevarlo a vivir con nosotros.

En las siguientes citas, la responsabilidad de cuidado
esperada se percibe como algo mas o menos inevitable, en
la que han aceptado una futura transferencia de cuidado de
sus padres a ellos. En ambos casos, ha habido un proceso de
imaginar como serfan las cosas en el futuro, y qué papel o en
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qué medida el joven adulto con discapacidad intelectual
tendrd espacios de independencia. Cada caso ha comenzado
a imaginar como promoveran la independencia de sus
hermanos en su casa y en sus vidas. Sin embargo, esto
podria contrastar con citas anteriores de adultos jovenes
con discapacidad intelectual, que expresan sus esperanzas y
aspiraciones de vivir en sus propios lugares o bajo sus propias
decisiones.

Hermana de Participante 2 (Concén): No creo que vaya a vivir
de forma independiente. Pero si creo, debido a que mis padres
no estan presentes, que él vivird conmigo. Y tendrd la maxima
independencia que podamos hacer. Pero él vivird conmigo. El
ird de aqui para alla, pero yo seré quien compre todo. Puedo
pedirle apoyo y ayuda, pero no sé sobre su capacidad de
atencién. Lo que si quiero es que sea independiente, méas aun
si puedo estar ahi mismo, para que pueda cocinarse algo o al
menos calentar la comida.

Hermano de Participante 4 (Quilpué): Sobre eso, tal vez nunca
lo hayamos discutido, pero estoy seguro de que si llega el dia
en que mis padres ya no estén, seré yo quien la cuide. Si algun
otro hermano quiere ayudar, puede ser, pero yo llevo con
mi novia unos 5 afnos y ya hablo de ello. Cuando mis padres
mueran, cuidaré de ella. Ella puede venir a vivir conmigo, o le
construyo una casa al lado. No sé. Pero ella estard conmigo, o
afuera. No lo haré, a menos que mi hermano diga algo, pero él
es mas independiente.

Lo anterior da cuenta de que el trabajo de planificar
los cuidados en el caso de hermanos de adultos jévenes con
discapacidad intelectual puede comenzar tempranamente.
La idea de una futura responsabilidad de cuidado genera
una posicion conflictuada sobre qué apoyos o servicios hay
disponibles para asistir en los cuidados de sus hermanos o
hermanas, donde la culpa es determinante, pero asi también
la necesidad de reducir sentimientos de carga (Jacobs &
MacMahon, 2017).

Tensiones sobre el horizonte familiar

Cuando se contrasta con las expectativas de
los padres respecto a que los adultos jovenes vivan de
manera independiente, hay una falta de claridad sobre
las opciones para que esto se convierta en realidad. No
obstante, también hay preocupaciones sobre mostrar cierto
nivel de autosuficiencia para que acepten esta situacion
como un plan legitimo para el futuro. Entre los padres
entrevistados, solo una madre conocia las oportunidades de
vida en comunidad como opciones para las personas con
discapacidad intelectual. Su referencia procedia de otro pais
y estaba a la espera de algo en proceso de elaboracion en el
contexto local.

Madre de Participante 5 (Vitacura): Suefio, y otras madres
también, con la posibilidad de que viva en una casa compartida
o con supervisién. Sé que en Espafa hay algo asi, y acd en
Chile hay algunas iniciativas que se estan trabajando en ello.
No quiero que juegue a ser independiente. No lo haré por el
servicio de limpieza y un alquiler para que pueda jugar. Para
vivir en su propio piso, necesita trabajar. Tiene que hacerlo.
Como se menciond, la idea de vivir de forma
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independiente desafia sus prejuicios sobre la capacidad del
adulto joven para serlo en términos de autosuficiencia. La
atencion a la idea de que “no juegue a ser independiente”
demuestra una tensidon con experiencias enfocadas en
integracion, no inclusion, donde se den condiciones reales para
una participacion. A su vez, expone un estandar autoimpuesto,
donde la exigencia al joven adulto de ser autosuficiente
responde a unas determinadas practicas a ejecutar, de lo
contrario, no es validado.

Cuando un hermano de Las Condes aborda este
asunto, dice explicitamente que tensiona su sentido de ser
realista; sin embargo, mantiene sus esperanzas de encontrar
opciones para evaluar en el futuro.

Hermano de Participante 6 (Las Condes): No es realista que
pensemos que algun dia serd independiente. Tendrd que vivir
con mis padres o ir a una residencia. Como uno especial. Deberfa
haber algo.

Se vuelve evidente en este caso, que dentro de
las conversaciones familiares existen encrucijadas, donde
su “realismo” no es un reflejo objetivo de la capacidad de
su hermano, sino un reflejo de la pobreza de opciones que
el sistema les ofrece. Esta idea de ser “realista” reduce a los
margenes, tanto en que instala la idea de lo que es ser capazy lo
que no, bajo modos de pensar en clave de déficit, pero también
a nivel de dicotomizar en independencia/dependencia,
omitiendo un intervalo de posibilidades entre medio.

Espacios para las interdependencias

Las preguntas sobre el futuro y las evaluaciones en
torno a la edad adulta despertaron ideas de las madres sobre
el cuidado de las personas, con cierto reconocimiento de la
naturaleza interdependiente de las relaciones y el trabajo de
cuidado.

Entre las siguientes citas, la primera da cuenta de
que, a pesar de que la madre estad hablando de reconocer la
necesidad de ayuda a partir de un discurso centrado en la
vulnerabilidad de los individuos, hay un reconocimiento hacia
laidea de independencia, pero también puede darse cuenta de
su posicién como necesitada de ayuda de otros. En la segunda,
la madre ha lefdo sobre el concepto de interdependencia, con
un desafio al valor que se le da a la idea de ser independiente.

Madre de Participante 3 (Vifia del mar): Es una persona que puede
ser autosuficiente, pero que también sabe cudndo necesita algo
0 a alguien. Despertar de tu infancia y ser adulto significa aceptar
tus obligaciones, pero también cuando no puedes hacer algo y
necesitas ayuda.

Madre de Participante 5 (Vitacura): Lef un libro que decia algo. No
se trataba de una discapacidad. Se trataba del envejecimiento y
de las personas mayores. Yo como cuidadora, no como persona
mayor. Decia que tendemos a dar demasiada importancia a la
independencia. Un valor sobrevalorado, cuando en realidad hay
belleza en la interdependencia. Cuidar a alguien y ese alguien
aceptar ser cuidado. Es hermoso.

En el caso de la Madre de Vitacura, reconoce la
naturaleza dual y flexible de las relaciones afectivas, asi como
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se ha identificado que las relaciones de cuidado pueden
llegar a ser mutuas entre padres y personas con discapacidad
intelectual (Williams & Robinson, 2001). Con ello se plantea
de actos interdependientes pueden verse con mucha mas
claridad en el dia a dia, pero que sin embargo tienden a
ser poco reconocida la labor de cuidado que las personas
con discapacidad intelectual realizan desde sus padres. Se
invisibiliza la doble direccion del cuidado y el rol de apoyo
que pueden desempenar los jovenes, y se evita reconocerse
en la dependencia de otros.

Discusion

Los resultados de este estudio a su vez revelan una
conflictuada disonancia en los significados de la adultez entre
los jovenes con discapacidad intelectual y sus familiares. Se
puede argUir que en algunos casos los jévenes construyen su
identidad adulta basandose en marcadores ya sea normativos
tradicionales como mas relacionales (ser responsable con
Sus mascotas, tener pareja, participar civicamente). Hay una
predominancia de la importancia del trabajo, pero también
se deja entrever que cuando la adultez se desentiende
del concepto de independencia, y tiende a la idea de
responsabilidad, emergen una variedad mas compleja de
aspectos considerados como validos para la construccién de
las identidades de las personas con discapacidad intelectual
como adultos.

Por su parte, sus familias, quienes en algunos casos
operan desde una légica dominada por la vision de cuidado,
tienden a una idea de adultez solapada por una idea de
futuro. Tienden, por tanto, a reflexionar respecto a ello a través
de un lente sobre cémo gestionar la incertidumbre futura,
expresado en la necesidad de resolver dimensiones del
trabajo e independencia econdmica. La “esperanza” familiar
por el trabajoy la autosuficiencia, si bien comprensible, genera
una suerte de paradoja de la proteccion que, obstaculiza la
transicién y proyeccion a la adultez que ambas partes desean.

Autosuficiencia y proteccién

Entre los participantes tiende a mostrarse una doble
vara con que se mide la adultez. Para algunos familiares,
la adultez es una meta externa, usualmente cargada de
responsabilidad econdmica. Las citas de un hermano de Las
Condes y el abuelo cuidador de Alto Hospicio orientan a ello.
En estos casos, el trabajo no es solo un hito de desarrollo; es
una suerte de requisito para la sostenibilidad del cuidado y
para las proyecciones propias respecto a estas labores de
cuidado. La perspectiva del curso de vida también enmarca
la ansiedad futura. La adultez del joven con discapacidad
intelectual estd directamente vinculada a la biograffa de sus
cuidadores. En ocasiones, la ansiedad por el futuro, cierto,
puede tornarse mas algida con la idea de que las acciones
estan sopesadas categodricamente como un “intento fallido’,
donde crece la pregunta por quién asumira el rol de cuidado
cuando los padres o cuidadores principales no estén. El
trabajo se subordina a una demostracién de independencia
para aliviar la ansiedad del cuidador.

Si bien existe un discurso interno familiar que
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predomina el trabajo como marcador de certidumbre vy la
demostracion de independencia como factor que aminoran
la carta del cuidado proyectado, desde los jovenes el futuro
y la adultez logran sortear estas con marcadores de adultez
orientados a expresiones de responsabilidad. El participante 3
de Vifa del Mar se siente adulto porque ayuda en casa y es
un apoyo para su madre. El participante 2 de Concédn basa su
responsabilidad en el cuidado de otro, que, en su caso, es su
mascota.

Las familias, fijadas en la (incierta) independencia
econdmicafutura, tiendenafallaralreconocerlas caracteristicas
de adultez que los jovenes demuestran en el presente: la
responsabilidad doméstica y el cuidado mutuo. Como sefalan
Buhagiar & Azzopardi Lane (2022), esta fijacion en la gestién
financiera puede deslegitimar los recursos personales vy las
contribuciones no econémicas del individuo.

Paradojas de los cuidadores: omitir o anular

dimensiones de la adultez para proteger

Esta disonancia se convierte en una contradiccion
insostenible en el dmbito de la afectividad. La joven de Quilpué
afirma que su adultez se la da el “tener novio’, priorizando su
identidad afectiva por encima de su identidad laboral (que
también tenia). El contraste se hace con la madre de Vitacura
quien reconoce su accion incongruente de considerar otros
aspectos de la adultez, a excepcion de lo relativo a lo afectivo,
arguyendo que no va a “a abrir una puerta donde no me sienta
capaz” La madre, al no permitir esa dimensién, busca reducir
las ansiedades ante las incertidumbres mediante la no gestion.
Por su parte, estd gestionando su propia salud y su capacidad.
En cierta medida, es consciente de ello, y reconoce una
posicion conflictuada, donde decide ser transparente respecto
a sus habilidades para orientar estos temas.

Lo paradojico es proteger al joven de una situacion
asumida como problematica que supone la afectividad (y
para protegerse a s misma de la ansiedad), la madre puede
estar obstaculizando una identidad afectiva que es parte del
trénsito a la adultez. Des prioriza la experiencia necesaria para
desarrollar la autosuficiencia que la misma familia demanda en
el plano laboral.

Esta logica también se reconoce, de distinta manera,
mas pesimista, en el hermano de Las Condes sobre las
conversaciones sobre vida independiente, donde la aspiraciéon
del joven se imagina como adulto con una pareja e hijo, pero
el hermano plantea que hay que tener un‘realismo” Menciona
que su hermano con discapacidad “no es realista... tendra
que quedarse con nuestros padres o ir a una casa... especial”
En ambos casos, la afectividad y la vida independiente se ven
como un‘“intento fallido”en potencia. No obstante, a diferencia
del caso anterior, aqui la idea de dependencia contiene un
pesimismo que limita la imaginacién de un futuro alternativo,
asumiendo una profecia autocumplida y fomentando la misma
dependencia que busca evitar.

Formas de adultez y “techo” imaginativo familiar

La identificacion de posibilidades de adultez como
activismo, participacion civica o de responsabilidad hacia
otro exponen un “techo” imaginativo de la percepcién familiar
sobre posibles futuros. El joven de Vitacura que quiere salir a
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protestar y exigir; el joven de Concén aspira a casarse y tener
un coche, con un suefio mas bien normativo de la adultez;
el joven de Vifa del Mar que ayuda en casa se ve a si mismo
como un contribuyente, a pesar de que su madre tiende a
infantilizarlo.

Estas percepciones propias de la adultez muestran
que los jovenes adultos con discapacidad intelectual estan
construyendo activamente su identidad adulta a través de
multiples vias: expresiones domésticas, dindmicas afectivas,
demandas civicas y aspiraciones econdmicas. Sin embargo,
el discurso familiar, cuando estd falto de apoyos y se ha
visto centrado en el cuidado tiende a presentar una mayor
ansiedad, solo parece validar la via econémica. Al aplicar una
perspectiva del curso de vida a estos hallazgos, la aparente
“‘contradiccion” entre las aspiraciones de los jovenes y los
miedos familiares deja de ser una simple disonancia para
convertirse en una tension relacional. Esta perspectiva
sostiene que las vidas estan entrelazadas (Landes & Settersten,
2019) y que las transiciones individuales (como la transicién
a la adultez) no ocurren en el vacio, sino que impactan y son
impactadas por las trayectorias de vida de los miembros de la
familia.

Futuros ambiguos

Al pensar en el futuro y navegar por la transicion a la
edad adulta, puede ser un momento dificil para los jévenes
con discapacidad intelectual, pero también para los padres
y familiares, ya que puede haber una tension en la identidad
del cuidador al traer al presente su propia mortalidad vy la
lucha de tener que hacer una distincién dentro de sus roles
como cuidadores, lo cual estd profundamente apegado a sus
propias trayectorias de vida (Bibby, 2013). Algunos padres
pueden sentirse ansiosos mientras luchan por superar la
incertidumbre que trae el futuro en términos de cuidado y
apoyo para la persona con discapacidad intelectual (Bowey &
McGlaughlin, 2005).

La importancia del trabajo como medio para
ser econémicamente autosuficiente mantiene un estatus
de importancia en las discusiones sobre la edad adulta.
Parece que un paso normativo posterior a un proceso de
escolarizacion es contribuir a la sociedad a través de un
empleo o un trabajo, que permite a un individuo demostrar
sus habilidades y su valor, por un lado, y les da acceso a
los recursos financieros necesarios para la autosuficiencia.
Blustein et al. (2016) indagaron en las expectativas de los
padres sobre sus hijos con discapacidades intelectuales y del
desarrollo después de las transiciones escolares al trabajo,
dando cuenta de la importancia que las familias otorgan a
encontrar un trabajo como uno de los principales objetivos
para las transiciones a la edad adulta.

Hay una lucha constante para resistir a un discurso
que los deslegitima de sus habilidades personales, donde a
veces se considera que un enfoque sobreprotector socava el
reconocimiento de un individuo de su derecho a controlar y
administrar losingresos a través de subsidios por discapacidad
(Callus et al., 2019). Ademds, se han observado algunas
practicas en las que las personas con discapacidad intelectual
reconocen desequilibrios de poder en las relaciones afectivas
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que podrian estar interfiriendo con el empoderamiento y las
habilidades independientes relacionadas con la gestion de las
finanzas (Buhagiar & Azzopardi Lane, 2022).

En conclusion, la idea de adultez no se negocia
individualmente, sino relacionalmente. Los jovenes estan listos
para avanzar en su curso de vida de multiples acepciones de la
adultez, pero la trayectoria colectiva delafamiliay su experiencia
previa truncada estd estancada por la ansiedad, el miedo al
riesgo y, fundamentalmente, por la falta de apoyos externos
que permitan disipar la responsabilidad futura e incertidumbre,
y que se reconozca el valor en un interdependencia y apoyo
mutuo como opciones legitimas que denotan adultez.

Conclusioén

El presente trabajo ha explorado las ideas sobre la
adultez que predominan entre los jovenes con discapacidad
intelectual, dando cuenta de que la mayoria de los participantes
tiende a atribuirles a los pilares normativos del curso de la vida,
tales como tener un empleo o trabajo, emparejarse y vivir de
manera independiente. Ello no quita que la discusion respecto
a cémo abrir las posibilidades de la adultez son necesarias para
facilitar el reconocimiento como adulto, a la vez que disminuya
cuestionamientos. No obstante, las expectativas de los jévenes
adultos estan puestas en poder transitar hacia la adultez, cuyas
barreras tienden a truncar las trayectorias, ya sea por falta de
oportunidades o por practicas que optan por la segregacion y
restringen las posibilidades de inclusion.

Cuando se comenta la idea de la adultez en el seno
de la familia, se inicia un cuestionamiento de las perspectivas
y posibilidades futuras tensionado con ideas encontradas de
esperanza y planificacion. En ese sentido, cuando se habla
de la transicion hacia la edad adulta, las conversaciones
entre los adultos jévenes con discapacidad intelectual y sus
familias estdn impregnadas de un sentido de lidiar con la
incertidumbre que les depara el futuro bajo el escrutinio de
experiencias pasadas de inclusién o exclusion. En esa medida,
las familias equilibran sus expectativas en funcion del nivel
de incertidumbre a manejar, pero a su vez, se puede ver que
la capacidad de imaginacion del futuro estd supeditada a las
diferentes oportunidades a identificar y en funcién de cuén
truncadas se han visto sus experiencias previas.

Finalmente, el problema de dejar a las familias la mayor
parte de esta planificacion de la transicion a la adultez radica
en que deben idear sus propias expectativas, limitadas por el
nivel de exposicién a practicas segregadoras o discriminatorias.
Mayores apoyos y una respuesta mds coordinada de servicios y
asistencia permitirian expandir esa capacidad de imaginacion
de futuros. En vista de lo anterior surge la necesidad de que
investigaciones exploren distintas posibilidades de identidad en
la adultez, asi como de un andlisis del marco politico social que
habiliten apoyos a familias en la gestion de la incertidumbre.
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RESUMEN

Esta investigacion cualitativa, analiza la percepcion de
personas condiscapacidad intelectual y susfamilias respectoa
los talleres de derechos sexuales y reproductivos realizados en
los programas de AVANZA Inclusion. Mediante grupos focales
de caracter virtual, se identifican significados, aprendizajes
y barreras culturales que afectan su ejercicio. Se discute el
rol de estos espacios como herramientas para fomentar la
autodeterminacion, el consentimiento y la inclusion social
desde un enfoque de derechos. Los resultados muestran
conocimientos sobre consentimiento, anticoncepcion,
prevencién de abusos y decisiones reproductivas.

ABSTRACT

This qualitative research analyzes the perceptions of people with
intellectual disabilities and their families regarding the sexual
and reproductive rights workshops conducted within AVANZA
Inclusiéon’s programs. Through virtual focus groups, the study
identifies meanings, learnings, and cultural barriers that affect the
exercise of these rights. The role of these spaces is discussed as
tools to promote self-determination, consent, and social inclusion
from a rights-based approach. The findings reveal knowledge
about consent, contraception, abuse prevention, and reproductive
decision-making.

I [ Palabras claves | Discapacidad intelectual, sexualidad,
derechos, talleres, autonomia.

I [ Key Words ] Intellectual disability, sexuality, rights,
workshops, autonomy.



Percepciones que tienen las personas con discapacidad intelectual, junto a sus familias, sobre los derechos sexuales y ...

Introduccion

Los derechos sexuales y reproductivos son derechos
y libertades que se encuentran reconocidos en diversos
textos legislativos a nivel nacional e internacional.

En Chile, los derechos de las personas con
discapacidad se encuentran consagrados en la Convencién
sobre los derechos de las personas con discapacidad (CDPD)
ratificada por Chile el afo 2008 y en la ley 20422 que
tiene como objetivo asegurar el derecho a la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, con el finde
obtener su plena inclusion social, asegurando el disfrute de
sus derechos y eliminando cualquier forma de discriminacion
fundada en la discapacidad (Ministerio de Planificacién, 2010).
Ademas, se consagran otros textos legales como la ley 20.609
que establece medidas contra la discriminacion y ley 20418
sobre educacion sexual.

La CDPD (2006) en su articulo 23 sefala:“Los Estados
Parte tomardn medidas efectivas y pertinentes para poner
fin a la discriminacion contra las personas con discapacidad
en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio,
la familia, la paternidad y las relaciones personales,
(Organizacién de Naciones Unidas, 2006, p. 17). A su vez, la
misma Convencion expresa diversos derechos relacionados
a la sexualidad tales como el derecho a tomar decisién sobre
la sexualidad y relaciones sexoafectivas, derecho a eleccion
de maternidad y/o paternidad, proteccion ante situaciones
de abuso, explotacion o violencia, atencién de salud sexual
y reproductiva, entre otras (Organizacion de las Naciones
Unidas, 2006).

En relacién con el parrafo anterior, los derechos
sexuales y reproductivos constituyen derechos humanos
entendidos como aquellos derechos esenciales, universales
e inalienables de las personas sin discriminacién de edad,
género, raza, identidad sexual, orientacion sexual, estado
civil, condicién socioeconémica, discapacidad, etc. Asi,
cuando hablamos de sexualidad, nos referimos no soélo
a la reproduccion o a la genitalidad y coito, sino que a la
afectividad, apego, cuidados y desarrollo sexual (Campo,
2003).

Si bien los derechos sexuales y reproductivos
constituyen derechos humanos, no es un misterio que la
sexualidad de las personas con discapacidad esté rodeada de
mitos, estigmas, prejuicios y falsa creencias que se intensifican
cuando estamos en presencia de personas con discapacidad
intelectual (Campo, 2003).

Dentro de la literatura, se reconoce la discriminacion
como la barrera principal en el ejercicio de la sexualidad,
esta discriminacién se expresa también en materia
legislativa como la interdiccién y la capacidad juridica, al
considerarles incapaces absolutos o relativos (Unidad de
Redes Transdisciplinarias de la Vicerrectoria de Investigacion
y Desarrollo, 2022).

Entre los mitos y falsas creencias entre sexualidad
y personas con discapacidad intelectual se destaca el ser
consideradas personas asexuadas, infantilizacion al tratarlos/
as como eternamente nifas/os, negarles informacion en
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relacion con la educaciéon sexual y reproductiva, negarles la
actividad sexual, no reconocer su decision a formar pareja,
ni casarse, negar su derecho a la maternidad o paternidad,
considerarlas personas con demasiada motivacion sexual o
“hipersexuales” o incontroladas/os (Servicio Nacional de la
Discapacidad & Universidad de Chile, 2021).

Romper con los mitos y las falsas creencias es
fundamental para garantizar los derechos sexuales vy
reproductivos de las personas con discapacidad intelectual y
que estos sean reconocidos y materializados.

Comprender estos derechos implica reconocer
la autonomia de las personas con discapacidad, garantizar
una buena autoestima, disfrutar la vida sexual, tener
relaciones sexuales con consentimiento, decidir los vinculos
sexoafectivos, prevenir embarazos no deseados y/o decidir
una maternidad o paternidad de forma responsable,
reconocer situaciones violentas y abusivas, entre otras
(Servicio Nacional de la Discapacidad & Universidad de Chile,
2021).

Lasiguiente investigacion tiene por objetivo conocer
la percepcidn que tienen las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo junto a sus familiares, en relacion
con los talleres de derechos sexuales y reproductivos en los
programas de inclusion social de AVANZA Inclusion.

La metodologfa utilizada es de tipo cualitativa, ya
que indaga en el pensary sentir de las personas. La técnica de
recoleccion de datos fue el grupo focal, realizados a través de
la plataforma Zoom. Se realizaron 2 focos grupales, el primero
compuesto por 5 participantes, tres personas de género
femeninoy 2 personasde género masculino. El sequndogrupo
focal, conté con la participacion de 5 personas de género
femenino que constituyen la red de apoyo de algunos/as
participantes de los programas de Avanza Inclusion. Ambos
focos grupales contaron con el consentimiento informado,
donde se detallé el objetivo y motivos de la investigacion.
Todas las personas asistentes a los focos grupales autorizaron
que la jornada fuese grabada para su posterior analisis.

Discapacidad intelectual y contexto social

La literatura, reconoce la discriminacién como
la barrera principal en el ejercicio de la sexualidad. Esta
discriminacion se expresa también en materia legislativa
como la interdiccion y la capacidad juridica, al considerarles
incapaces absolutos o relativos (Unidad de Redes
Transdisciplinarias de la Vicerrectoria de Investigacion y
Desarrollo, 2022).

La Convencioén sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD), define la discapacidad intelectual
(en adelante, DI) como:

La resultante de la interaccién entre algunas condiciones
psiquicas y/o intelectuales de largo plazo que pueden
presentar las personas, y las barreras del entorno, tales como
formas de exclusion social, carencias de apoyo y actitudes
estigmatizadoras, que limitan su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds.
(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006, p. 2)
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La definicion presentada, pone énfasis en las
barreras sociales que deben enfrentar las personas con DI
en su cotidianidad. Es también, una definiciéon central en el
presente estudio, principalmente porque la DI interactla
constantemente con el entorno social, abarcando a la
sociedad en su conjunto y bajo una mirada de inclusion,
diversidad y de derechos. De esta manera, la discapacidad
es uno de los factores de diversidad mas significativos y que,
a su vez, genera un gran impacto en las personas.

La Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo define la DI como el tipo de
discapacidad caracterizada por limitaciones significativas
tanto en el funcionamiento intelectual como en el
comportamiento adaptativo, que abarca diversas habilidades
sociales y practicas cotidianas. Esta discapacidad y conforme
a la evidencia disponible, se origina antes de los 22 afos
(AAIDD, 2021). En relacién con esta definicion, se puede
aseverar que existen tres elementos que sirven como
fundamento al diagndstico de la DI, a saber: (1) Limitaciones
intelectuales; (2) Limitaciones que existen en la adaptacion
de la persona al contexto; y (3) La discapacidad intelectual
debe manifestarse antes de los 22 afos

Para este estudio, la discapacidad serd abordada
desde el modelo social de la discapacidad, entendiendo que
las causas que le dan origen son sociales y no individuales. Este
enfoque pone énfasis en que las personas con discapacidad
pueden contribuir a la sociedad en igualdad de condiciones,
promoviendo la valoracion de la inclusion y el respeto a la
diversidad. (Cuesta, de la Fuente, & Ortega, 2019).

Por esta razén, el modelo social de la discapacidad
estd intrinsecamente vinculado a los derechos humanos, la
justicia social y la dignidad de las personas (Palacios, 2008).
Los principios que sustentan este modelo son: vida
independiente, autonomia personal, accesibilidad universal,
no discriminacion, normalizaciéon del entorno, dialogo civil,
entre otras (Palacios, 2008).

Comprender la discapacidad desde el enfoque
social, implica reconocer que las barreras que enfrentan las
personas en situacion de discapacidad les impide participar
plenamente, disfrutar y ejercer sus derechos en los dmbitos
sociales, culturales, politicos y econémicos (Palacios, 2008).

En complementariedad a lo anterior, este estudio
también incorpora el modelo de calidad de vida, ya que
promueve el bienestar integral de las personas. Levy vy
Anderson (1980) definen la calidad de vida como: “una
medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal
como la percibe cada individuo y cada grupo, y de felicidad,
satisfaccion y recompensa’ (p. 7).

Las dimensiones del Modelo de calidad de vida
son: bienestar emocional, bienestar fisico, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
autodeterminacion, derechos e inclusion social (Ibanez, del
Barrio del Campo, & Castro, 2009).

Verdugo y Schalock (2007) expresan que estas
dimensiones permiten medir la calidad de vida de las
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personas con DI de manera integral. De este modo, el
ejercicio y respeto de los derechos sexuales y reproductivos
contribuye al bienestar personal, fisico y mental. Asimismo se
vincula con otras dimensiones del modelo de calidad de vida,
tales como el desarrollo personal, la autodeterminacion y los
derechos, siendo esenciales para mejor la calidad de vida de
las personas con discapacidad.

Elenfoque de calidad de vida ofrece una perspectiva
que sitUa en el centro la capacidad de las personas con
discapacidad intelectual para definir por si mismas qué
significa vivir bien. Este énfasis en laagenciay laautonomfia en
la toma de decisiones profundiza el ejercicio de los derechos,
especialmente en aquellos admbitos donde persisten
prejuicios sociales que limitan la voz, la autodeterminacién
y el reconocimiento de sus deseos. Asi, el modelo de calidad
de vida no solo evalUa condiciones objetivas de bienestar,
sino que también ilumina los factores simbolicos y culturales
que restringen la participacion plena y la construccién de
ciudadania (Verdugo & Schalock, 2007).

Derechos sexuales y reproductivos

Los derechos sexuales y reproductivos se originan
como consecuencia del respeto, protecciéon y garantfa de los
derechos humanos universalmente declarados.

La Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) en el
ano 1995, definia los derechos sexuales y reproductivos como
aquellos derechos que se basan en el reconocimiento del
derecho basico de todas las parejas e individuos a decidir libre
y responsablemente el nimero de hijos, el espaciamiento
de los nacimientos y a disponer de la informacién y de los
medios para ello, asi como el derecho a alcanzar el nivel
mas elevado de salud sexual y reproductiva, incluyendo el
derecho a adoptar decisiones relativas a la reproduccién sin
sufrir discriminacion, coacciones o violencia, de conformidad
con lo establecido en los documentos de derechos
humanos (ONU, 1995). De esta forma, los derechos sexuales
y reproductivos estan relacionados directamente con el
derecho a la autodeterminacion, de poder decidir de forma
libre de toda violencia y coercion, respetando la dignidad
humana, los derechos de libertad y seguridad de la persona'y
el derecho a la intimidad (Lopez & Pérez, 2020).

Por otra parte, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) define la sexualidad humana como: Un aspecto central
del ser humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al
sexo, las identidades y los papeles de género, el erotismo, el
placer, la intimidad, la reproduccion y la orientacion sexual.
Se vivencia y se expresa a través de pensamientos, fantasfas,
deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas,
papeles y relaciones interpersonales. La sexualidad puede
incluir todas estas dimensiones, no obstante, no todas ellas se
vivencian o se expresan siempre. La sexualidad esté influida
por la interaccion de factores bioldgicos, psicoldgicos,
sociales, econdmicos, politicos, culturales, éticos, legales,
historicos, religiosos y espirituales (Organizacién Mundial de
la Salud, 2006).

A su vez, el mismo organismo define los derechos
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sexuales como la aplicaciéon de los derechos humanos existentes
a la sexualidad y a la salud sexual. Protegen el derecho de todas
las personas a satisfacer y expresar su sexualidad y a disfrutar
de la salud sexual, con el debido respeto por los derechos
de los demas, dentro de un marco de proteccién frente a la
discriminacion (Organizacion Mundial de la Salud, 2006).

En relacion con lo expuesto, el Instituto chileno de
medicina reproductiva (2018) sefala que los derechos sexuales
y reproductivos reconocen y garantizan a las personas:

1. Tomar decisiones libres e informadas sobre su vida
sexual y reproductiva, teniendo acceso a la informacion
y educacion necesaria.

2. Ejercer libre y responsablemente la
sexualidad 'y a tener relaciones  sexuales
placenteras y sin riesgo para la salud.

3. Alcanzar el mas alto estdndar de salud sexual vy
reproductiva, contando con servicios adecuados y de
calidad.

4. Decidir libre y responsablemente el nimero de hijos,
cuando, con quién y con qué frecuencia tenerlos y tener
acceso a los métodos anticonceptivos necesarios.

5. Ser libres de discriminacién, coaccion o violencia en sus
decisiones y su vida sexual.

6. Esperary exigir de sus parejas igualdad, consentimiento,
respeto mutuo y responsabilidad compartida en las
relaciones sexuales y el proceso reproductivo.

7. Tener libertad de conciencia y autonomia para decidir
segun sus propios valores.

Si bien, los organismos internacionales y nacionales
expresan que los derechos sexuales y reproductivos son
derechos humanos, no todas las personas con discapacidad han
podido ejercer este derecho, debido a los prejuicios y estigmas
que viven.

Las personas con discapacidad tradicionalmente han
sido invisibilizadas y sus necesidades no han estado presente
en el debate publico ni politico a pesar de los avances en
materia legislativa, educativa y de participacion, es innegable
que las politicas publicas no son suficientes y las personas con
discapacidad auin no logran gozar plenamente de sus derechos.
Esto se traduce que en el contexto politico-social actual, a
pesar de que existen movimientos sociales de personas con
discapacidady que en el primer proyecto de nueva constitucion
las personas en situacion de discapacidad adquirieron
mayor visibilidad, participacion politica y reconocimiento
constitucional (texto rechazado en el plebiscito de salida) En la
actualidad aun persisten discursos y actos caritativos en relacion
a la discapacidad, que se alejan de la perspectiva de derechos
humanos, un claro ejemplo es la fundacion Teletén, que si
bien tiene un rol relevante en personas con discapacidad en la
rehabilitacién, el modelo mantiene un enfoque asistencialista
basado en la caridad. A nivel nacional, diversos estudios han
seflalado que la discapacidad continta siendo un tema marginal
en la agenda sanitaria, reflejando una débil institucionalizacion
del enfoque de derechos y una escasa participacion de la
sociedad civil (Rodriguez Gatta et al,, 2024).

En lo que respecta a la salud sexual y reproductiva de
las mujeres con discapacidad, el acceso a servicios de salud
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reproductiva aun no estad garantizado, persistiendo ademds
una carencia de educacion sexual integral y con perspectiva
de género.

Asimismo, la violencia ginecoldgica y obstétrica es
una forma de violencia que se dirige hacia las mujeres en
el dmbito de la atencion de salud sexual, reproductiva y no
reproductiva, en las diversas etapas de sus vidas. (Salinero,
2024).

En relacién a lo anterior, el estudio: Accessing
sexual and reproductive health services in Chile: Women
with disabilities and their experience with gynaecological
and obstetric violence, pone en evidencia la violencia que
experimentan las mujeres con discapacidad en los centros
de salud. Esta violencia se traduce en inequidad en la
comunicacion, lo que se expresa en exclusion ya que las y
los profesionales de la salud utilizan un lenguaje no accesible,
existiendo carencia de formacidn en derechos humanos,
perspectiva de género y discapacidad. (Yupanqui, Hichins,
Mandiola, Rodriguez, & Rotarou, 2024).

Una de las practicas mas aberrantes que destaca el
estudio es la esterilizacion forzada, los testimonios expresan
como estas practicas que se encuentran prohibidas en
nuestro pafs se siguen realizando sin el consentimiento de las
mujeres en situacion de discapacidad e incluso engafiandolas
para ejercer control sobre sus cuerpos. (Yupanqui, Hichins,
Mandiola, Rodriguez, & Rotarou, 2024)

Por otra parte, el mismo estudio evidencia cémo la
maternidad es cuestionada en las mujeres con discapacidad.
Si bien, histéricamente a las mujeres se les ha asignado el rol
de la maternidad, en el caso de las mujeres que maternan
y tienen discapacidad este rol le es cuestionado desde el
imaginario capacitista que estigmatiza la labor de maternidad
y cuidados, excluyendoy vulnerando sus derechos parentales.
(Yupanqui, Hichins, Mandiola, Rodriguez, & Rotarou, 2024)

Diversos autores exponen que la sexualidad de las
personas con DI estd sujeta al silencio y a la invisibilizacién.
El acceso a la informacion es limitado y se suele interpretar la
sexualidad de las personas con DI como diferente y riesgosa,
lo que limita su desarrollo como adultos, ademas son pocas
las oportunidades para ellos y ellas de contar con alguien que
pueda orientarlos en temas sexuales (Guerrero & Lafaurie,
2023).

El erotismo vy los sentimientos de placer es un
rasgo que expresa la individualidad de las personas, porque
satisface sus necesidades emocionales y afectivas, pero en
personas con DI, la sexualidad se convierte en un d4rea de
estigmatizacion (Souza, Denari, & Costa, 2017). De ahf la
importancia de generar instancias reflexivas y educativas con
el fin de que las personas con DI reconozcan sus derechos
y los ejerzan. Ademas, si sumamos las interseccionales que
pueden coexistir en una persona con DI generando dobles
o triples discriminaciones afectando la calidad de vida fisica y
emocional.

Asimismo, esta falta de conocimiento vy la repeticion
de preconceptos y estigmas, derivados de modelos sociales,
se traduce en el incremento de la probabilidad de ser victima
de algun tipo de abuso, puesto que no se brinda informacién
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sobre sexualidad y prevencién, incluyendo enfermedades de
transmision sexual y el riesgo de padecer abuso sexual. Por
tanto, nuevamente se ven violentados sus derechos sexuales y
reproductivos (Robles & Maldonado, 2024).

Interseccionalidad

Comprender la discapacidad como dindmica vy
diversa invita a relacionarla con otros factores sociales que
interactUan entre siy que se expresan a través de valoraciones
multiples, tales como; discriminacion, prejuicios, segregacion,
estereotipos e incluso restriccion de derechos fundamentales.

El enfoque interseccionalidad permite aproximarnos al
estudio de la desigualdad social, que reconoce cémo el género,
la raza, la clase social, la sexualidad, entre otras, se relacionan
para formar la identidad social de una persona (Crenshaw
2012). Si bien, el concepto de interseccionalidad nace desde las
teorfas feministas y se utiliza frecuentemente para reconocer y
visibilizar las experiencias y opresiones de las mujeres, también
nos permite comprender las experiencias e identidades de las
personas que identifican con otros géneros.

En esta linea, el concepto de capacitismo resulta clave
para comprender cémo se estructuran las desigualdades que
atraviesan a las personas con discapacidad. Segun Taylor (2017,
en Gesser et al., 2022), el capacitismo opera como un sistema
de dominacion que define lo “normal” a partir de la capacidad
corporal y cognitiva, generando practicas de exclusion,
infantilizacion y control sobre los cuerpos. Desde una mirada
interseccional, este sistema se entrelaza con el género, la clase y
otras dimensiones sociales, reforzando las jerarquias que limitan
la autonomia y los derechos de las mujeres con discapacidad.

Carvalho (2018) sefiala que, en el caso de las mujeres
con DJ, ellas deben enfrentar muchos desafios en la sociedad,
esto porque se les impone una serie de estereotipos negativos
que generan discriminacion, tales como tratarlas como una
carga, eternas nifas o incapaces de acceder a la educaciéon y
al mercado de trabajo. Estdn sometidas, simultaneamente y
de manera interrelacionada a la discriminacién por ser mujer
y tener discapacidad. Las consecuencias se traducen en
menos acceso al mercado laboral, menor acceso a la justicia,
vulneracion a sus derechos sexuales y reproductivos, como por
ejemplo, la imposicion de esterilizacion forzosa por parte de sus
representantes legales, falta de acceso a la salud, entre otras.

La discriminacion interseccional que sufren las
mujeres con discapacidad se manifiesta de distintos modos,
entre ellos se les intensifican las caracteristicas de fragilidad
femenina (Carvalho, 2018). Ademds, mientras que a las mujeres
sin discapacidad socialmente se les impone un rol de madre
y esposa, a las mujeres con discapacidad se les niega tanto
los roles negados a las demas mujeres como los que podrian
llamarse estereotipicamente femeninos (Carrasco, Garcia, &
Moya, 2006).

Por otra parte, la violencia sexual vulnera los
derechos sexuales y reproductivos de las personas, afectando
su derecho a vivir una vida libre de violencia, vulnerando la
autodeterminacion sexual, afectando la salud fisica y mental,
asf como también la integridad fisica y la dignidad humana.

Carvalho (2018) distingue 6 elementos que permiten
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comprender por qué las mujeres con discapacidad estdn mas
expuestas a la violencia sexual. De esta manera destaca:

1. La vision estereotipada sobre las mujeres con
discapacidad, que hacen creer que son incapaces de
tomar decisiones o de presentar una denuncia y ser
tomadas en serio, generando impunidad en el agresor.

2. Lapercepcion de que ellas oponen menos resistencia
a la violencia.

3. Elaislamiento y la exclusion social que experimentan
algunas mujeres con discapacidad.

4. Lasobreproteccion familiar e infantilizacion al tratarlas
como nifas, controlando sus cuerpos.

5. Lanegacién de la educacion sexual.

6. La mayor dificultad al intentar denunciar el agresor,
debido a las barreras para acceder a la justicia.

Lo anterior, se produce porque las estructuras sociales
y aspectos culturales, institucionales y juridicos facilitan que
este tipo de violencia ocurra, producto de la discriminacién
interseccional (Carvalho, 2018).

Metodologia

Contexto institucional del estudio

AVANZA Inclusion es una asociacion sin fines
de lucro, cuyo objetivo es promover la inclusion social y
laboral de colectivos en riesgo de exclusion social, a través
de programas y proyectos de colaboracion con distintas
entidades, potenciando la empleabilidad e impulsando el
desarrollo social del pafs.

Por su parte, el drea de Inclusion Social estd
compuesta por los programas de Exploracion Vocacional,
Trénsito a la Vida Adulta, y Vida Independiente, los cuales
promueven la inclusién social de personas con discapacidad,
a través de planes individualizados de trabajo, basados en un
enfoque de Derechos y promoviendo la autodeterminacion
y el desarrollo personal en los distintos contextos socio-
comunitarios que impactan de manera positiva en la calidad
de vida de cada persona. En este sentido, el programa de
Exploracion Vocacional tiene por objetivo que las personas
con discapacidad puedan conocer distintos contextos
laborales de manera presencial, con el fin de desarrollar
habilidades sociales pre-laborales de manera asertiva, ademas
de identificar su propio perfil laboral. Esto se realiza mediante
practicas laborales basadas en la metodologfa de empleo con
apoyo.

Asimismo, el programa de Transito a la Vida Adulta
busca que la persona con discapacidad se empodere del rol
de adulto como sujeto de derecho, a través de intervenciones
funcionales individuales y grupales, con el fin de aumentar la
autonomia y autodeterminacion de la persona, siguiendo un
plan de trabajo centrado en sus propios intereses y tomando
sus propias decisiones.

Finalmente, el Programa Vida Independiente busca
que los adultos que se encuentren en proceso de busqueda
laboral o incluidos en el mercado laboral, pueda autogestionar
y planificar diversas acciones que le permitan construir su
propio proyecto de vida, a través de la identificacién de metas,
participando en actividades grupales e individuales.
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Las facilitadoras profesionales de los programas de
inclusion social, sustentan la metodologia de trabajo a través
del modelo de calidad de vida. De esta manera se abordan
todas las dimensiones del modelo de manera transversal
priorizando los objetivos propios de las y los participantes. La
dimension derechos muestra una gran relevancia para las y los
participantes.

En virtud de lo anterior, se trabajo en 3 sesiones de
talleres grupales sobre los derechos sexuales y reproductivos,
cada taller tuvo una duracion de 45 minutos y fueron realizados
de forma presencial en las dependencias de AVANZA inclusion.

Los talleres de educacion sexual desarrollados en el
marco de los programas de AVANZA Inclusion permitieron
que las personas participantes adquirieron conocimientos
relevantes sobre aspectos bioldgicos, anticoncepcion, salud
sexual y diversidad de género. A su vez, permitieron que lasy los
participantes puedan reconocer situaciones de acoso y abuso
sexual. También contd con un taller practico sobre el uso de
preservativos a cargo de la facultad de salud de la Universidad
Andrés Bello.

Tipo de estudio y técnica de recoleccién de datos

La investigacion corresponde a un estudio de tipo
cualitativo, ya que indaga en el pensar y sentir de las personas.
La via para lograr ello, es a través de los testimonios, que
nos permiten generar conocimientos sobre la subjetividad,
sus significantes, los significados de la percepcion de la

realidad, sus interpretaciones que van generando una forma
multidisciplinar de acercamiento de la realidad social. De esta
manera, el estudio de tipo cualitativo se enmarca en el marco
epistemoldgico de la fenomenologia social de Schutz que
Se caracteriza por ser una teoria comprensiva e interpretativa
de la accion social que explora la experiencia subjetiva en
la vida cotidiana de las personas. En este planteamiento, se
considera que las personas son capaces de atribuir significado
a una situacion; por tanto, es el significado subjetivo de la
experiencia lo que constituye el tema de estudio. (Mieles,
Tonon, & Alvarado, 2012)

La técnica de recolecciéon de datos fue el foco grupal,
que consiste en un espacio de opinidn para captar el sentir,
pensar y vivir de las personas que participan de la instancia.
Para Martinez (1999) el foco grupal es: “Un método de
investigacion colectivista, mas que individualista, y se centra
en la pluralidad y variedad de las actitudes, experiencias y
creencias de los participantes, y lo hace en un espacio de
tiempo relativamente corto” (citado en Hamui & Varela, 2012,
p.1).

Se realizaron 2 focos grupales, el primero compuesto
por 5 participantes de los programas de inclusion social de
AVANZA Inclusion. Participaron tres personas de género
femenino y dos personas de género masculino. Ambos focos
grupales se realizaron via Zoom.

Criterios de seleccion de los dos grupos focales:

Tabla 1.
Criterios de seleccion de grupo focal 1y grupo focal 2.
Criterios Grupo Focal 1: Personas Grupo focal 2: Redes de
con discapacidad apoyo
intelectual (DI)
Edad Ser mayores de 18 afios. Ser mayores de 18 afos.
Vinculacion Ser participantes de los Ser parte de |la red de apoyo

institucional

programas de Inclusion
Social (Exploracion
Vocacional, Transito a la Vida
Adulta o Vida Independiente)
de AVANZA Inclusidn.

de las y los participantes de
los programas de Inclusion
Social de AVANZA Inclusion.

Voluntariedad

Habilidades
comunicativas

Haber manifestado libre y
voluntariamente su intencion
de participar en el estudio,
comprendiendo el objetivo
general de la investigacion
Contar con habilidades
comunicativas que les
permitieran participar en el
grupo focal, ajustandose la
metodologia mediante
apoyos visuales, lenguaje
claro y acompafamiento de
una facilitadora para
favorecer la expresion y
comprension.

Haber manifestado libre y
voluntariamente su intencion
de participar en el estudio,
comprendiendo el objetivo
general de la investigacion
Mo existieron reguerimientos
especificos ni necesidad de
ajustes comunicativos.

Composicion del
grupo

Diversidad de género: tres
mujeres y dos hombres, para
integrar distintas
perspectivas entorno a los
derechos sexualesy
reproductivos

Cinco mujeres integrantes de
la red de apoyo, por su
cercaniay conocimiento de
las experiencias de las
personas participantes.

Fuente: Elaboracion propia. Subdireccion de Estudios, Calidad y Desarrollo.

m
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La presentacion conjunta de los criterios de inclusion
permite observar las particularidades de cada grupo y los
ajustes implementados para garantizar la participacion de
todas las personas. En el caso de las personas con discapacidad
intelectual, se adaptdé la metodologia del grupo focal mediante
apoyos visuales, lenguaje claro y acompafamiento profesional,
asegurando un espacio accesible y comprensible.

Ambos grupos focales se desarrollaron el 21 de agosto
de 2024 y contaron con consentimiento informado, en el cual
se explicod el propdsito, los alcances y los criterios éticos del
estudio, garantizando la participacion voluntaria y el resguardo
de la confidencialidad.

Muestreo y tamaho:

El tipo de muestra fue intencional y por criterios, ya
que se seleccionaron deliberadamente a participantes que
cumplen condiciones especificas para la investigacion.

Con el fin de establecer una relacion cercana y adaptar
el proceso a las necesidades de las y los participantes, se cred
un espacio seguro asi como también accesible que permite
a las personas poder expresarse libremente, complementar
sus discursos y profundizar el didlogo de forma colectiva. De
esta manera, se uso pictogramas y lenguaje simple, asi como
también se contd con la participacion de una facilitadora del
programa quien fue orientando a las personas en el proceso.

El segundo foco grupal, contd con la participacion
de 5 personas de género femenino que constituyen la red de
apoyo de algunos/as participantes de los programas de Avanza
Inclusion. Las personas que participaron en el segundo foco
grupal no tienen DI. Sin embargo, sus percepciones nutren el
andlisis de este estudio ya que constituyen en el entorno de las
personas participes del primer foco grupal.

La muestra fue intencionada dado la relevancia y
cercanfa con los/as participantes, lo que permite conocer
informacion relevante y clave para el estudio.

Andlisis de la informacién:

Para el andlisis de la informacion recopilada se utilizd
la técnica de analisis tematico de tipo inductivo y de enfoque
semantico ya que permite revelar las experiencias, realidades y
significados de las personas que participan en los estudios.

Braun y Clarke (2006) explican 6 fases de las cuales se
desarrolla el proceso del analisis temético que son utilizados
para esta investigacion:

1. Familiarizacién con los datos
Generacion de categorias o cédigos iniciales
BUsqueda de temas.

Revision de temas
Definicion y denominacién de temas.
Produccion del informe final.

De esta manera, el andlisis se realizd a través de la
transcripcion de los dos focos grupales. La transcripcion fue
de forma manual, sin utilizar software. Se utilizd esta técnica
con el fin de conservar la fidelidad del lenguaje y de respetar
los matices de la comunicacion, ademas de los criterios de
confidencialidad y éticos.

Se realizé una lectura y relectura de la informacion
transcrita, ademas de la anotacion de ideas. Tanto la
transcripcion como la lectura y relectura corresponden a la
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primera fase de andlisis tematico.

Ademas, se realizd una codificacion abierta en
las que se identificaron en los discursos ideas centrales,
experiencias, reflexiones y emociones, cada frase o parrafo fue
designada a través de un cédigo que resume su contenido.
Esta codificacion se realizd a través del software Atlas ti. La
codificacion tiene como objetivo organizar la informacion y a
la vez sistematizarla, reconociendo patrones de la informacion,
identificando perspectivas y contexto e incluso codificando
mas de una vez un mismo extracto (Braun & Clarke 2006)

La etapa 3 definida como busqueda de tema,
responde a informacion relevante vinculada a la pregunta de
investigacion, describiendo e interpretando el fenémeno. Esta
etapa estd vinculada a la fase 4 y 5 ya que permite realizar
una nueva codificacion o re-codificacion de temas, asi como
también identificar de forma definitiva los temas y subtemas
de la investigacion. (Mieles, Tonon, & Alvarado, 2012).

Criterio para el resguardo de la calidad de los datos

La calidad del estudio es en base a los criterios de
confiabilidad. Asi, el instrumento de recoleccion de datos
fue revisado y corregido por el equipo de Inclusién Social de
AVANZA Inclusion. Ambos focos grupales fueron grabados en
formato audio previa autorizacion de las y los participantes.
A su vez, todas las personas que participaron del estudio
dieron el consentimiento informado en el cual se informan
los objetivos de la investigacion y sus fines. Para las personas
con DI este consentimiento se encuentra adaptado con
el fin de hacerlo accesible con el uso de lenguaje simple y
pictogramas.

Consideraciones éticas del estudio

El presente estudio no fue sometido a revision por
un Comité de Etica externo, dado que se enmarca dentro
de los procesos de investigacion interna de la Subdireccién
de Estudios, Calidad y Desarrollo de AVANZA Inclusién.
Esta unidad posee autonomia técnica respecto de las dreas
operativas y no mantiene contacto directo con los actores
de los programas de Inclusién Social, ya sean profesionales
y participantes lo que permite resguardar la independencia
analitica y la objetividad del proceso investigativo.

En consecuencia, el disefio y la ejecucion del estudio
se desarrollaron bajo criterios de confidencialidad, respeto
y resguardo de la dignidad de las personas participantes,
evitando cualquier tipo de influencia derivada de la
intervencion directa. Si bien, el equipo interventor colaboré en
la validacion de los instrumentos para asegurar su pertinencia
contextual y comprensibilidad, no participé en la recoleccién,
procesamiento ni el andlisis de la informacién, funciones que
fueron responsabilidad exclusiva del equipo investigador.

De este modo, la estructura organizacional vy
la delimitacién de roles entre los equipos garantizan la
confiabilidad y la transparencia del proceso de investigacion,
preservando los principios éticos fundamentales de
independencia, anonimato y no maleficencia.

Resultados
A continuacién, se presentan los resultados
obtenidos a partir de los testimonios recogidos en ambos
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focos grupales. En general, se observaron consensos en las
experiencias relatadas por las personas participantes. El analisis
se organiza en dos partes: primero, se aborda la percepcion de
las y los participantes de los programas de inclusiéon social de
AVANZA Inclusion respecto de los talleres de derechos sexuales
y reproductivos; posteriormente, se analiza la vision del grupo
de apoyo o familia.

En este apartado se profundiza en las vivencias y
reflexiones de las personas participantes en torno a los talleres.
En particular, se presentan los significados que atribuyen a los
derechos sexuales y reproductivos, los aprendizajes adquiridos
en estas instancias educativas y la valoracién que otorgan a
su importancia para el ejercicio de sus derechos y toma de
decisiones.

Significados atribuidos a los derechos sexuales y

reproductivos

Los relatos recogidos en el foco grupal 1, muestran
que las personas con discapacidad intelectual comprenden
los derechos sexuales y reproductivos desde una perspectiva
amplia, que abarca el ejercicio de la autonomia personal,
el consentimiento, el autocuidado y la toma de decisiones
sexoafectivas.

Hablar de estos derechos no resulta problematico ni
ajeno, sino parte de un conocimiento naturalizado, en parte
adquirido en espacios educativos formales.

Para mf es igual como algo normal que uno pueda saber cémo
sobre el tema, aunque hay algunas personas o gente que le
pueda como costar hablar sobre el tema o que le dé verglenza
0 qué sé yo, pero es como un tema normal. Pero en mi, en mi
opinién, en este caso no me da como verglienza porque para mf
es un tema normal, incluso si estads hablando como de esto de los
derechos sexuales, también se toca el tema como mas alld en los
colegios... Practicamente a mi también me tocd como estudiar
sobre como esa de esa parte de los derechos sexuales y todo eso,
asi como en un tema mas de ciencia y como que una sabe mas
y va como sabiendo més sobre el tema como de cuidarse o qué
es lo que se necesita saber como para tener como una relacion
de sexualidad o una cosa asi. (Participante 1, grupo focal 1, 2024)

El relato presentado sefala que los derechos sexuales
y reproductivos, es una tematica natural en la persona,
expresa que no le da verglenza hablar sobre el tema vy
que se ha educado en relacion con ello, tanto en el colegio
como de forma autodidacta. Por lo tanto, no fue un tema
desconocido. Este testimonio no tiene prejuicios respecto a
la sexualidad y ha derribado algunas barreras considerando
que la sexualidad y la educacién sexual les ha sido negada a
las personas con DI. El acceso a la informacién es un derecho
que no debe ser negado a las personas. Por tanto, el acceso a
la informacion sexual inclusiva es clave para que las personas
tomen decisiones de forma informada, derribando mitos y
participando en discusiones que tienen relacién directa con
su salud sexual y reproductiva. Desde el modelo de calidad de
vida, se reconoce en el testimonio las dimensiones derechos,
bienestar emocional, autodeterminacion y desarrollo personal.

Si decides tener o no hijos jpor qué? qué tiene que ver cierto
con la decisién de formar una familia. En este sentido, quedar

13

a lo mejor, también estoy en esa duda si quiero o no quedar
embarazada. Porque tener un hijo o hija o hijos, si es que se
dan multiples, tendria que hacer muchas tareas y cosas asf, o
sea, tendrfa que ser harta responsabilidad, tener y cuidar a una
personita, a una nueva persona que se desarrolle dentro del
cuerpo de la mujer. (Participante 2, grupo focal 1, 2024)

El relato expresa que los derechos sexuales y
reproductivos se vinculan a la autodeterminacion, a la
facultad de poder decidir respecto a teméticas tan relevantes
como la maternidad o paternidad. Sefala que es una decision
en la que se debe reflexionar sobre si se desea ser madre o
padre. Expresa que tener un hijo/a implica responsabilidades
de cuidados.

En relacion con esta reflexion, se observa como la
persona en situacién de discapacidad estd consciente que es
un decision personal y reflexiva, en su testimonio se aborda
la perspectiva de derecho, la autodeterminacion y autonomia
en la toma de decisiones, todas ellas corresponden a
dimensiones del modelo de calidad de vida, trabajadas en el
programa.

Para mi son como las relaciones sexuales y reproduccién
basicamente, tiene que ir con informacion, lo que quieren
hacer las parejas obviamente y que lleguen a acuerdos como
si quieren tener hijos basicamente. (Participante 3, grupo focal
1,2024)

La sexualidad es entendida como un dmbito que
requiere informacion, reflexion y cuidado mutuo. Algunos
testimonios destacan la dimension relacional de estos
derechos, donde la toma de decisiones es compartida con
la pareja, en una légica de acuerdos y no de imposiciones. Se
valoran el didlogo y el consentimiento dentro de la relacion
sexoafectiva.

Yo podria como complementar un poco con lo que han
dicho mis compaferos. Para mi igual los derechos sexuales y
reproductivos, es como mas alld de tener como una relaciéon de
pareja y es como cuidar la relacion de pareja y tener como una
buena relacion tanto sexualmente, como conmigo... Cémo
los cuidados, en este caso de los preservativos para como
ir tomando las decisiones uno. (Participante 4, grupo focal 1,
2024)

El testimonio, expresa que los derechos sexuales
y reproductivos son mas alld de una relacion sexoafectiva,
expresa que se vincula al autocuidado, el tener una relacion
sana sexual e individualmente, sefala que es fundamental
usar preservativos para evitar infecciones de transmision
sexual, asi como también la importancia de decidir sobre su
cuerpo.

En conjunto, estos relatos muestran una apropiacion
reflexiva de los derechos sexuales y reproductivos, articulada
en torno a la autonomfa, la salud, el consentimiento y la
capacidad de decidir con otras personas.

Aprendizajes sobre los derechos sexuales y

reproductivos

Los testimonios recogidos muestran una apropiacion
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activa de estos contenidos, no sélo en términos informativos,
sino como herramientas para la toma de decisiones y el
ejercicio de sus derechos.

Uno de los principales aprendizajes identificados
fue el reconocimiento de los cambios corporales asociados a
la pubertad, tanto en mujeres como en hombres, entendidos
como parte del proceso de maduracion y diferenciacion
sexual. Esta comprensién se vincula también a la nocion de
preparacion para la vida adulta.

Yo aprendi cémo el cuerpo del hombre se va desarrollando
porque los hombres se ponen mas anchos de la espalda y de los
hombros sino me equivoco y las mujeres se ponen un poquito
mas anchas de las caderas y también a las mujeres nos crecen
mas las mamas y también, tanto al hombre como a la mujer,
nos salen vello pubico. O sea, nuestro cuerpo se va preparando
para ser adultos, o sea, para ser hombres y también mujeres ya
mas maduras y maduros. También aprendf que existe el conddn
femenino para que la mujer no quede embarazada y no tenga
hijos, si ella no quiere, o sea, si es que nosotras No queremos.
(Participante 2, grupo focal 1 2024)

El relato presentado expresa que se adquirid
conocimiento acerca de los cambios bioldgicos que
experimenta el cuerpo, ejemplifica los cambios mas visibles
y hormonales que tiene el cuerpo masculino y femenino.
Menciona que aprendié sobre la existencia del condon
femenino como método anticonceptivo y sefala que esto
permite que una mujer decida si desea o no ejercer la
maternidad. Estos conocimientos son valorados en funcién de
su utilidad para prevenir embarazos no deseados y garantizar
que las decisiones reproductivas sean libres e informadas.

Yo aprendi que hay pastillas anticonceptivas en el caso de no
querer quedar embarazada (..) los hombres pueden usar el
preservativo (..) también hay hombres que quedan embarazados
como las personas trans. (Participante 5, grupo focal 1, 2024)

Aprendi que los hombres también se pueden operar para no
tener hijo (.) con mi novio hemos llegado a acuerdo sobre
nuestra intimidad de no tener hijos. (Participante 3, grupo focal
1,2024).

Si una pareja quisiera tener relaciones sexuales, también debe
tener como el cuidado de también protegerse y usar condon
() proteger la zona fntima para que no pueda tener como
infecciones o alguna enfermedad. (Participante 4, grupo focal 1,
2024)

Estos relatos no sélo muestran la internalizacion
de informacion técnica, sino también una reflexion sobre las
decisiones sexoafectivas en pareja. En varios casos, se hace
énfasis en la importancia de llegar a acuerdos con la pareja,
protegerse mutuamente y cuidar la salud sexual. Asimismo,
se observa un importante avance en la comprension de
la diversidad sexual y de género, cuando una participante
reconoce que también existen hombres gestantes, haciendo
alusion a identidades transmasculinas.

En conjunto, los aprendizajes adquiridos refuerzan
competencias fundamentales para el ejercicio de los derechos
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sexualesy reproductivos: autonomia en latoma de decisiones,
uso informado de métodos de proteccién, comprension de
los propios procesos corporales y respeto por la diversidad
sexo-genérica.

Importancia de los derechos sexuales y

reproductivos

Las personas participantes expresaron de
manera consistente que los talleres de derechos sexuales
y reproductivos impartidos por AVANZA  Inclusion
fueron espacios altamente valorados, ya que entregaron
herramientas para tomar decisiones informadas, prevenir
situaciones de violencia, reflexionar sobre la maternidad/
paternidad y fortalecer su capacidad de autodeterminacion.

Es importante para poder ayudarte a elegir, decidir si quieres
tener una familia, si quieres tener hijos y ahi qué tiene que ver
con la informacion cierto como para saber. (Participante 2,
grupo focal 1, 2024)

Uno de los sentidos mas destacados fue la
importancia de recibir informacién clara y oportuna para
poder decidir sobre la posibilidad de formar una familia.
La informacién entregada en los talleres es vista como un
insumo que habilita decisiones conscientes respecto a si tener
hijos/as o no, considerando factores personales, afectivos y
materiales.

Junto con lo anterior, algunos testimonios visibilizan
que estos espacios permiten reconocer situaciones de
violencia sexual y tomar conciencia del riesgo, especialmente
en contextos cotidianos de acoso callejero o vulnerabilidad.
El acceso a la educacion sexual se convierte asf en una
herramienta de proteccion.

Porque igual tengo que saber sobre cosas puntuales, hay que
tener cuidado con la gente también que se aprovechen de las
mujeres cosas asi, por eso es importante, como cuando los
hombres te siguen en la calle. (Participante 5, grupo focal 1,
2024)

La persona sefala que los talleres sexuales y
reproductivos son importantes porque permiten que las
personas reconozcan la violencia sexual y puedan detectar
situaciones que vulneren sus derechos. En el testimonio, se
reconoce la violencia acerca de los delitos sexuales hacia
mujeres al manifestar “cuidado con la gente también que
se aprovechen de las mujeres” Este testimonio evidencia
como las mujeres con discapacidad intelectual enfrentan una
doble vulnerabilidad, donde el género y la discapacidad se
entrelazan en contextos de riesgo y violencia. La educacién
sexual aparece aqui como un espacio fundamental no
sélo para adquirir informacién, sino para reconocerse
como mujeres y comprender las propias vulnerabilidades
que emergen en una sociedad que sigue reproduciendo
prejuicios y estereotipos. Tal como sefala Carvalho (2018),
la discriminacion interseccional hacia las mujeres con
discapacidad se manifiesta en la negacién de su autonomia
y en la persistencia de creencias que las infantilizan o las
excluyen del acceso a la educacion sexual y reproductiva. En
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este sentido, los prejuicios funcionan como un factor de riesgo,
al limitar el conocimiento y la capacidad de respuesta frente a
posibles situaciones de abuso. Por ello, la educacion sexual no
solo constituye un acto formativo, sino también un ejercicio de
restitucion de agencia y ciudadania.

Bueno, de hecho, estaba pensando que esimportante informarse,
por ejemplo, sobre las relaciones sexuales y reproductivos,
porque asf eso que quiere tener relaciones sexuales con su pareja
y tener hijos, primero se tendrfa que informar sobre esa situacion,
la salud, la plata, todo. (Participante 3, grupo focal 1,2024)

También aparece con fuerza la nocidén de que
tener hijos/as implica una serie de condiciones previas y
responsabilidades, lo cual refuerza la necesidad de reflexionar
antes de tomar decisiones reproductivas. En este sentido, los
talleres son percibidos como espacios que invitan a pensar
mas alld del deseo afectivo y sexual, considerando aspectos de
salud, economia y proyecto de vida.

Percepcidn de las familias sobre los talleres de

derechos sexuales y reproductivos

Los testimonios recogidos en el grupo focal 2 con
familiares, muestran que los talleres sobre derechos sexuales
y reproductivos son valorados como instancias necesarias,
especialmente considerando que muchas veces en el espacio
familiar estos temas no se abordan de manera directa. Como
expresa una participante, la conversacion con su hijo sobre
sexualidad se vuelve dificil, ya que a él no le gusta hablar del
tema, y por eso le parece mejor que un tercero lo oriente. En
este sentido, los talleres se comprenden como una alternativa
vdlida para garantizar el derecho a la educacién sexual,
particularmente cuando las dindmicas familiares no logran
sostener estos didlogos.

Para mi es bien importante que estén habldndole sobre estos
temas a nuestros hijos, ya que yo, por mi parte con mi hijo no
hemos podido hablar porque no le gusta conversar mucho del
tema conmigo. O sea, lo justo y necesario para él es mejor que
otra persona le expliqué, le pone més atencion. (Familiar 1, grupo
focal 2, 2024)

Este tipo de experiencias permiten evidenciar
coémo los talleres funcionan como un espacio intermedio de
validacion que refuerza el derecho a acceder a informacién
sobre sexualidad, aun en contextos donde el tema continla
siendo sensible o evitado.

Me parece sUper interesante la vinculacién que se hace
de la sexualidad humana a la légica del derecho humano. En
el fondo, en que el tema de la sexualidad es harto méas que la
reproduccion y es super interesante vincularlo también a la
afectividad, a la salud mental, la salud social, la salud espiritual.
Me da esa tranquilidad de que le van a dar el enfoque correcto y
apropiado a nuestros hijos. (Familiar 2, grupo focal 2, 2024)

El testimonio presentado destaca el valor del enfoque
utilizado en los talleres, el cual vincula la sexualidad con los
derechos humanos. Se valora que se aborde desde una mirada
que incorpora la afectividad, la salud mental, la espiritualidad
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y la dignidad de la persona. Esta visién permite desplazar
los enfoques tradicionales centrados en la reproduccién
o el riesgo, favoreciendo una comprensién mas compleja
y centrada en el bienestar y la autodeterminacion de las
personas.

Este enfoque favorece procesos de
desestigmatizacion y formacién ética, ya que se reconoce
que las familias también arrastran pudores y resistencias
que provienen de una formacién conservadora. El taller no
solo entrega informacion a las y los participantes, sino que
también permite reflexionar a las familias, sobre sus propios
valores y sesgos.

La sexualidad es algo inherente a la vida y que la acompana
durante todo su ciclo vital, es un tema relevante, mi hija nos
habla del tema, es algo que le interesa y también siempre nos
habla del tema del consentimiento. La responsabilidad también
que hay en base a estas tematicas. (Familiar 3, grupo focal 2,
2024)

El testimonio presentado menciona que su hija
conversa habitualmente sobre sexualidad, demostrando
interés en el tema del consentimiento. Esto muestra que
a su familiar le interesa el tema de los derechos sexuales y
reproductivos y que el consentimiento es algo que esta
presente en su discurso.

Este relato refleja la existencia de una subjetividad
activa en las personas con discapacidad intelectual, que
no solo pueden acceder a esta informacién, sino también
ejercerla'y compartirla.

Se les agradece muchisimo la instancia a ustedes, que son un
pilar fundamental, son un apoyo fundamental también para
estos chicos... se agradece que se toquen estos temas porque
de pronto nosotros como que lo escondemos en un cajon
que no Nnos va a pasar nunca y la verdad va a llegar su minuto.
Las hormonas estdn, las hormonas se aceleran y se activan, y
es algo que tenemos que abordar, asi que muy agradecido, la
verdad. (Familiar 4,grupo focal 2, 2024)

Finalmente, algunas voces expresan gratitud hacia
los talleres, acompanada de una autocritica: se reconoce que
muchas veces las familias evitan el tema o lo “esconden en un
cajon’, postergando algo que es inevitable y profundamente
humano. En este sentido, los talleres permiten quebrar el
silencioy legitimar el deseo y los procesos sexuales y afectivos
de sus hijos e hijas.

En conjunto, estos relatos dan cuenta de que los
talleres no solo entregan contenidos, sino que habilitan
procesos de didlogo, validacion y reflexion critica. Se trata de
espacios formativos que contribuyen a ejercer los derechos
sexuales y reproductivos desde una base afectiva, ética y
contextualizada en las realidades tanto individuales como
familiares.

Sobreproteccion, Infantilizacién y mitos con

relacion ala Dl y los derechos sexuales y

reproductivos

Las reflexiones de las familias muestran que aun
persisten practicas y creencias que tienden a infantilizar a las
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personas con discapacidad intelectual, asi como una tendencia
a sobreprotegerlas, muchas veces en nombre del cuidado. Esta
sobreproteccién, aunque suele estar motivada por el afecto,
puede transformarse en un obstaculo para el reconocimiento
pleno de los derechos sexuales y reproductivos.

Hay una cosa que prevalece y ahi todas las mamas y los papas,
igual quedamos un poco en la sobreproteccion. Entonces, en
este afdn de sobreproteger de repente aisldbamos a nuestros
hijos, meternos en una burbuja y a lo mejor cometemos ciertos
errores también. Errores desde el carifio del afan de proteccion.
(Familiar 2, grupo focal 2, 2024)

El testimonio realiza una autocritica al rol de madres
y padres, expresando que la sobreproteccion ha generado
aislamiento y que esos errores se cometen desde el carifio.

Esta tension entre protecciéon y control muestra
como la discapacidad suele ser gestionada desde la ldgica
de la limitacion, en vez de la autonomia, y que el miedo al
dafo puede derivar en la negacion de derechos. Ademads, se
reconocen practicas histéricas de exclusion sexual hacia las
personas con discapacidad, incluyendo prejuicios como la
hipersexualizacién o la percepcién de peligro.

Ha habido practicas sociales aberrantes, ;cierto? cémo
arbitrariamente, por ejemplo, restarle la posibilidad no solamente
de la reproduccion, sino que también del ejercicio saludable de la
sexualidad. (...) muchas veces incluso se hace todo un estereotipo
respecto de que tiene una sexualidad mas exacerbada. (Familiar
3, grupo focal 2, 2024)

El relato expresa que la ignorancia ha generado que se
reproduzcan practicas sociales aberrantes, y si bien no lo sefala
expresamente, se infiere que se refiere a la esterilizacion forzosa.
Estos hechos, son considerados actos de violencia que vulneran
los derechos sexuales y reproductivos y también son el reflejo
del control social que se traducen en actos crueles, inhumanos
y degradantes (ONU, 2013). Estas creencias se enmarcan en
una cultura capacitista y de control sobre los cuerpos, donde
el género y la discapacidad se entrelazan en la produccién de
desigualdades. Los mitos sobre la sexualidad de las personas
con discapacidad intelectual, como la hipersexualizacion o la
supuesta incapacidad para decidir, generan formas especificas
de discriminacion que histéricamente han legitimado practicas
de violencia y negacion de derechos (Carvalho, 2018).

Mi hermano va a ser un niflo por siempre. Pero él es alguien
mucho mas cerrado (..) piensa que es un nifo. Entonces no
somos nosotros los que lo infantilizamos (...) son ellos los que se
cierran un poquito. (Familiar 4, grupo focal 2, 2024)

La declaracién presentada también problematiza la
infantilizacién, no sélo como una conducta ejercida desde la
familia, sino como una dimension interiorizada por las propias
personas con discapacidad. Se plantea que, en algunos casos,
es la persona con DI quien se percibe como un nifo o niAa, lo
que dificulta la transicion hacia la adultez. De esta manera la
infantilizacién, tanto externa como internalizada, opera como
un mecanismo que bloquea el desarrollo de la identidad adulta
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y el ejercicio de derechos vinculados a la sexualidad, afectando
la percepcion que tienen de si mismos/as y las expectativas
que los demés depositan sobre ellos/as. A su vez, algunas
familias muestran un posicionamiento activo contra estas
practicas, sefalando que refuerzan en el entorno familiar
la adultez y que no se infantiliza a la persona con DI. Este
tipo de relatos evidencia una conciencia sobre la necesidad
de educar desde la responsabilidad, el consentimiento vy la
igualdad de trato.

Yo siempre trato de que vaya de acuerdo con su edad, no
infantilizar ni en sus gustos, ni intereses, ni en responsabilidades
(..) De hecho, le digo que es mayor de edad y que sus actos
tienen consecuencias (..) De hecho, yo le digo a mi hija que no
porque es mujer debe ser madre, no es obligacién. (Familiar 4,
grupo focal 2, 2024)

El testimonio también incorpora una reflexion sobre
los estereotipos de género, particularmente sobre el mandato
de la maternidad impuesto a las mujeres. Se refuerza que no
por el hecho de ser mujer debe ser madre. Aqui se articula
una vision critica que conjuga derechos sexuales, género y
discapacidad, desarmando los guiones tradicionales que
asocian feminidad a la maternidad automatica.

Una vez me dijo la matrona, que lo que ella deberia hacer era
operarse. Entonces, yo le dije: ‘pero yo no puedo hacer nada si
ellano quiere’(...). Mientras ella no quiera, yo no puedo obligarla.
(Familiar 5, grupo focal 2, 2024)

Un eje sensible que aparece en los testimonios es
el de la esterilizacion forzosa. Varias personas mencionan,
directa o indirectamente, haber recibido la sugerencia desde
el sistema de salud de someter a sus hijas a procedimientos
definitivos sin su consentimiento. En algunos casos, las
familias se resisten y optan por reforzar la decision informada
de sus hijas, respetando su autonomia.

Este testimonio es clave porque pone en evidencia
como incluso instituciones formales siguen reproduciendo
practicas que atentan contra la autodeterminacion vy
los derechos sexuales y reproductivos de las personas
con discapacidad. Se observa que en los servicios de
salud desconocen tanto las normativas nacionales como
internacionales en relacion con las garantfas constitucionales
y los derechos de las personas con discapacidad intelectual.

Asimismo, se sefiala que quienes reproducen
discursos de vulneracién de derechos son, precisamente,
profesionales del dmbito de la salud. En este contexto, si
una persona desconoce los derechos de las personas con
discapacidad, dificilmente cuestionard lo que se le propone,
debido a las relaciones de poder y subordinacion que se
establecen frente a profesionales que, en teorfa, debieran
conocer y respetar dichos derechos.

Este testimonio permite observar cémo el control
sobre la sexualidad y la reproduccion de las mujeres
con discapacidad se sostiene en la interseccién entre el
capacitismo, el sexismo y las jerarquias institucionales
del dmbito médico. La propuesta de esterilizaciéon sin
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consentimiento reproduce una mirada tutelar y patriarcal que
asume que las mujeres con discapacidad no son plenamente
capaces de decidir sobre sus cuerpos. Este tipo de practicas
refleja una forma de discriminacién interseccional, donde
el género vy la discapacidad se combinan en la negacion del
derecho a la autonomia y a la autodeterminacion sexual,
consolidando relaciones de poder asimétricas dentro de los
sistemas de salud (Carvalho, 2018; Taylor, 2017, en Gesser etal.,
2022).

En relacion con lo anterior, y tal como se profundizéd
en el marco tedrico, que las personas con DI tengan acceso
a la salud sexual y reproductiva es fundamental. Sin embargo,
aun persisten discursos y practicas profesionales que vulneran
los derechos reproductivos principalmente de las mujeres en
situacion de discapacidad. En el relato expuesto se observa
como una profesional de la salud sugiere la esterilizacion sin
consultar a la paciente y se dirige directamente a su familiar
(la madre). Esta actitud vulnera los derechos de la mujer con
discapacidad y, ademas, inhibe su condicién como sujeto de
derechos.

El hecho de que la profesional se dirija a la madre
y no a la paciente evidencia que los servicios de salud no
cuentan con accesibilidad cognitiva que permita a las personas
con discapacidad intelectual tomen decisiones de forma
auténoma e informada, lo que refleja la falta de inclusion en
dichos servicios.

Yupanqui, Hichins y Mandiola (2024) han evidenciado
en sus estudios que estas practicas se encuentran legitimadas
y normalizadas en los centros de salud. Esto demuestra la
deshumanizacién existente, la cual se traduce en inequidad en
la comunicacion, objetivacion de los cuerpos e intimidacién
vinculada a la maternidad. Una forma de violencia grave es
que las y los profesionales de la salud ejerzan control sobre los
cuerpos de las mujeres negdndoles el derecho a la maternidad
y regulando la sexualidad.

La respuesta familiar, en cambio, se alinea con un
enfoque de derechos humanos que reconoce a la personas en
situacion de discapacidad como sujeto autbnomo, capaz de
decidir sobre su cuerpo y su vida afectiva.

En este caso también se sefala que la sexualidad es
un tema que se conversa de forma transparente, basadas en
la confianza y el respeto. Esta disposicion al didlogo representa
un modelo de acompafiamiento que se distancia de la censura
o la negacién, y que promueve la construccion de vinculos
afectivos horizontales.

En sintesis, las familias se encuentran en un proceso
de transicion entre prdacticas tradicionales de control y nuevos
modelos de acompafamiento basados en la autonomia y
la dignidad. Aunque persisten tensiones y contradicciones,
los testimonios muestran avances en la toma de conciencia
sobre los derechos sexuales y reproductivos, y la necesidad
de que estos sean reconocidos y respetados mds alla de la
discapacidad.

Discusion
La participacion en espacios accesibles favorece
la construccion de significados sobre educacion sexual,
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reproduccion, consentimiento, maternidad y paternidad.
No obstante, a pesar de contar con la informacion y tener
discursos sobre las teméticas estas no siempre son validadas
por el entorno social. Para seguir avanzando hacia la
autonomia se requiere que la sociedad les reconozca como
interlocutores vaélidos, no cuestionen sus derechos y que
ademds garantice la accesibilidad cognitiva para ejercer sus
derechos, especialmente en los servicios de salud.

Durante esta investigacién, también emergieron
experienciasvinculadasalsistemade saludyotrasinstituciones
que evidencian negligencias y barreras estructurales, tales
como la falta de informacion accesible, la entrega tardia de
orientaciones o la ausencia de perspectiva de derechos y
género en la atencion. Estos relatos dan cuenta de que, en
ciertos contextos, las practicas institucionales contindan
reproduciendo desigualdades y vulnerando los derechos de
las personas con discapacidad intelectual, especialmente en
lo relativo a la salud sexual y reproductiva.

Para finalizar, el acceso a la educacion sexual integral
e inclusiva no puede depender de programas de apoyo
y se requiere un rol mas activo del Estado como garante
de derechos. Los desafios a nivel nacional son diversos,
se requiere un Estado garante de derechos, con politicas
publicas accesibles y centrada en los derechos humanos.

A partir de estos hallazgos surgen las siguientes
interrogantes:
iQué apoyos requieren las familias para transitar desde la
sobreproteccién hacia el reconocimiento vy ejercicio de la
autonomia de las personas con DI?
iQué estrategias o metodologias son necesarias para que
las y los profesionales de la salud garanticen la accesibilidad
cognitiva en las atenciones y no vulneren los derechos de las
personas en situacion de discapacidad?

Conclusiones

Los programas de apoyo tienen como objetivo
central que las personas con discapacidad intelectual
desarrollen habilidades para contribuir al mejoramiento
de su calidad de vida, inclusién social y participacion en
sociedad. En esta investigacion, se evidencid que los talleres
de derechos sexuales y reproductivos no solo aportan a ese
objetivo general, sino que se constituyen como herramientas
fundamentales para fortalecer la autonomia personal, el
acceso a informacién relevante y la posibilidad de tomar
decisiones afectivo- sexuales de manera libre e informada.

Se concluye que las personas que participaron
en esta investigacion comprenden sus derechos sexuales
y reproductivos, se reconocen como sujetos de derechos.
Este reconocimiento se expresé en sus relatos mediante
conceptos como el consentimiento, el uso de métodos
anticonceptivos, la reflexién sobre la maternidad o paternidad,
y la identificacion de riesgos asociados a la violencia sexual.
Estas nociones no surgieron como ideas abstractas, sino
como experiencias vividas o aprendidas en los talleres, lo que
da cuenta de un proceso de apropiacion activa del contenido.

Expresan sus aprendizajes a través de ejemplos tales
como la autodeterminacién y la elecciéon sobre métodos
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anticonceptivos, ejercicio de la maternidad o paternidad,
reconocimiento de violencias, entre otras. Estas expresiones
dan cuenta de la capacidad de agencia de las personas con
discapacidad intelectual, desafiando estereotipos que las
colocan como sujetos pasivos o dependientes en la toma de
decisiones sobre su cuerpo y su vida afectiva.

Desde la perspectiva de las familias, también emergen
reflexiones que dan cuenta de tensiones entre el deseo de
proteger y el reconocimiento de la adultez y autonomia de sus
hijas e hijos. Las familiasidentifican la sobreproteccién como una
barrera que limita el ejercicio de los derechos de las personas
con DI, asi como también los mitos y prejuicios existentes en la
sociedad. En ese sentido, los talleres aparecen como espacios
que no sélo entregan herramientas a los/as participantes, sino
que también interpelan a sus entornos cercanos, facilitando un
cambio en las practicas y creencias de las redes de apoyo.

Un punto especialmente delicado surgid en
relaciéon con las practicas institucionales que aun vulneran
estos derechos. En uno de los relatos se identifica como una
funcionaria de salud tiene un discurso que atenta contra
los derechos sexuales y reproductivos. Esta situacion deja
en evidencia que la desinformacion y los prejuicios no son
exclusivos del dmbito familiar, sino que también pueden
reproducirse en los espacios institucionales que debieran
garantizar los derechos. La esterilizaciéon forzada, incluso como
sugerencia, constituye una grave forma de violencia estructural
que desconoce la autodeterminacién y la condicion de
ciudadania plena de las personas con discapacidad intelectual.
Reconocery garantizar los derechos sexualesy reproductivos de
las personas con Dl alin es una tarea pendiente para la sociedad
chilena. Las politicas publicas han avanzado a paso lento en
la materializacién de estos derechos. Aunque existen marcos
legales que promueven la igualdad y la inclusién, todavia
persisten barreras culturales, institucionales y sociales que
restringen el ejercicio real de dichos derechos, especialmente
en poblaciones histéricamente excluidas.

Por otra parte, persisten barreras socioculturales
que refuerzan mitos y estigmas en torno a la discapacidad
intelectual. Estas barreras se manifiestan incluso en los
discursos de personas que, pese a tener acceso a informacion,
contintan reproduciendo ideas erréneas. Un ejemplo de ello es
el testimonio de una familia que sefala que su familiar con DI
se percibe como un nifo, lo que evidencia que la infantilizacion
no solo es impuesta desde el entorno o desde el dmbito social,
sino que también puede ser interiorizada. Esto refuerza la
necesidad de generar instancias que validen y fortalezcan el rol
de adulto de las personas adultas con DlI.

Si bien, quienes participan en los talleres de derechos
sexuales y reproductivos acceden a informacion relevante
para ejercer sus derechos y también para que estos sean
reconocidos por sus familias, dicha comprensién no se refleja
plenamente en el entorno social. Las personas que han asistido
a estos espacios formativos cuentan con mads herramientas
para enfrentar situaciones de vulneracién, en comparacion
con aquellas que desconocen y no tienen acceso a talleres
que refuerzan sus derechos. Por ende, estdn mas expuestas a
ser victimas de vulneraciones que se traducen en abuso sexual,
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abuso institucional, violencia fisica, psicoldgica, sistémica y
simbolica.

Todo lo anterior reproduce un sistema de
discriminacion estructural que impide el ejercicio pleno de
los derechos humanos por parte de las personas con DI
En este escenario, los espacios de talleres sobre derechos
sexuales y reproductivos impartidos por los equipos de
AVANZA Inclusion adquieren una relevancia significativa e
impactan directamente sobre el conocimiento y educacion
de sus participantes, ya que les otorgan herramientas para
promover su autonomia y capacidad de decisiones sobre
la temadtica. Estos espacios, centrados en la dignidad, la
escucha activa y el enfoque de derechos, resultan esenciales
para contrarrestar la invisibilizacion de la sexualidad en
la discapacidad y abrir posibilidades reales de inclusion y
participacion social.

No obstante, el impacto de estas iniciativas sigue
siendo limitado, ya que no cuentan con un alcance a nivel
nacional. Por esta razon, se vuelve urgente desarrollar politicas
publicas que respondan alas necesidades de las personas con
DI, desde un enfoque de derechos, centrado en los derechos
sexuales y reproductivos. Estas politicas deben permitir el
acceso a conocimientos sobre educaciéon sexual integral sin
que dependa exclusivamente de las organizaciones de la
sociedad civil.

Garantizar el acceso a lainformacion y a la educacion
sexual integral es un tema de derechos humanos que debe
estar garantizado para todas las personas, sin importar su
lugar de residencia, género, orientacion sexual, tipo de
discapacidad o nivel de apoyo requerido.

Es deber del Estado garantizar el acceso a la
informacion y al conocimiento, asegurando que estos se
presenten en formatos accesibles y comprensibles, en linea
con los principios de accesibilidad universal. En este sentido,
el Estado chileno aun mantiene una deuda histérica con
las personas con discapacidad, particularmente en lo que
respecta al reconocimiento y ejercicio pleno de sus derechos
sexuales y reproductivos.
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RESUMEN

Los estudios sociales de la discapacidad y los estudios
sociales del cuidado, han recorrido de manera paralela sus
indagaciones, aunque en varios puntos se yuxtaponen. Este
articulo tiene por objetivo reconstruir y analizar los debates
sobre los cuidados que se reciben y los cuidados que se
brindan en ambos campos de investigacion. Se realizd una
indagacion tedrica. Los hallazgos indican tensiones en torno
a la autonomia y las mujeres con discapacidad como sujetos
del feminismo, y acercamientos en torno al reconocimiento
de las vulnerabilidades e interdependencias constitutivas de
las relaciones humanas.

ABSTRACT

Social studies of disability and social studies of care have pursued
their research in parallel, although they overlap at various points. This
article aims to reconstruct and analyse the debates surrounding care
received and care provided in both fields of research. A theoretical
review of was conducted. The findings indicate tensions surrounding
autonomy and women with disabilities as subjects of feminism, and
rapprochements regarding the recognition of the vulnerabilities and
interdependencies that constitute human relationships.

I [ Palabras claves ] Cuidados, discapacidad, feminismos,
autonomfa, interdependencia.

I [ Key Words ] Care, disability, feminism, autonomy,
interdependence.
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Introduccion

Los estudios sociales de la discapacidad y los
estudios sociales del cuidado comprenden al conjunto de
discusiones, debates académicos e investigaciones empiricas
que se desarrollan en torno a la definicién, caracter social y
politico de la discapacidad (Revuelta y Herndndez, 2021), en
un caso, y los cuidados, en el otro (Guerrero, Ramacciotti, &
Zangaro, 2019). Ambos campos de estudio tienen origen
en demandas y luchas sociales especificas que, si bien se
relacionan, emergen por separado. Por un lado, las luchas
por los derechos y el acceso a la participacion social de las
personas con discapacidad hacia la década del 60, que dan
origen al movimiento de vida independiente y el modelo
social de la discapacidad (Oliver, 1990, Barnes, 1998, Palacios,
2008). Por otro lado, la demanda por visibilizar, desfamiliarizar
y redistribuir los cuidados por parte de las mujeres, también
encuentra sus rafces en aquella década, de la mano de los
estudios sobre el trabajo doméstico y, posteriormente,
las politicas sociales y las discusiones en torno a la ética
del cuidado (Himmelweit, 1999; Meillassoux, 1977; Daly
& Lewis, 2000; Tronto, 2015). Necesidades emergentes,
como el crecimiento de la poblacién que requiere apoyos
y la organizacion de sus demandas, impulsan a un didlogo
donde cada campo de investigacion puede ampliar su
sujeto de estudio en pos de analizar de manera integral las
especificidades que suponen las interacciones del cuidado:
quiénes cuidan, quiénes son cuidados y sus entornos.

La historica disociacion entre las esferas privadas
y publicas favorecio la invisibilizacién de las relaciones del
cuidado, a pesar de ser requisito para el sostenimiento -fisico,
moral y espiritual- de todas las personas, y el de nuestro
mundo, entendido como “nuestro cuerpo, nuestro self y
nuestro entorno” (Tronto & Fisher, 1990). La permanente
préactica de cuidar fue circunscrita en nuestras sociedades a
un tipo de tareas basadas en un sujeto generador de cuidados
-generalmente mujer y con supuestas dotes naturales
para hacerlo-, y un objeto pasivo y meramente receptor,
tachado de dependiente e improductivo (Kittay, 2015; Pié
Balaguer, 2019). Esta construccion social devaluada de los
cuidados, se complementa con una construcciéon histérica,
social, econémica y burocratica de un cuerpo ideal -capaz,
independiente y normal-, que genera, al mismo tiempo, al
cuerpo - (dis) (in) capaz, dependiente y anormal- (Foucault,
2008; Ferrante & Ferreira, 2011; Mc Ruer, 2021).

Actualmente, la categorfa de “cuidado” ha avanzado
desde sus dmbitos de estudio tradicionales en el seno de
los hogares, y su feminizacion hacia su funcionamiento en
espacios comunitarios, de salud, urbanos, y en su relaciéon
con las tecnologias; no obstante, persiste la invisibilizacion
de ciertos temas (Garcia Selgas & Martin Palomo, 2021), en
especial, la consideracion de las formas en que se brindan y
reciben cuidados en situaciones de discapacidad. En efecto,
la discapacidad interpela a los estudios sobre el cuidado:
evidencia su dificultad, por ejemplo, de contener desde
sus categorfas, a personas en situaciéon de discapacidad
proveedoras de cuidados y, desde el campo de la
discapacidad, se prefieren otras categorias para describir los
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apoyos que se requieren para el desenvolvimiento de la vida
cotidiana (Vargas, 2020).

Las tensiones entre los cuidados y los apoyos para
las personas con discapacidad, han sido analizadas desde
fines del siglo XX en el mundo anglosajon. Estos estudios
han establecido diferencias y similitudes entre cuidadores/as
formales e informales y asistentes personales, y los problemas
que enfrenta cada categorfa en la practica y sus vinculos:
(desempenarse en el universo femenino en sociedades
patriarcales, la busqueda de ordenar esta practica en el marco
derelacioneslaborales, loslimites emocionales entre las partes
involucradas) (Porter, Shakespeare, & Stockl, 2020; Kelly, 2011;
Hughes et al, 2005). Tales estudios abordan las tensiones
politicas y epistemolodgicas entre las figuras del cuidado vy las
de apoyos humanos a las personas con discapacidad (Pino-
Moran, Rodriguez-Garrido, & Burrone, 2023). En América
Latina, Lépez Radrigén (2023) sefala la tension producida
por la presencia de cuidadoras y sus reivindicaciones en los
movimientos de discapacidad. Ello muestra que ain queda
un camino por trazarse para establecer coincidencias tedricas
y de demandas conjuntas.

En Argentina, se registran incipientes esfuerzos
por integrar algunos tépicos de los estudios sociales
del cuidado vy los estudios sociales de la discapacidad,
especialmente, en torno a preguntas sobre los sistemas de
provisiéon de cuidados hacia las personas con discapacidad,
las interseccionalidades con el género y las maternidades de
mujeres con discapacidad (Angelino, 2014; Venturiello, 2016,
2020; Cobenas, 2016; Brovelli, 2020; Maza, 2022; Ferrante &
Tiseyra, 2024). No obstante, ello ain no alcanza a revertir dos
décadas acumuladas de caminos paralelos entre los temas
del cuidado (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012; Faur, 2014; Rodriguez
Enriquez, 2005; Pautassi, 2023; Borgeaud-Garciandia, 2018;
Lépez & Findling, 2015; Brovelli, 2020; Zibecchi, 2015; Esquivel
& Pereyra, 2017) y los temas de la discapacidad (Pantano,
2008; Joly, 2008; Rosato & Angelino, 2009; Ferrante, 2014;
Venturiello, 2017; Palermo, 2019; Danel, 2022), que se asocian
a las demandas especificas de ambos movimientos, tanto
como a la forma de provision de cuidados y apoyos en el
contexto local: las demandas del colectivo de personas con
discapacidad rondaron histéricamente por la accesibilidad de
los espacios publicos, el trabajo, las prestaciones en salud. La
discusion en torno a la autonomfa comienza a tomar fuerza
a partir de la Convencién Internacional Por los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2008), y también, con
el cuestionamiento a la familiarizacion de los cuidados que
plantea el movimiento de mujeres. En definitiva, ambos
campos de estudio y las demandas sociales que expresan, se
han expandido lo suficiente como para empezar a mirarse a
la cara y hacerse reclamos.

A nivel local, es a partir de 2017 con la “ola verde”
(el movimiento de mujeres NI UNA MENQOS vy a favor de la
despenalizacién del aborto) que comienzan a visibilizarse
estas tensiones, se hacen explicitas, pasan a ser enunciadas
hacia el interior de los colectivos de las personas con
discapacidad -las mujeres ponen en agenda la sexualidad, la
maternidad y los cuidados-, y hacia el movimiento feminista:
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piden ser incorporadas las demandas de las mujeres con
discapacidad dentro de las demandas feministas, como
sucedid en el Encuentro Plurinacionacional de MUJERES,
LESBIANXS, TRAVESTIS, TRANS, BISEXUALES, INTERSEXUALES
Y NO BINARIES (Tiseyra, Palermo, & Venturiello, 2022). Esta
misma tendencia la sefiala Lépez Radrigdn (2023) para
América Latina. La autora plantea cierta incomodidad en las
aproximaciones feministas a la discapacidad: (1) la ausencia
de cuerpos no hegemaonicos en parte de los discursos de
feministas, (2) la tensién producida por la presencia de la
figuray las reivindicaciones de cuidadoras en los movimientos
de discapacidad, y (3) la invisibilizacion de las experiencias
de la discapacidad (y de mujeres con discapacidad) en la
teorizacion en torno a los cuidados y su organizacion social
en desarrollos feministas en Latinoamérica.

En paralelo, los debates sobre el cuidado lograron
permear la agenda de la politica publica, gestdndose
proyectos de ley que dieron lugar a la importancia de
apoyos por fuera del dmbito familiar, y buscaron articular
las necesidades vinculadas a la provision de cuidados y la
perspectiva anticapacitista (Venturiello & Zambrano, 2022):
en el afo 2022 ingresé a la Cdmara de Diputados el proyecto
“Cuidar en igualdad: para la creacion del sistema integral de
politicas de cuidados en Argentina”; y en la Ciudad de Buenos
Aires,en 2024, se sanciond la Ley N° 6778 de Asistente Personal
para la Vida Independiente, asi como, otros proyectos de
ley en el mismo sentido, en diversas jurisdicciones del pais.
Los organismos internacionales también incidieron en las
agendas nacionales mediante las disquisiciones en torno a
los conceptos de cuidados y apoyos (ACNUDH, 2025). Estos
debates se reflejaron en la busqueda de iniciar esfuerzos
comunes entre las demandas de género y discapacidad,
que suelen estar centradas en el derecho a maternar de las
mujeres con discapacidad (ELA, 2025). Como se observa,
este encuentro (o desencuentro) es un fendmeno reciente y
catalizado, en parte, por la discusién que se abre, en el afio
2020, en torno al proyecto de ley, ya mencionado, para la
construccion de un sistema nacional de cuidados, donde se
encuentran, literalmente cara a cara, representantes de ambos
campos, iniciando un camino que aun se esta construyendo.

En el marco de estas movilizaciones de la sociedad
civil, su modo de tensionar las prioridades de politicas
publicas y los aportes e interacciones que se dan con el
campo académico, se inspira este articulo, que tiene por
objetivo reconstruir y analizar los debates sobre los cuidados
que se reciben y los cuidados que se brindan en los estudios
sociales en discapacidad y los estudios sociales de cuidados.
Se realizard una indagaciéon tedrica que permita delinear
argumentos pararesponder las siguientes preguntas: jpor qué
los estudios sociales de la discapacidad y los estudios sociales
de cuidado, se han desarrollado como areas de conocimiento
académico separadas? ;Como, aspectos tan préximos en las
experiencias, practicas y vivencias de las personas, emergen
de manera tan disociada en la investigacion social? ;De qué
manera, para la academia, el cuidado se construye como
problemético de un modo diferente, para quienes los brindan
y para quienes los reciben? ;Por qué el colectivo de personas
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con discapacidad ha preferido hablar de apoyos antes que de
cuidados?

La indagacién tedrica realizada buscéd rastrear
desde los cimientos tedricos de cada campo, cémo aparecen
los términos cuidado, apoyos vy asistentes personales,
en el marco de qué preocupaciones tedricas y politicas
se enuncian, y cudles son los problemas que buscan
jerarquizar. Para ello, se consultaron referentes tedricos
del Modelo Social de la Discapacidad, los Estudios Criticos
en Discapacidad, los Estudios Feministas en Discapacidad
(Oliver, 1990, 1998; Barton, 1998; Crow, 1996; Hughes &
Paterson, 2008; Shakespeare, 2013; McRuer, 2021), en tanto
son recepcionados y discutidos en los contextos locales. Del
mismo modo, se recuperaron los principales aportes que
dieron forma al actual campo de estudios del cuidado, sin
pretension de exhaustividad, sino con miras a reconstruir
las discusiones relevantes que permiten caracterizar esta
actividad y situar los ejes de debate de cara a los estudios en
discapacidad en el &mbito local (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012,
Faur, 2014; Tronto, 2015; Esquivel, 2011; Rodriguez Enriquez,
2005; Arango Gaviria, 2011, 2015; Molinier, 2011; Paperman,
2011; Borgeaud-Garciandia, 2012).

En este marco, se desarrolla la siguiente hipdtesis:
que ambos campos de investigacion se identifican ética y
politicamente con colectivos que construyen sus demandas
de manera separada y, en algunas ocasiones, incluso
opuestas. De ello se derivan las siguientes consecuencias: a)
Sus demandas plantean agendas que se traducen en objetos
de investigaciones especificos b) Diferentes preferencias en
las caracterizaciones y denominaciones de los cuidados/
apoyos/asistencias, asf como, de sus dimensiones conflictivas
C) Existen perspectivas tedricas, temas de investigacion y
coyunturas que fuerzan su didlogo y, de manera incipiente,
su cooperacion d) Sostenemos que el camino hacia una
posible cooperacion requiere, antes que ignorar las tensiones
histéricas existentes, sustentarlas en vistas a una posible
articulaciéon que no las niegue, sino que las integre en
una posible forma que asuma el caracter complejo de las
relaciones de cuidados/apoyos.

Para argumentar estos planteos organizamos
este texto en los siguientes apartados, ademds de esta
introduccion: 2) Los estudios sociales de la discapacidad, 3)
Los estudios sociales del cuidado, 4) A modo de cierre: jquién
le teme al cuidado?

Los estudios sociales de la discapacidad

Los estudios sociales en discapacidad (Oliver,
1990; Crow, 1996; Thomas, 2007, Hughes & Paterson, 2008;
Shakespeare, 2013, McRuer, R, 2021) se conformaron como un
campo de estudios inicialmente en el mundo anglosajon, al
calor de las demandas sociales. Aqui recuperamos al modelo
social -término acufado por Mike Oliver (1990)- como punto
de llegada de trabajos académicos y punto de partida de la
consolidacion de un campo de investigacion que tuvo como
horizonte incidir en las instituciones publicas. Barton (1998)
planteaba que la sociologia tenfa como objetivo emancipar,
lo mismo que la sociologia dedicada a la discapacidad. De
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alli que las demandas concretas de este colectivo forjaran
las inquietudes académicas destinadas a incidir en politicas
publicas a favor de las personas con discapacidad (Oliver
1990, 1998; Barton, 1998). En este sentido, planteamos que
el campo de estudios sociales de la discapacidad coincide,
o bien, es el resultado del surgimiento de las personas con
discapacidad como sujeto politico. Estas comienzan a debatir
en el terreno publico con reclamos sociales y politicas por su
plena participacion en la sociedad, en el mercado de trabajo, en
los estudios avanzados y en la vida comunitaria, trascendiendo
los espacios a los que habian sido segregadas. Para favorecer
la plena participacion en la vida social, fue necesario analizar
la posicion de las personas con discapacidad en el sistema
productivo, la construccion de estereotipos, la ideologia de la
normalidad, las barreras en el sistema educativo.

Las demandas de las personas con discapacidad,
organizadas, pueden ordenarse en los derechos civiles, sociales
y politicos que este colectivo disputaba, emergiendo desde
las sombras de las instituciones médicas y asilos en los que
historicamente fueron invisibilizadas. En la década del 60, en
USA, surgié el Movimiento de Vida Independiente, liderado por
Ed Roberts, una persona con discapacidad fisica que luchaba
por estudiar en la universidad en igualdad de condiciones que
las/os estudiantes sin discapacidad. Siguiendo a Palacios (2008),
este movimiento se asentaba sobre los valores de la sociedad
estadounidense: libertad politica, econdmica, capitalismo
de mercado e independencia. Por ello, sus demandas se
organizaron entorno alos derechos civiles, la desmedicalizacion,
la desinstitucionalizacion y el apoyo mutuo, junto con el
cuestionamiento al paternalismo médicoy el reconocimiento de
la autoridad de la persona con discapacidad para decidir sobre
su plan de vida. Por su parte, en Inglaterra, en la década del 70,
surgia la Unién de los Impedidos Fisicos contra la Segregacion y
emitia su primer manifiesto politico. Este grupo, se asentaba en
una perspectiva materialista historica que daba centralidad al
sistema productivo, a la categoria de opresion y al rol del Estado
en la asignacion de fondos para generar la participacion plena
en la sociedad de las personas con discapacidad. En este sentido,
su foco podria encontrarse en los derechos sociales (Palacios,
2008) y en terminar completamente con la segregacion social
en un estado de sociedad mas avanzado. De este modo, si
bien, ambos movimientos partfan de bases tedricas acerca del
Estadoy la economia divergente, tenian completa sinergia en el
modo en que consideraban que merecian vivir las personas con
discapacidad.

Entre las coincidencias centrales, destacamos la
proclama a favor de que las personas con discapacidad puedan
elegir qué vida quieren vivir, donde y con quién, es decir, ser
protagonistas de sus propios destinos, por fuera de instituciones
segregadas. Ello implicaba redefinir el lugar de los profesionales
médicos en la organizacién de sus vidas y ubicar en un rol
secundario a portadores de cuerpos capaces, incluso, a los/as
simpatizantes de sus demandas (UPIAS, 1974). La centralidad del
paso de la vida segregada y en instituciones, a la participacion
plena en la sociedad, permite comprender tres puntos centrales
de las consideraciones del colectivo con discapacidad respecto
delos cuidados: a) las opresiones vividas en nombre del cuidado
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(médico y de las instituciones asistenciales); b) la nocion de
independencia como control de la propia vida y c) la opcion
por el asistente personal como figura de apoyo.

En primer término, las denuncias de opresién
y violencias en instituciones que se suponen dedicadas
a ‘cuidar” a las personas con discapacidad, marcaron la
relacién con este tipo de practicas:“La crueldad, las pequefas
humillaciones y las privaciones fisicas y mentales que se
sufren en las instituciones residenciales, donde el aislamiento
y la segregacion se han llevado al extremo” (UPIAS, 1974, p. 3).
De modo que la experiencia de las instituciones de cuidados
y de la salud, sus dindmicas y profesionales, son parte central
de la dominacién que viven las personas con discapacidad, e
impiden una vida dignay en comunidad. Se puede interpretar
a estas demandas y conquistas como una emancipacion
de un tipo de cuidado, ligado a un saber de la medicina y
enfermerfa que resultaba desde tutelar y protector, hasta
violento y opresivo.

Ensegundotérmino, su definicion deindependencia
y autonomia se opone a las experiencias mencionadas
en instituciones, asilos u hospitales, como instituciones
dedicadas a sus “cuidados” Hay una disputa por el control de
la propia vida respecto de las tutelas institucionales y médicas:
esto implica disputar el saber y el liderazgo sobre cudles son
las propias necesidades y como atenderlas desde lo mds
personal de la vida cotidiana, hasta el funcionamiento de las
instituciones y el disefio de las politicas para las personas con
discapacidad. En consonancia con ello, “Roberts redefinié
el concepto de independencia, como el control que una
persona tiene sobre su propia vida. La independencia debfa
ser medida —no en relacién con cudntas tareas pueden ser
realizadas sin asistencia—, sino en relacién con la calidad de
vida que se podia lograr con asistencia” (Palacios, 2008:268).
Asi, el movimiento de vida independiente cred un sistema de
ayuda mutua y de organizacion grupal denominado “Centros
de Vida Independiente’, donde entre pares generaban
dispositivos y ayudas colectivas sin que presidiera la voz
autorizada del cuidado médico. Decidir sobre los aspectos
mas elementales de la vida cotidiana, como el tiempo en
que se necesita para tomar una ducha o ir al bafo, eran actos
de libertad, de emancipacién y de independencia. UPIAS,
consideraba a los asilos como“los peores basureros humanos’,
y su objetivo era lograr que el Estado tomara medidas de
ayuda financiera, médica, técnica, educativa, y de otro tipo,
para que las personas con discapacidad pudiesen obtener la
maxima independencia posible en las actividades de la vida
diaria, lograr movilidad, realizar un trabajo productivo y vivir
donde y cémo desean con pleno control sobre sus vidas
(UPIAS, 1974).

En tercer término, a favor del desarrollo de la vida
independiente se forja la imagen del asistente personal,
como una figura que puede proveer asistencias sin incurrir en
la dominacién, sino respetando los valores del movimiento
de vida independiente, es decir, que las personas con
discapacidad, cuenten con una ayuda que respeta, que son
ellas, quienes controlan sus vidas. Este rol persiste hasta
la actualidad y se ha desarrollado en diferentes paises. En
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Argentina, la existencia de asistentes personales es de mas
reciente aparicion (Venturiello & Zambrano, 2022), y no es una
figura extendida, de modo que aun no hay estudios que den
cuenta de su desempenio.

En Espafa, esta figura comienza a implementarse
a comienzo del siglo XXI, en un documento de referencia
de Arnau Ripollés, Rodriguez-Picavea y Romafach (2007),
activistas del movimiento de vida independiente, donde
plantean que rol de asistente personal propuesto, supone una
relacion laboral y contractual, donde se remarca que la persona
asistida es “jefe”, es decir, se establece una relacion jerdrquica
y es esta quien da las érdenes. De esta manera, se busca
superar los riesgos de que la voluntad sobre la propia vida de
las personas con discapacidad, sea vulnerada. Los derechos
laborales y humanos de las personas que se desempefan
como asistentes personales, son considerados y recuperados,
aunque el énfasis estd puesto en proteger a las personas con
discapacidad, de vulneraciones, en una relacion que se da
en un dmbito personal, de intimidad y donde se ponen en
juego aspectos emocionales. La necesidad de circunscribir las
atribuciones del asistente personal son centrales', al punto de
plantear que, “Curiosamente, este/a trabajador/a se convierte
en una de las mejores “herramientas humanas’, para que una
persona con diversidad funcional deje de encontrarse en
situacion de permanente discriminacion”. Si bien, el desarrollo
de la propuesta se enmarca en el respetoy la dignidad de todas
las partes involucradas, a medida que va describiendo las tareas
y atribuciones, la nocion de “herramienta humana”que asemeja
al trabajador/a a un medio, suscita polémicas y debates que
luego serdn recuperados sobre los riesgos de establecer una
relacion en términos de dominante o dominados (Huges et al.,
2005).

La relevancia de favorecer, tanto la vida autonoma,
como la vida en comunidad de las personas con discapacidad,
ha sido sefalada en la Convenciéon Internacional de los De-
rechos de las Personas con Discapacidad del afio 2008 en su
articulo 19. Este documento, expresa la condensacion de una
extensa lucha del movimiento de PDC en el plano politico y de
derechos. Alli, plantea que:

1 El/la Asistente Personal acompafa a la persona con
diversidad funcional para realizar las tareas que esta le indica
cuando se le indique, convirtiéndose asf, en sus brazos, sus ojos,
sus oidos, etc. Curiosamente, este/a trabajador/a se convierte en
una de las mejores “herramientas humanas”para que una persona
con diversidad funcional deje de encontrarse en situacion de
permanente discriminacion. Un/a asistente y la persona a la que
asiste, estan unidos/as por una relacién contractual de caracter
laboral, independientemente de su relacion a nivel personal.
En esta relacion laboral, las decisiones las toma la persona con
diversidad funcional que recibe la asistencia o su representante
legal. Con lo cual, esta persona ejerce de “jefe/a" de su Asistente
Personal. El/la Asistente Personal tiene sus derechos establecidos
y regulados con antelacion, a fin de evitar malos entendidos, y
entiende que trabaja para su “jefe o jefa’, estando a su disposicién
mientras dura su jornada de trabajo. Durante ese tiempo, las
decisiones recaen en la persona con diversidad funcional, y el/
la Asistente Personal colabora en la medida necesaria para que
las decisiones sean llevadas a cabo. (Arnau Ripollés., Rodriguez-
Picavea, & Romanach, 2007)
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b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad
de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios
de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que
sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la
comunidad, y para evitar su aislamiento o separacion de esta.

Aqui se esclarece como la asistencia de personas,

pasa a ser un servicio de apoyo. La Convencion distingue
entre apoyos humanos y no humanos. La nocién de “apoyo
no remite necesariamente, en el imaginario, a la de un objeto,
como si lo hace el término “herramienta” Si bien, en algun
articulo se menciona que la existencia de cuidadoras/es de
personas con discapacidad, parecieran estar mas cerca de
relaciones familiares. La figura del AP pasa a ser uno entre
tantos servicios de apoyos (humanos) necesarios para
garantizar la vida en comunidad. En este sentido, la demanda
de la categoria cuidado, es menor en la Convencion y
relegada a favor de otros términos que dan cuenta del espiritu
de demanda histdrica que refleja.

1"

Laresistencia del campo de accion y de investigacion

en discapacidad, por las categorfas de apoyos, asistencia
personal y servicios, se comprende a la par de su rechazo a
las connotaciones con las que el término cuidados fue tefido:
la institucionalizacion, la medicalizacion de sus vidas y la
subyugacién de su voluntad para dirigir sus propias vidas.
En este marco, ;De qué manera el cuidado reaparece como
problema dentro del campo de la discapacidad?

El cuidado que irrumpe en el campo de la
discapacidad de la mano de los feminismos
En los inicios del campo de estudios sociales

en discapacidad, la perspectiva del “modelo social de la
discapacidad”?predomind en la investigacion de las dindmicas
sociales que generaban la opresién de las personas con
discapacidad, sobre todo en su vertiente inglesa (Shakespeare,
1998). Este modelo distinguio entre discapacidad y deficiencia,
construyendo su teorfa desde el materialismo histérico.
Desde esta perspectiva, la categorfa de discapacidad se
encontraba en relacion con el sistema productivo y el trabajo,
de alli que se construyera la discapacidad como la expulsién
del sistema productivo (Oliver, 1990, 1998; Barnes, 1998). Esta
mirada fue cuestionada por homogeneizar la experiencia
de la discapacidad, sin advertir los recorridos singulares
marcados por otros vectores sociales como el género, la
etnia y la clase social; en este sentido, también se cuestiono
el poco espacio para la experiencia y las emociones que
se expresan en el cuerpo (el cual, el modelo social habfa
dejado en manos de los dispositivos médicos) (Huges &
Paterson, 2008). De la mano de estos cuestionamientos de
los estudios culturales, posmodernos y posestructuralistas
(Shakespeare, 1998; Revuelta & Herndndez, 2021), llegan los
interrogantes del feminismo, que, entre varios aspectos, al
experimentar la condicion subalterna de mujer y personas

2
tean que el modelo social es una herramienta para analizar la situa-
cion de las personas con discapacidad. Aqui se lo recupera también
como un esquema conceptual para analizar la discapacidad como
cuestion social.

Desde los “Disability Studies”en su vertiente inglesa, plan-
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con discapacidad (Morris, 1996; Keith, 1996), encuentran
algunos puntos a cuestionar. Entre ellos, las demandas de
apoyos para maternar de mujeres con discapacidad (Morris,
1996), que supone recuperar el cuidado desde la agencia, y no
como victimas de posibles violencias, asi como otros aspectos
vinculados a resignificar la vulnerabilidad como una dimension
humana a destacar antes que esconder (Crow, 1996). Estos
planteos suponian reintroducir aspectos considerados en la
esfera de la intimidad, privada y personal, en el mundo de la
discapacidad. Al haber rechazado el cuidado como nocién
que pudiera acompanar la lucha, la participacién plena en la
vida en sociedad, se centrd el problema de la discapacidad
-exclusivamente- en la dimensién publica. La organizacion
del mundo patriarcal, deja los aspectos ligados, los cuidados
cotidianos, la crianza, el desenvolvimiento del hogar, en una
esfera considerada femenina, desacreditada y oculta. Con
las discusiones del feminismo resurgié la necesidad de tocar
temas que el movimiento de personas con discapacidad buscé,
inicialmente, dejar de lado para poder disputar en el espacio
publico, concentrdndose mayormente en la demanda por
trabajo y accesibilidad. Crow (1996) y Morris (1996) abogaron
por una mirada completa de la discapacidad que pudiera incluir
la fragilidad, la enfermedad vy, de algiin modo, la necesidad de
cuidados. Hughes y Paterson (2008) cuestionaron “el olvido del
cuerpo” de modelo social de la discapacidad, y las dicotomias
de las que era preso: Discapacidad, social, barreras, politicas,
por un lado; y deficiencias, individualidad y medicina, por el
otro. Los cuidados quedaron del lado de lo rechazado como
estrategia de accion, del lado de la medicina, lo individual, las
deficiencias y de los peligros de las intervenciones médicas.
Las mujeres con discapacidad feministas, pusieron al cuidado
como problema politico, también, para las personas con
discapacidad, ya no solo por ser una amenaza como forma de
violencia -ante el peligro de la vulneracién de su autonomia-,
sino también, por reclamarlo como propio; mujeres con
discapacidad que querian cuidar, mujeres con discapacidad
que ponfan en cuestion al cuidado, como motivo de merma
de posibilidades de éxito profesional para las mujeres sin
discapacidad. Jenny Morris, activista de la discapacidad y del
feminismo, en su texto publicado en 2001: “Impairment and
disability: constructing an ethics of care which promotes human
rights’, traza un origen comun en ambos movimientos detras
de la afirmacion “lo personal es politico” ni la discapacidad, ni
las cuestiones de la“esfera reproductiva”son temas individuales,
sino sociales. Respecto de los estudios feministas del cuidado,
ella va a sefalar®;. que dividen a las mujeres entre “cuidadoras
3 “The consequences of this are seen, for example, in the
feminist research on “carers” that is research about situations where
people have to rely on their families for help with daily living tasks. This
research divided women into “carers and their dependents”and made
invisible the experiences of women who need such support. Disabled
and older women were identified as “other” and not included in the
feminist analysis of women's experiences. Instead, they identified an
"equal opportunities”issue for non-disabled women whose economic
position suffers because of the unpaid caring work they carry out wi-
thin the family. Some non-disabled feminists suggested that disabled
and older women should therefore be consigned to residential care
(for example, Gillian Dalley 1988; Janet Finch 1990; see Jenny Morris
1991, Chapter 6, and 1993, Chapter 3, for a full discussion).”
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y sus dependientes’, al mismo tiempo que hacen invisible la
experiencia de las mujeres que necesitan ese apoyo: mujeres
adultas mayores y mujeres con discapacidad. Estas pasan a
ser una ‘otredad” respecto de las mujeres sin discapacidad*y
una amenaza a la igualdad de oportunidades en la posicion
econdmica de estas, que son quienes deben ocuparse de su
cuidado. Asimismo, recupera la“ética de los cuidados”aunque
discute parcialmente la nocién de interdependencia, con la
intencion de que no queden invisibilizadas las situaciones
de mayor fragilidad y vulnerabilidad de algunas personas
que requieren apoyos especificos, detrds de una igualacién
de las necesidades de todas las personas. Estos grupos estan
mas expuestos a las violencias, por lo cual, plantea que los
cuidados deben promover los derechos humanos para
evitarlos. En este sentido, Morris, hace un doble movimiento:
En primer lugar, recuperar la ética del cuidado le permite
cuestionar la supuesta independencia de las mujeres sin
discapacidad y reclamar las demandas de las mujeres con
discapacidad a este movimiento. Y, en segundo lugar, el
discutir a la interdependencia como una caracteristica
homogénea, vuelve a reclamar por los riesgos a la vulneracion
de la autonomia y las violencias que sufren las personas con
discapacidad, cuanto mayor es su dependencia, en tanto
necesidades de apoyos para la vida cotidiana.

Estas discusiones no estan saldadas, y una serie
de estudios del campo anglosajén de la discapacidad,
han desglosado muchos aspectos conflictivos entre la
discapacidad, los cuidados y los apoyos. Se han sefalado los
problemas comunes que atraviesan las personas que trabajan
como asistentes personales y cuidadoras, en lo referido a la
dimension emocional y la proximidad de los vinculos (Porter
et al., 2020). Esta coincidencia es interpretada a la luz de
aquello que acontece en la esfera privada y feminizada en una
sociedad patriarcal. Tanto los cuidados, como los apoyos v la
discapacidad, quedan en una esfera subalternizada donde lo
que allf acontece no es reconocido ni bien remunerado (Kelly,
2011). Otro punto refiere a una tramposa idea de necesaria
dominacion de una parte sobre la otra, o beneficio de una
de las partes a expensas de la otra, reflejada en la mala paga
a personas que ofician de asistentes (Porter et al., 2020;
Hughes et al, 2005). Finalmente, algunos estudios optan
por avanzar hacia propuestas que enriquezcan la categoria
del cuidado y sean Util en el campo de la discapacidad. Asf,
Kelly (2011) propone “cuidados accesibles” que tengan en
cuenta la situacion particular y de necesidades de acceso de
las personas con discapacidad desde una mirada practica y
situada. También plantea asumir “el lado oscuro del cuidado’,
como los riesgos de violencia implicitos que lleva su practica
y denuncian las personas con discapacidad, para enriquecer
la polisemia de este término y registrar la amplitud de
experiencias asociadas a esta accion humana.

Ahora bien, mientras el mundo de la discapacidad
discute estos puntos, ;qué acontecid en la misma época

4 Las relaciones entre capacitismo y patriarcado en la cons-
truccion de ideal de feminidad ha sido desarrollado por Andrea Gar-
cfa - Santesmases. Ver Garcia Santesmases, A. (2024) El cuerpo de-
seado: la conversacion pendiente entre feminismos y discapacidad.
Madrid: Kaotica Libros.
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con los estudios del cuidado? jCudles fueron sus principales
sujetos y problemas? jPor qué la discapacidad emergié como
descubrimiento o incomodidad?

Los estudios sociales del cuidado

Segun Esquivel, Faur y Jelin (2012), hay que buscar las
raices de lo que hoy conforma el campo de estudios del cuidado
en los afos 60 y 70 en los paises anglosajones, cuando desde
la academia y los activismos feministas comienzan a plantearse
criticas al pensamiento econdmico dominante. Al igual que
ocurre en el campo de la discapacidad, también aqui se da un
movimiento de pinzas entre la produccién tedrica y la practica
politica, en la busqueda de denunciar actividades, sujetos y
relaciones que permanecian histéricamente invisibilizados,
y que podria resumirse en la potente reivindicacion, a la que
ya se hizo referencia, de “lo personal es politico” Como bien
han sefalado estas autoras (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012, p. 11),
“nadie puede sobrevivir sin ser cuidado” Ahora bien, jqué es el
cuidado? Si bien se han construido diversas definiciones, Fisher
y Tronto (Tronto, 2015) ofrecen una conceptualizacion amplia 'y
profunda que entiende al cuidado como:

una actividad de especie que incluye todo aquello que hacemos
para mantener, continuar y reparar nuestro ‘mundo; de tal forma
que podamos vivir en él lo mejor posible. Ese mundo incluye
nuestros cuerpos, NUEstros seres y nuestro entorno, todo lo cual
buscamos para entretejerlo en una red compleja que sustenta la
vida. (p. 3)

Esta definicion pone de relieve que las practicas y las
relaciones que se ponen en marcha en torno a esta actividad,
componen una trama que sostiene la vida en comun, siendo el
cuidado algo inexorable, que no puede posponerse, no puede
acumularse (Faur, 2014), y que esta siempre presente, siempre
requiriendo la realizacion de algun trabajo, aunque raramente
visible (Tronto, 2015).

Preguntarse por el cuidado, “eso que siempre estuvo
ahi’, supuso un esfuerzo por desnaturalizar una serie de tareas y
disposiciones que pueblan nuestros hogares, nuestras familias
y nuestros dfas, y que se dan por descontado. Implicé volver la
mirada al escenario de la vida cotidiana (Carrasco, Borderias, &
Torns, 2011), ese “laboratorio” de lo pequefio en el que puede
observarse, tanto la reproduccion de lo instituido, como el
surgimiento de discursos y practicas transformadoras (Meccia,
S/F, p.7), y que habia permanecido como un dmbito poco
explorado por las ciencias sociales y por las activistas feministas,
ambas mas preocupadas por asuntos de la vida publica y
politica, de modo semejante a las agendas del modelo social
de la discapacidad.

Asi, el cuidado comenzd a ser objeto de andlisis,
aunque inicialmente, en otros términos. En un primer
momento, los debates se organizaron en torno a la critica
del "trabajo doméstico’, que sostenia que en las sociedades
modernas existfa una clase privilegiada (los maridos) que se
beneficiaba del trabajo gratuito de una clase subordinada (las
amas de casa), y que esta division sexual del trabajo, constitufa
un requerimiento del capitalismo que debia ser eliminado
(Esquivel, 2011). Posteriormente, se entendié que este trabajo
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que las mujeres desarrollaban cada dia en los hogares, era el
“motor indispensable para el sostén generacional y cotidiano
de la mano de obra laboral y del sistema econémico” (Faur,
2014, p. 29). Es decir, que esta labor “invisible” (Larguia &
Dumoulin, 1976) era lo que permitia producir a las personas
que serian la fuerza de trabajo, tanto presente como futura, y,
por ende, resultaba central para el desarrollo social. A partir de
ello,comenzd ahablarse en términos de“trabajo reproductivo’,
y al mismo tiempo, ya no se proponia su abolicién, aunque se
alertaba acerca de que la desigual distribucion de este trabajo
en términos de género, estaba en el origen de la posicién
subordinada de las mujeres y de su insercién desventajosa en
el mundo productivo (Esquivel, 2011).

Como sefala Faur (2014), uno de los principales
aportes de estas producciones fue que permitieron cuestionar
‘el paradigma, segun el cual, el dmbito privado es un espacio
en el que no se ‘produce’ nada” (Faur, 2014, p. 29) vy, en
consonancia, la propia nocién acerca de qué entendemos por
trabajo (idem). A partir de ello se plantearon estrategias para
su reconocimiento y visibilizacion, una de las cuales se centrod
en la contabilizacion estadistica: a partir de los aflos 80, las
académicas feministas impulsaron la realizacién de encuestas
de uso del tiempo y de cuentas satélite, a fin de cuantificar
las horas dedicadas por varones y mujeres a esta labor y su
impacto en las cuentas de renta nacional (Benerfa, 2006).
Posteriormente, desde el campo de la economia feminista
se acuid el concepto de economia del cuidado, con miras a
dar cuenta del valor econémico que esta actividad produce o
contribuye a producir (Rodriguez Enriquez, 2005).

En el marco de un crecimiento del debate académico
sobre el cuidado, las categorfas aportadas por las perspectivas
hasta aqui resefiadas, se imbricaron en las discusiones politicas
sobre el patriarcado, la domesticidad y la subordinacion de las
mujeres, que fueron teniendo lugar en la sociedad. A lo largo
de las décadas posteriores, las preguntas fueron amplidndose
desde la escala de los hogares al nivel de la sociedad como
un todo. De este modo, comenzd a pensarse como estaba
organizado el cuidado en términos sociales y se incorpor¢ al
analisis, a las esferas del mercado y del Estado, como instancias
que participan de la resolucion de las necesidades de todas
las personas, en interacciéon con la esfera familiar. Esta idea
es la que se conceptualizd como “régimen de bienestar”. Asf,
otra via por la que discurrieron las producciones en torno al
cuidado fueron los estudios sobre politicas sociales, a partir de
los afos 90 (Esquivel, Faur, & Jelin, 2012; Faur, 2014).

Reconocer a la familia como uno de los pilares del
bienestar supuso una novedad, ya que esta institucion habifa
permanecido invisible para los analisis clasicos sobre el Estado
(Esquivel, Faur, & Jelin, 2012). Histéricamente, se consideraba
que el bienestar de las personas dependia de la obtencién de
ingresos a través de la insercion en el mercado de trabajo y de
la oferta de servicios publicos (Pautassi, 2007). Esto implicd,
como destaca Faur (2014), arrastrar por décadas un punto
ciego:"el trabajo domésticoy el cuidado (...) eran funcionales,
como un supuesto no explicito, tanto a los mercados de
trabajo como a la provision de servicios sociales publicos”
(p:33).
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Frente a ello, la nocion de régimen de bienestar
(Esping-Andersen, 1993) abrid la puerta para pensar en
términos de politicas de cuidado, en tanto sugerfa, como se
menciond, que la produccion del bienestar se da a partir del
interjuego entre tres esferas: el Estado, el mercado y la familia.
Estas nociones fueron prontamente revisadas y ampliadas por
la academia feminista anglosajona, que sostenia la importancia
de, ademas, desagregar la esfera familiar para revelar las
diferentes posiciones y posibilidades de sus miembros, en
tanto, la misma no constituiria una unidad monolitica ni
armonica (Faur, 2014).

En las Ultimas décadas, una serie de transformaciones
operadas en las poblaciones (transicion demogréfica), las
familias (disminucion del tamafo de los hogares) y los géneros
(sostenido aumento de la participacion de las mujeres en el
mercado de trabajo), impactd en los Estados de Bienestar
construidos tiempo atras en el contexto europeo. Ello permitid
ingresar en la agenda de la politica social cuestiones asociadas
al géneroy alos cuidados. En América Latina, este tema ingresa
mas tardiamente en el debate publico, en la primera década
del siglo XXI, de la mano de “investigaciones enfocadas en el
cruzamiento entre familia, trabajo y género en los contextos
especificos, y mediante las convocatorias a expertos realizadas
por organismos internacionales” (Faur, 2014).

Ademas, las principales investigaciones sobre los
regimenes de bienestar se habian centrado en los paises
industrializados. Nuevas consideraciones surgieron al analizar
estas cuestiones en los paises en desarrollo, en tanto, estos
ultimos presentaban menos continuidad y estabilidad en las
politicas publicas, mayores niveles de informalidad laboral,
desigualdad social y pobreza, y en los que las comunidades (y
sus organizaciones) desempefiaban un rol clave respecto del
bienestar. Para estos pafses, Shahra Razavi (2007) introdujo un
esquema analitico denominado “diamante de cuidado’, en el
cual incorpora la esfera comunitaria al modelo referido de tres
pilares de bienestar.

Atendiendo a esta complejidad creciente en el
andlisis, Faur (2014) propuso el concepto de organizacion social
y politica del cuidado, al que definié como “la configuracion
que surge del cruce entre las instituciones que regulan y
proveen servicios de cuidado y los modos en que los hogares
de distintos niveles socioeconémicos y sus miembros, acceden,
0 no, a ellos” (p. 18). Esta definicién permite pensar cémo se
intersectan el mundo personal (la organizacién cotidiana de la
vida individual y familiar) y las estructuras sociales (normativas,
politicas publicas e instituciones estatales, agencias del
mercado, redes comunitarias, etc.), en el marco de los valores
simbdlicos dominantes (en particular, los sentidos compartidos
asociados al género y a la divisién sexual del trabajo) (Faur,
2014). Asimismo, tiene la potencialidad de comprender la
configuracion social en torno a los cuidados

en términos mas flexibles y complejos que las nociones de ‘pilar,
‘régimen’ o ‘diamante; evidenciando los multiples y diversos
arreglos cotidianos que las familias establecen con las distintas
instancias del Estado, el mercado y la comunidad, entendidos
estos actores en términos de heterogeneidady sus interrelaciones
como imbricaciones no univocas, sino mas bien, provisorias y

128

ductiles. (Pombo, 2010, p. 5)

Llegados a este punto, y a modo de sintesis,
podriamos trazar una linea histérica de desarrollos y cambios
en los temas del cuidado,

desde la visibilizacion del trabajo doméstico, el debate sobre
qué se produce en el hogar, y la conceptualizacion de esas
tareas en el estudio de la relacién produccién-reproduccion
social, hasta el andlisis de los regimenes de bienestar a partir
de la nocién de cuidado, treinta afos después. (Esquivel, Faur,
& Jelin, 2012, p. 13)

Este derrotero estd signado, ademas, por la
incorporacion de aportes filosdficos sobre la ética del cuidado,
lo que permitié ir desplazando el foco progresivamente
‘desde el trabajo al cuidado” (Himmelweit, 2000). Ello se
retomard a continuacién, no sin antes sefalar que, como
puede observarse, hasta aqui el énfasis se encuentra en la
distribucién social y de género de los cuidados, y, por ende,
en quiénes son sus proveedoras en abrumadora mayoria.
Se impone la consideracion de los aspectos materiales de la
actividad, los tiempos que insume, el valor que genera, los
impactos en términos de la autonomia econdmica de las
mujeres, las condiciones en que es llevado adelante cuando
es remunerado, su persistente desvalorizacion y vinculacion a
personas que se encuentran en posiciones subordinadas (en
términos de género, raciales, étnicos, sociales, etc.). Se busca
denunciar una de las raices profundas de las desigualdades
de género y que se traduce en las barreras que encuentran
las mujeres para la participacion laboral, politica, académica,
etc, en un sentido similar a la opresién que denuncian los
activismos en discapacidad.

Las aperturas que introduce la “ética del cuidado”

La atencion hacia los destinatarios del cuidado,
sus experiencias, expectativas y deseos, asi como hacia
todo aquello que tiene de inmaterial esta actividad, llega de
la mano de los aportes de la ética del cuidado. A partir de
los afos 80, una serie de desarrollos desde el campo de la
sociologfa de las emociones, la psicologfa y la filosoffa politica
en los EEUU, permitieron poner de relieve que el cuidado
posee una dimension emocional (Hochschild, 2012) y ética
(Gilligan, 2003; Tronto, 2015).

Por una parte, la investigacion de Arlie Hochschild,
“The Managed Heart: commercialization of human
feelings” (1983), abrid el camino a investigaciones sobre
el trabajo emocional. A partir de la observacion del trabajo
de las azafatas, estudié los modos en que las trabajadoras
instrumentalizan sentimientos y emociones para el desarrollo
de la tarea, lo que dio lugar a estudios sobre el trabajo sexual y
los servicios estéticos (Arango Gaviria, 2011, 2015), asi como, a
producciones sobre el trabajo de enfermeras y de cuidadoras
remuneradas (Molinier, 2011; Borgeaud-Garciandia, 2012),
entre otros. En particular, los analisis minuciosos de las
practicas de cuidado que se desarrollan en el dmbito de la
salud, permitieron ver como el cuidado es un saber-hacer
discreto que supone anticiparse (su eficacia se encuentra en
que no se ve, y se hace visible cuando falla) (Molinier, 2011),
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lo que implica una atencion y una consideracion a la persona
a la que se le brindan cuidados en su singularidad, al mismo
tiempo que un déficit permanente de reconocimiento por el
trabajo realizado.

Esta atencion, competencia y responsabilidad son,
desde estas perspectivas, capacidades que se aprenden en el
mismo desarrollo de la tarea. En este sentido, plantea Tronto
(Molinier & Legarreta, 2019) que la ética del cuidado se basa en,
y se realiza a través de un trabajo de cuidado, y es propia de las
personas que se ocupan de otras personas, en particular, de las
mas vulnerables. Si bien, mayoritariamente, esta a cargo de las
mujeres por la insistente asociacion entre el géneroy el cuidado
(de la capacidad reproductiva de las mujeres se deriva la idea
de su instinto maternal, su emotividad y su preocupacion por
los otros) (Faur, 2014), el hecho de pensar que quienes tienden
a asumir estas tareas son quienes se encuentran en posiciones
mas vulnerables (Tronto, 2015), permite afinar el andlisis: las
mujeres, si, pero no todas (algunas podrdn sustraerse a estas
responsabilidades porque accedieron a mejores posiciones,
otras podrdn aspirar a ejercer los cuidados pero verse
restringidas para llevarlo adelante, como muchas mujeres con
discapacidad), y también, aquellos hombres que forman parte
de grupos subalternos y no pueden encarnar la masculinidad
hegemonica (Connell, 1997), asi como otras identidades
de género. Aqui, ya puede empezar a verse la frontera entre
quienes brindan y reciben cuidados (y apoyos) a través de un
prisma menos esquematico. En este sentido, Laugier (2015)
destaca que la ética del cuidado permite hacer audible, junto
con la voz de las mujeres, la voz de las subalternidades, de las
categorias sociales en desventaja a quienes la labor del cuidado
ha sido atribuida.

Segun Tronto (2015), la ética del cuidado enfatiza
la vulnerabilidad como aspecto universal de la condicion
humana, las necesidades de cuidados para preservar nuestra
vida, y llama la atencion sobre las redes de cuidado en
las que estamos cotidianamente envueltos y de las que
no somos conscientes. La ética del cuidado se ancla en la
idea de responsabilidad hacia las otras personas, grupos o
sociedades, cercanas o lejanas, con las que nos unen lazos de
interdependencia (Kittay, 2015). Las nociones de vulnerabilidad
intrinseca de los seres humanos (Molinier, 2011) y de necesaria
interdependencia (Paperman, 2011), pulverizan la imagen de
sujeto autosuficiente (y capaz) instaurada por la modernidad y
presentada como ideal a alcanzar (Fraser, 1997), en linea directa
con los postulados pioneros del modelo social, invitdndonos a
recordar que todos y todas requerimos de distintos cuidados
y apoyos segun el momento de nuestra vida, y viceversa, que
todos y todas podemos brindarlos.

Asi, esta perspectiva pone sobre el tapete cémo el
cuidado nos enfrenta de manera inevitable con lo abyecto
de nuestros cuerpos y nos muestra nuestra propia fragilidad,
y como el ocultamiento y la delegacion de estas tareas en
quienes tienen menos poder, es muy practico para nuestra
tranquilidad de espiritu (Molinier,2011). Recuperar la dimensién
ética que atraviesa al cuidado implica tomar conciencia de
que es un trabajo simultdneamente material y psicoldgico,
que requiere de una enorme ingenieria emocional para poder
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enfrentar situaciones dificiles, complejidades propias de los
vinculos y toda una serie de ambigiiedades que no pueden
ser conjuradas porque son parte esencial de esta actividad.
En este sentido, da cuenta, ademds, de que cuidar, apoyar,
implica siempre una movilizacién afectiva “de ambos lados
del mostrador”, en la que brotan sentimientos de toda indole
en esa liminalidad que se construye entre los cuerpos de
quienes brindan y reciben asistencia, puestos en relacién
(Chamberlain, 2016; Sedgwick, 2018). Como sefala Kittay et
al. (2005),

el cuidado es una practica que afecta tanto a la persona que lo
recibe como a quienes lo brindan; la ética del cuidado atafie
tanto al cuidador como a la persona que lo recibe; y el cuidado
crea (o se basa en) una relacién que tiene significados culturales
y éticos cruciales®. (p. 444, traduccién propia)

La autora analiza la préctica de cuidar en situaciones
que caracteriza como “dependency care” (2002), partiendo
de la experiencia del cuidado de su hija con discapacidad
que requiere multiples apoyos de largo plazo, y en la cual,
parece darse una asimetria de posicién extrema entre quien
brinda y quien recibe asistencia. Desde los feminismos en
discapacidad, Simplican (2015) introduce un matiz clave
para el andlisis de estas situaciones, al plantear que la
‘dependencia” siempre es compleja, y que las personas con
discapacidad -sobre todo en condiciones de vulnerabilidad
intensa- pueden ser victimas de violencia, si, pero también,
de manera simultanea, ejercerla.

Todos estos aportes permiten sumar capas de
complejidad al andlisis del cuidado y contribuyen a pensar
las practicas, relaciones y posiciones que se dan en torno
al mismo, en términos mas flexibles, mas sutiles, invitando
a andlisis méas situados que puedan dar cuenta de las
experiencias singulares; no obstante, han sido las perspectivas
de corte més econémico las que lograron instalarse en el
campo de debates de manera contundente, privilegidndose
los aspectos materiales de esta actividad. Si bien, ello puede
entenderse en términos de la busqueda de incidir en la
agenda de la politica publica, a fin de mitigar muchas de las
desigualdades descriptas, cierto es que ello entrafa, también
-al igual que ocurrié con el desarrollo del modelo social en
discapacidad-, un cierto “olvido del cuerpo”.

En linea con esto, y mas alld de la profusion de
producciones en el campo de los cuidados®, persisten todavia

5 "Above all, caring is a practice that effects both the person
receiving care and those providing it, the ethics of caregiving per-
tain to carer and care recipient alike, and caring brings into being
(or rests on) a relationship that has crucial cultural and ethical mea-
nings.’

6 En los ultimos afos, al compas del crecimiento de las in-
vestigaciones sobre el tema, se abordaron otros aspectos tales como
el derecho al cuidado (Pautassi, 2023), las cadenas globales de cui-
dados que se establecen a lo largo de los paises entre mujeres de
diferentes sectores sociales (Pérez Orozco, 2007), asi como los traba-
jos de cuidado comunitario desarrollados por mujeres de sectores
populares en los pafses del sur global (Fournier, 2017; Zibecchi, 2015;
Faur & Brovelli, 2020), el trabajo de cuidado remunerado (Esquivel et
al, 2018) o el caracter racializado del cuidado (Guimaraes, Hirata, &
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omisiones caras al colectivo de personas con discapacidad. Son
pocas las investigaciones que den cuenta de las experiencias y
perspectivas de las personas con discapacidad que requieren
cuidados y apoyos, y son muchas menos aun, aquellas que
se ocupan de quienes los brindan. En general, la poblacién
con discapacidad es referenciada en los estudios del campo,
como parte integrante de las tres poblaciones que requieren
cuidados desde una perspectiva cldsica de seguridad social
(nifos, nifas y adolescentes, personas mayores, personas
con discapacidad), y aun asi, son escasos los informes que
den cuenta de como se organiza socialmente este cuidado,
0 que puedan caracterizar exhaustivamente las politicas de
cuidado y apoyo para el colectivo, sefalando sus déficits y
areas de mejora. Ello se asocia, tanto a la invisibilizacion de
la que ha sido objeto histéricamente esta poblacion (a nivel
social y también académico), como también, a que el tema del
cuidado, en funcién de las reivindicaciones que son su marca
de origen, se asocia de manera tacita a los asuntos de género,
y especialmente, a la maternidad, quedando la representacion
de esta actividad cristalizada (social y también analiticamente)
en la imagen del cuidado de las infancias, de manera principal.
Un cuidado que, ademads, se presupone es llevado adelante por
mujeres “capaces”.

El derrotero histérico de los estudios del cuidado,
ha echado luz sobre una actividad que estad en todas partes,
que nos atraviesa a todas las personas y que, al mismo tiempo,
es un vector de desigualdades, al compas de movimientos
de mujeres que, en diversas décadas y latitudes, adquirieron
potencia y penetraron capilarmente en nuestras sociedades,
buscando incidir en la agenda de la politica publica y motorizar
un cambio cultural que habilite otras formas de relacion
entre los géneros. En este proceso, se privilegié la denuncia
de las opresiones vy la disputa por otras formas de organizar
socialmente el cuidado (‘reconocer, reducir y redistribuir
el cuidado’, segun la célebre férmula de la Organizacion
Internacional del Trabajo), y ello diluyé las voces de quienes
son también sus participes necesarios: las mujeres adultas, si
(aunque no todas, ni siempre, como se sefald), pero también,
los nifos, nifas y adolescentes, las personas mayores vy las
personas con discapacidad, que reciben, si, pero también
brindan, cuidados y apoyos. Y que, en el caso del colectivo de
personas con discapacidad, reclaman su lugar en la mesa de las
discusiones, causando sorpresa en algunos espacios, pero sin
dudas, abriendo la posibilidad de enriquecer las miradas y las
propuestas, para que puedan ser mas acordes a la diversidad
de formas de vivir y desear. Ahora bien, de cara a esta historia
signada por caminos paralelos, jcémo pensar la construccion
de agendas y lineas de investigacion compartidas en torno a
los cuidados y apoyos que no nieguen los desencuentros, sino,
antes bien, que puedan transitar la incomodidad? Quizas, en la
dimension afectiva, ética y politica de esta actividad podamos
encontrar algunas pistas en esa direccion.

A modo de cierre: ;quién le teme al cuidado?
Hasta  aqui  hemos  reconstruido  algunas
incomodidades entre las demandas de ambos campos

Posthuma, 2020), entre otras discusiones del campo.
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asentadas en sus origenes historicos y posicionamientos
politicos. Los estudios de la discapacidad han advertido a los
cuidados sobre sulado oscuro (Kelly, 2011), ese riesgoimplicito
de violencia en la relacion del cuidado. Han reclamado que
se vuelva "accesible” y situado para evitar atropellos a las
personas con discapacidad. Los estudios del cuidado alertan
sobre la pauperizacion laboral de quienes las/os cuidan y
-también- quienes los asisten. Se ha cuestionado, incluso, si
acaso la mejora de vida de las personas con discapacidad,
a partir del mayor acceso a apoyos humanos/asistentes/
cuidadores, recae en las peores condiciones laborales de
estos (Pino Moran etal., 2023).

Estas rispideces evidencian cierta desconfianza
mutua, el riesgo de que en las relaciones préximas donde una
mayor vulnerabilidad de las partes estd expuesta, la dialéctica
del amo y el esclavo pueda jugarse en la diada cuidador/
cuidado. ;Quién serfa el amo, quién el esclavo? Las personas
con discapacidad sufrieron vulneraciones en nombre del
cuidado, por quienes decian ejercerlo. Las trabajadoras del
cuidado sufrieron vulneraciones en nombre del cuidado,
por ejercerlo sin el reconocimiento social y en condiciones
desfavorables. Entonces, jquién le teme al cuidado? parece ser
un problema que afecta tanto a personas con discapacidad,
que a su vez pueden ser cuidadoras, como a personas que
trabajan como cuidadoras. Los feminismos permitieron
poner en tensién ambos campos de estudios al empujar
las intersecciones entre mujeres, discapacidad y cuidados.
Tanto quienes brindan como quienes reciben cuidados y
asistencias, existen en los margenes de lo valorado en la
sociedad patriarcal. Ambas figuras son subalternas. Quienes
participan de las relaciones del cuidado son construidos
como “las y los vulnerables’, monstruosidades y feminidades,
todo lo que se opone al sujeto de la masculinidad moderna
(Kelly, 2011; Hughes et al., 2005). Como sefala Pie Balaguer
(2019, p. 98), “la situacion de subalternidad de partida en la
asuncion de los cuidados y los flujos asimétricos que conlleva,
es lo que impacta directamente en la misma calidad de los
cuidadosy en la situacion de extrema vulnerabilidad de todos
aquellos que son cuidados. Ser cuidado en una situacion de
desigualdad de partida, con facilidad se transforma en ser
sujetado y dominado. Esto se agudiza y problematiza mds en
un contexto de fuerte invisibilidad de los cuidados, dado que
con facilidad sus receptores pueden ser objeto de maltrato y
de violencias multiples” Esa misma precariedad relega a un
lugar de desvalorizacién y falta de reconocimiento a quienes
se ocupan de asistir y cuidar a las personas con discapacidad
y a todas aquellas relegadas de la dominacion capacitista.

Asi, en los asuntos de género, de discapacidad,
y de todas aquellas relaciones sociales atravesadas por la
dominacion, rescatar los lazos entre la vida cotidiana y la vida
politica (Meccia, 2019), permite comprender las relaciones
del cuidado como un entramado social que desborda el
vinculo persona a persona que se da en su practica cercana
e inmediata, y que siempre reenvia a otros actores, instancias,
esferas (Tronto, 2015), como asi también, reconocer que las
asimetrias de poder estructurales se cuelan en “las formas de
la‘dominacion cercana’ (Memmi, 2003) que se establecen en



Venturiello, M. P. & Brovelli, K. (2025). Palimpsesto, 15(27), 120-134.

el espacio doméstico entre mujeres y en torno a los cuidados
del cuerpo. Precisamente, en aquello considerado como lo mas
privado y lo menos politico” (Molinier & Legarreta, 2019, p. 173).
Ello es inseparable de una perspectiva ética sobre la practica
del cuidado, no solo a nivel individual, sino, como sefala Pie
Balaguer (2019), a nivel estructural y politico.

Estas dimensiones resultan insoslayables a fin
de que las reflexiones y las reivindicaciones en torno a los
cuidados, permitan cuestionar radicalmente los cimientos de
las desigualdades y opresiones de nuestras sociedades, vy a
fin de evitar que la ampliacion de derechos de determinados
sujetos, se asiente sobre la restriccién de los derechos de otras
personas. En nuestros pafses latinoamericanos, los apoyos/
cuidados se encuentran histéricamente familiarizados (con
Mayor 0 menor acceso a prestaciones de apoyo extra familiares,
pero, en todo caso, con la gestion de los mismos en manos de
las familias), o bien, se da la institucionalizacién. La posibilidad
de vivir de forma auténoma con participaciéon en la comunidad
es un destino que parece aun dificil de alcanzar plenamente. En
este sentido, la apuesta por una “sociedad del cuidado” (Tronto,
2020) puede confluir con las luchas de los colectivos de PCD. Es
decir, abogar por la desfamiliarizacion, por una parte, pero sin
por ello deslizarse hacia la institucionalizacion, y con atencion
a las condiciones en que se brinda el trabajo de asistencia/
apoyo/cuidado.

Los recelos entre feminismos y discapacidades han
puesto sobre la mesa una serie de interrogantes que, desde ya,
permanecen abiertos. Aqui solo esbozamos algunos, a modo de
ejemplo: poruna parte, el cuidado que histéricamente se brindé
en espacios medicalizados, nutrido del modelo rehabilitador,
que se evoca desde el modelo social y de los movimientos
de vida independiente como opresivo, jresulta homologable
al cuidado doméstico, familiar, a cargo de mujeres, basado en
saberes cotidianos, que se busca visibilizar desde el campo
de estudios del cuidado? En la misma linea, y reconociendo
las multiples y diferenciales realidades y condiciones de las
personas con discapacidad que reciben apoyos y de aquellas
personas que se los brindan, jde qué manera dar lugar y voz
a las diversas situaciones de vida, sin que las distancias entre
el espacio académico, la arena politica y de los movimientos
sociales, y la vida cotidiana de los hogares, se traduzca en el
privilegio de algunas demandas a costa de otras?

Por otra parte, el rechazo a reconocerse como sujeto
receptor de cuidados y el énfasis en la asistencia para una vida
“independiente’, ;hasta qué punto se encuentra atravesada
por la nocidon de un sujeto auténomo acorde a los ideales
de la modernidad, o también, en qué medida tiene en el
horizonte una cierta aspiracion a la igualdad entre situaciones
que dificilmente puedan ejercer de la misma forma el control
sobre sus vidas, porque, entre otras cuestiones, demandan
diferentes niveles de apoyo?. Asimismo, el hecho de que hayan
sido las mujeres con discapacidad quienes de manera pionera
entraron en este campo de discusiones al posicionarse como
cuidadoras y reclamar apoyos para cuidar, reactualizando, en
cierto modo, el movimiento originario de estos debates, nos
invita a preguntarnos, en un sentido mas general, si acaso la
maternidad aparece como el lugar principal de enunciacion
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de los cuidados. Estos interrogantes, en suma, permiten
preguntarnos cémo la ideologia moderna, capitalista,
colonialista, capacitista, edadista, heterosexual y patriarcal
en la que estamos inmersos, permea de los modos mas
insospechados nuestras instituciones, nuestros movimientos
sociales y nuestros cuerpos, y nos interpelan a mantenernos
alertas, reflexivos, abiertos y flexibles.

Sin dudas, el concepto de apoyo aporta un matiz
clave a la categoria de cuidado, que es la voz de quien recibe
los cuidados. Si bien, desde los movimientos de personas con
discapacidad se plantea, por ejemplo, que el apoyo permite
a las madres y padres con discapacidad tomar decisiones
sobre el cuidado de sus hijos e hijas, asociando el cuidado a
las decisiones que se toman por otra persona (en este caso,
los nifios, nifas y adolescentes), y el apoyo a la asistencia que
obedece a las decisiones de sus destinatarios/as, podriamos
preguntarnos si ambas no constituyen relaciones de cuidado,
solo que en el sequndo caso, se trataria de un cuidado que
incorpora la perspectiva de aquel/aquella a quien se dirige,
lo cual, podemos pensar, deberfa ser tenido en cuenta en
todos los casos. En contrapartida, el énfasis en los apoyos
como una herramienta para el ejercicio de la autonomia, en
un extremo, también nos permite preguntarnos respecto
de posibles deslizamientos hacia la objetificacion de quien
ejerce tareas de asistencia, es decir, ;cémo se conjura el
riesgo de la instrumentalizacion de la otra persona?, ;cémo
evitar la invisibilizacién de la dimension emocional de estos/
as trabajadores/as, cuando la asistencia personal se configura
como un dispositivo exclusivamente técnico/material? En
un sentido mas profundo, entendemos que el interrogante
que queda abierto reenvia, nuevamente, a como se tramita
el precario equilibrio entre las partes. Al respecto, quizas
no sea posible pensar respuestas de caracter general, y tal
vez, deberan ser altamente personalizados y singulares los
arreglos que sean deseables y puedan construirse en cada
Caso.

Una ultima cuestion que resulta clave reponer, es que
el cuidado y el apoyo siempre serdn una fuente de tensiones,
pues poseen una complejidad imposible de reducir, “mueven
cosas”y traccionan incomodidades a nivel politico, practico,
relacional y académico. Asimismo, constituye un campo en
expansién, en movimiento y, como tal, contradictorio, por lo
que habra que asumiry abrazar las contradicciones.

El camino esté iniciado, queda continuar transitando
con o sin temor los didlogos y fricciones a los que se nos
invita.
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RESUMEN

La maternidad en mujeres autistas ha sido poco estudiada,
debido a prejuicios y estigmas que deslegitiman su ejercicio.
Este estudio analizo la experiencia de 12 mujeres en Chile, sus
percepciones sobre el sistema de salud durante el embarazo
y los primeros dos afios de crianza. Se identificaron multiples
barreras en el sistema de salud, como el trato inadecuado
del personal, violencia, falta de acompanamiento, entornos
poco amigables, discriminacion y ausencia de ajustes
razonables. Hubo experiencias positivas aisladas. Las
madres enmascararon su autismo y normalizaron practicas
inapropiadas y violentas. Es urgente capacitar equipos de
salud, generar orientaciones técnicas y aplicar la normativa
vigente para que el derecho a la maternidad en mujeres
autistas, esté garantizado y sea apoyado por el sistema de
salud.

ABSTRACT

Motherhood among autistic women has been little studied due to
prejudices and stigmas that delegitimize their experience. This study
analyzed the experiences of 12 women in Chile, their perceptions
of the healthcare system during pregnancy and the first two years
of parenting. Multiple barriers were identified in the healthcare
system: inappropriate treatment by staff, violence, lack of support,
unfriendly environments, discrimination, and absence of reasonable
accommodations. There were isolated positive experiences. Mothers
masked their autism and normalized inappropriate and violent
practices. It is urgent to train health teams, generate technical
guidelines, and apply current regulations so that the right to
motherhood for autistic women is guaranteed and supported by
the healthcare system.
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Experiencias de mujeres autistas en el sistema de salud chileno durante el embarazo, parto y crianza temprana.

Introduccion

En Chile, la Encuesta Nacional de Discapacidad
y Dependencia (ENDIDE) de 2022, reveld que 44594
personas mayores de 18 afos presentan autismo (Ministerio
de Desarrollo Social y Familia, 2023). La proporcién entre
hombres y mujeres es de 3,8 a 1, una diferencia que se
explica, en parte, porque las mujeres autistas suelen mostrar
una mayor capacidad de adaptacion al entorno, desarrollar
habilidades sociales mas complejas y utilizar estrategias
de enmascaramiento para ocultar sus sintomas. Estas
caracterfsticas contribuyen a que sus diagndésticos sean, en
muchos casos, mas tardios (Hull et al., 2020; Ruggieri, 2024).

El proceso de maternidad para las mujeres autistas
implica una serie de desafios significativos. Partiendo por
el embarazo, se enfrentan a obstaculos como el acceso
limitado a la atencion médica, la coexistencia de condiciones
de salud cronicas, mayor angustia psicoldgica prenatal y un
riesgo elevado de complicaciones (Hampton et al, 2021).
Seguidamente, en el parto, los entornos hospitalarios suelen
generar dificultades sensoriales que afectan a las madres, tales
como la sensibilidad a la iluminacion, los ruidos ambientales y
las voces de otras madres en trabajo de parto (Hampton et al,,
2021; Gardner et al, 2016). Luego, en el posparto, un desafio
frecuente son las complejidades asociadas a la lactancia
(Grant et al, 2022). Asimismo, muchas madres autistas
enfrentan barreras adicionales para recibir atencién médica
adecuada, agravadas por prejuicios y estigmas vinculados a
su diagnostico (Treweek et al., 2018). Finalmente, durante la
crianza, deben afrontar nuevos retos al intentar integrarse en
entornos sociales grupales (Libster et al,, 2024).

Los Derechos Sexuales y Reproductivos (DDSSyRR)
de las personas con discapacidad, contindan siendo
invisibilizados, a pesar de los avances formales en su
reconocimiento dentro de las politicas publicas. Esta
invisibilizacion se traduce en vulneraciones persistentes,
especialmente hacia las mujeres con discapacidad,
quienes suelen ser excluidas del ejercicio pleno de su
derecho a maternar. Esto ocurre porque, a menudo, son
representadas socialmente como personas dependientes,
pasivas, asexuadas y unicamente receptoras de cuidados, lo
que refuerza su marginacion en el ambito de la sexualidad
y la reproduccién (Rodrigues Chaves et al, 2024). Asi, la
maternidad de las mujeres con discapacidad en América
Latina sigue siendo objeto de prejuicios, barreras y violencias
que restringen o impiden el ejercicio de este derecho. Estas
formas de exclusién se manifiestan en distintos espacios,
ya sea institucionales, publicos, familiares y domésticos,
a través de discursos y practicas que condicionan sus
decisiones reproductivas y limitan sus posibilidades de vivir
una maternidad plena. Ademas, muchas de estas creencias
estigmatizantes son reproducidas dentro del entorno social y
familiar, lo que repercute directamente en la falta de apoyo y
en la escasa construccion de redes que acompanen las tareas
de cuidado y crianza.

La adopcion de la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD) en 2006, representd
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un punto de inflexion al reconocer estos derechos como parte
integral del marco de los derechos humanos. El articulo 23
de la Convencion, establece de forma explicita la obligacién
de los Estados de respetar y garantizar el derecho de todas
las personas con discapacidad, a decidir libremente sobre su
vida familiar, incluyendo la maternidad y la paternidad, asf
como, a conservar la custodia de sus hijos e hijas y ejercer
su crianza en igualdad de condiciones. Este instrumento
internacional ha permitido resignificar las demandas en
torno a la discapacidad y la reproduccién, desplazando
miradas individualizantes, eugenésicas y medicalizantes,
y promoviendo un enfoque centrado en la dignidad, la
autonomiay la inclusion. No obstante, la plena efectivizacion
de estos derechos continda siendo una deuda pendiente,
especialmente en América Latina, donde persisten barreras
estructurales, sociales e institucionales que restringen el
ejercicio de la maternidad vy la paternidad, por parte de las
personas con discapacidad (Ferrante & Tiseyra, 2024). En
Chile, recientemente se ha desarrollado la Politica Nacional
de Salud Inclusiva, que busca generar un marco normativo
y procedimental para garantizar y orientar una atencion
inclusiva a las personas con discapacidad en toda la red
asistencial (Ministerio de Salud, 2024).

A pesar de los avances discursivos en torno a la
inclusion, las experiencias de las mujeres autistas en el
proceso de maternidad, evidencian la necesidad urgente
de un enfoque integral que contemple sus especificidades
y garantice su plena inclusiéon en el sistema de salud y en
la sociedad, en todas las etapas del ciclo materno. Como
sefiala Donovan (2020), las madres autistas contintan
enfrentando desafios significativos en la atenciéon médica,
entre ellos, dificultades para comunicar sus necesidades a los
profesionales de la salud, para interpretar adecuadamente las
indicaciones recibidas, asi como, una percepcién generalizada
de los entornos médicos como hostiles, y de los proveedores
de atencién, como figuras poco confiables o inseguras.

La Ley N° 21.545 (Biblioteca del Congreso Nacional
de Chile, 2023) reafirma el compromiso estatal de garantizar
la inclusion, la atencion integral y la proteccién de los
derechos de las personas autistas en salud, educacion y vida
social. Esta normativa resalta la necesidad de la capacitacion
constante de profesionales de la salud, desde una perspectiva
de derechos humanos y género, asegurando el acceso
oportuno a servicios adaptados a las particularidades de
las personas autistas a lo largo de su vida (Articulos 7, 10,
14y 15). No obstante, persisten multiples desafios, como la
falta de medidas estatales especificas que visibilicen estos
derechos y garanticen apoyos adecuados; ambigtedades
en las politicas, incluyendo la vigencia de normativas
patologizantes; la escasa presencia del tema en las agendas
activistas latinoamericanas; la carencia de datos estadisticos
oficiales; y la insuficiente formacion de profesionales de la
salud y la justicia en enfoques sociales de la discapacidad.
La inclusién es, por tanto, un elemento esencial para que
las madres autistas sean respetadas y valoradas en todos los
contextos sociales, mejorando su experiencia en la atencion
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médica y promoviendo su autonomia e independencia
(Villacis Ganchozo, 2019).

En esta investigacion, escuchar y dar protagonismo
a las madres autistas, es fundamental para comprender de
manera integral sus necesidades y asegurar una atencion
digna y respetuosa. Considerar esas voces y experiencias
resulta imprescindible para disefar estrategias transversales
y fortalecer la formacion de los profesionales que intervienen
en estos dmbitos. Contribuir a ello es el propdsito final de esta
investigacion.

Método

El estudio se enmarca en una metodologia
cualitativa y un paradigma interpretativo, con el fin de
comprender los sucesos tal como acontecen en su ambiente
natural (Herndndez Sampieri et al., 2014). Se usé un disefo
fenomenoldgico para analizar vivencias desde la perspectiva

de cada persona. Este tipo de diseflo permite captar los
significados atribuidos por las entrevistadas a sus experiencias,
considerando los fendmenos tal como ocurren en su entorno
natural y desde su propia perspectiva (Fuster, 2019).

La seleccion de las participantes se realizd bajo
los siguientes criterios de inclusion: ser mujer adulta con
diagndstico del espectro autista, que hayan sido madres en
los Ultimos 10 afios, que se hayan atendido en un servicio de
salud (publico o privado), y que hayan aceptado participar
voluntariamente en la investigacion. El muestreo se realizd
por autoseleccién, tras convocatoria a través de afiches de
internet y bola de nieve, y que se atendian a distintos niveles
de atencidn en salud y dispositivos de la red publica . La
muestra fue un total de 12 personas, entre los 23 y 44 afos
de edad, habitantes de zonas urbanas de distintas ciudades
de Chile, predominando el diagndstico tardio de autismo (ver
tabla 1 con caracterizacion de la muestra).

Tabla 1.
Caracterizacién de la muestra

1D Edad Enqué Sistema de Tipo de parto N® de hijos y Lugar de
momento fue salud principal edad al residencia
eldiagnostico  (privada y/o momento de la
de autismo publica) entrevista

durante la
maternidad

1 32 Durante la Ambos Normal Hije 1: 5 afios Temuco
crianza de su
hije

2 37 Durante la Ambos Cesdrea Hije 1: 6 arios Temuco
crianza del hije Hije 2: 4 meses
2

3 44 Durante la Publico Cesdrea Hije 1: 23 afos  Temuco
crianza del hije Hije 2: 17 afos
3 Hije 3: 10 afos

4 28 Durante la Privado Cesérea Hije 1: 7 anos Victoria
crianza de su
hije

5 29 Durante la Piblico Narmal Hije 1: 5 afios Metrenco
crianza de su
hije

6 30 Durante la Privado Cesdrea Hije 1: 10 afos  Santiago
crianza del hije Hije: 5 afios
2

7 36 Durante la Publico Cesdrea Hije 1: 13 anos  Til Til
crianza del hije Hije 2: 6 anos
2

8 23 Durante la Ambos Cesdrea Hije 1: 7 afios Santiago
gestacion del Hije 2: 1 afo 8
hije 2 meses

9 37 Durante el Ambos Cesdrea Hije 1: 7 afios Castro
embarazo del Hije 2: 20
hije 1 meses

10 35 Antes de ser Publico Normal Hije 1: 10 afos  Puerto Montt
madre Hije 2:

Embarazo de
35 semanas

1 35 Durante la Publico Cesdrea Hije 1: 3 afios Concepcion
crianza de su
hije

12 34 Durante la Ambos Casdrea Hije 1: 4 afios Santiago
Crianza de su
hije

Fuente: elaboracion propia
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En cuanto a los aspectos éticos, todas las participantes
firmaron un consentimiento informado que sigue los
lineamientos del Comité de Etica de la Universidad de La
Frontera; se asegurd la confidencialidad de los datos, y los
ajustes razonables, para una participacion justa.

La recoleccion de datos se llevd a cabo mediante
entrevistas semiestructuradas, en profundidad, y el guion de
esta se organizd temporalmente para facilitar la conversacion:
embarazo, parto y crianza. La entrevista fue evaluada por dos
expertas y pasé por una etapa de pilotaje. Las entrevistas
fueron individuales, priorizando el bienestar y la comodidad
de las mujeres diagnosticadas dentro del espectro autista, y se
aplicaron ajustes razonables cuando fue necesario. En cada una
de ellas, al menos dos investigadoras estuvieron presentes para
garantizar la calidad y fiabilidad de la informacién recabada.
Las entrevistadoras eran parte del equipo de investigacion
y no tenian ninguna relacién con las entrevistadas ni con los
dispositivos de salud en los cuales se atendian. En cuanto a
la temporalidad, las entrevistas se realizaron entre agosto y
diciembre de 2024, con una duracion de 1-2 horas cada una. Las
mujeres fueron entrevistadas una o dos veces, segun necesidad.

Tabla 2.
Resumen de los resultados

Eje tematico
Desafios enla
inclusian y calidad de
la atencion

Impactodel
diagnostico tardio y
presencia de
estereotipos

Cafegurias
Falta de
acompanamiento

Baja calidad de la
atencion

Las entrevistas se realizaron de manera virtual (5), o presencial
(7), segun necesidad de estas y posibilidad de agenda.

Finalmente, se procedid con la transcripcion de los audios
obtenidos de las entrevistas, lo que permitié un andlisis
tematico para identificar, analizar y reportar patrones de
la informacion recolectada (Escudero, 2020), ademas de
organizary describir en detalle las experiencias de las madres.

Resultados

Este apartado presenta los hallazgos del andlisis
de las percepciones de 12 madres diagnosticadas dentro
del espectro autista, sobre su experiencia en el sistema de
salud chileno durante su proceso de maternidad, desde el
embarazo hasta los primeros dos afios de crianza. A partir de
la codificacion y andlisis tematico, emergieron tres grandes
ejes: desafios en la inclusion y calidad de la atencion, impacto
del diagndstico tardio y presencia de estereotipos, y factores
facilitadores y estrategias de afrontamiento. A continuacion,
se presenta una tabla resumen de los resultados (tabla 2), y,
posteriormente, se detallan aspectos mas relevantes, con sus
citas:

Descri pcléi‘l breve
Ausencia de apoyo continuo durante el parto,
generando soledad y desproteccion.

Largos tiempos de espera que provocan
cansancio, ansiedad y crisis sensoriales.
Escasas explicaciones, ausencia de
anticipacién y trato Impersanal,

Trato deshumanizado y
violancia ginecologica

Procedimientos sin consentimiento informado y
amenazas verhales. Invalidacion de
sensaciones fisicas y emocionales, comentarios
despectivos.

Ambiente desfavorable

Diagnostico tardio de
autisma

Ruidos, oloras, iluminacion intansa y falta de
privacidad gue generan incomodidad y estrés,

Falta de autoconocimiento sensorialy
dificultades para anticipar sobrecargas.

Ser madre autista en la
crianza

Esteraotipo de geénero

Prejuicios sobre la capacidad parental y
atribucion de dificultades del hijo al diagnostico
matarna.

Expectativas rigidas (p. ej., lactancia exclusiva)
sin considerar necesidades particulares.

Factores facilitadores
v estrategias de
afrontamiento

Acompanamiento
favorecedor

Buena comunicacion
con personal de salud

Ambiente favorecedar

Uso de estrategias de
afrontamiento

Fuente: elaboracién propia

Presencia de personas significativas que
brindan seguridad y calma. Gestos de
contencion y ajustes simples que mejoran la
experiencia, por parte de los profesionales.
Informacion clara, sin tecnicismos y con
recursos visuales.

Entornos adaptados (luces reguladas, acceso a

jardines) gue facilitan la regulacion sensorial,

Recursos personales para adaptarse a entornos
poco accesibles.
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A continuacion, se revelan detalles por cada categoria
y se acompafan con citas de las participantes:

1. Desafios en la inclusion y calidad de la atencion

Las percepciones de las participantes revelaron la
existencia de multiples barreras que afectaron su inclusion
y la calidad de la atencion recibida. Estas abarcaron aspectos
estructurales, comunicativos y actitudinales, asi como,
condiciones ambientales adversas. Estas fueron:

1.1. Falta de acompanamiento.

Algunas participantes sefalaron haber atravesado el
parto sin acompanamiento en los dispositivos de salud, lo que
genero sentimientos de soledad y desproteccién. Esta ausencia
se asocié a protocolos o decisiones institucionales.

El acompafamiento intrabox, y yo me quedaba sola, y a
veces no sabia cémo explicarlo, o como decir las cosas (..) me
costd demasiado (..) esos cuatro dias sola sin posibilidad de
acompanamiento, fue un obstaculizador bien importante en esa
area. (P11)

1.2. Baja calidad de la atencién: este tema fue
recurrente y se manifestd en dos dimensiones:

«  Excesivo tiempo de espera: algunas participantes lo
consideraron una fuente de cansancio, desesperacion y,
en algunos casos, crisis sensoriales.

«  Falta de comunicacion profesional: la mayoria de las
mujeres describieron deficiencias en la explicacion de
procedimientos, escasa anticipacion y trato impersonal.

A uno ni siquiera le hablan, no se presentan, uno no tiene idea
quién es doctor (...) quién es matrona. (P3)

Entonces, yo trataba de aguantar eso y no ponerme a pelear
con la gente, y no ponerme a gritar o tirar cosas, desesperarme.
Ademas, que las esperas, también, de atencién en el hospital,
son muy largas, entonces, eso también me generaba mucho
cansancio y desesperacion y casi crisis. (P7)

O sea, bueno, como les decia, vomité mientras estaba pariendo,
vomité siete veces, si me hubieran contenido un poco mas al
respecto, a que si era normal, o lo que yo estuviera vomitando,
me hubiera sentido mas tranquila porque no le dieron mucha
importancia a eso de nuevo, porque yo estaba, asi como con
contraccién y vomitada, y yo en ese momento, yo pensaba que
esoeragrave po’, que eracomo terrible lo que estaba pasdandome,
igual estaba asustada en este momento, tuve susto. (P5)

1.3. Trato deshumanizado y violencia ginecolégica.

La mayoria de las participantes relataron experiencias
de maltrato que incluyeron procedimientos sin consentimiento
informado, amenazas y comentarios despectivos.

A mi me hicieron un tajo, pero a mi no me preguntaron ni
explicaron, solo que de repente ‘se estd demorando mucho; y yo
me enteré porque después me dejé a la practicante cosiéndome
(...) Entonces yo ahi recién me enteré que me habian tajeado,
porque yo no sentfa nada. (P1)

Cuando saben que tu tienes la condicion te tratan como si fueras
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tonta, a veces eso es lo que siento, ya, entonces, eh, o sea, es
complicado igual. (P6)

Ademas, algunas participantes  reportaron
cuestionamiento del dolor, invalidando sus experiencias
fisicas y emocionales, y como se evidencia en la siguiente cita,
mezclado con violencia en el trato y asociaciones al género:

Aveces me hacian tactoy yo le decia:"ay, me duele’, y me decian:
iAh, pero son dos dedos no ma’, es mas chico que un pene. (P3)

1.4. Ambiente desfavorable.

La mayorfa de las mujeres identificaron condiciones
ambientales adversas, tales como ruidos, olores intensos,
iluminacién fuerte, falta de privacidad, que incrementaron el
estrés y laincomodidad durante la atencion.

(..) lamusicaen 10, laluz en 10, las voces de los médicos en 10,
todo en 10. (P8)

En conjunto, estas experiencias reflejan cémo
las estructuras y practicas cotidianas del sistema de salud,
reproducen desigualdades cuando no contemplan las
necesidades especificas de las mujeres autistas. La ausencia
de acompanamiento, los tiempos de espera excesivos, la
comunicaciéon deficiente y los ambientes sensorialmente
hostiles, evidencian una atencidon que prioriza la rutina
institucional por sobre el bienestar de las usuarias. Las
narrativas revelan que el trato recibido no solo fue insuficiente
en términos técnicos, sino también, emocionalmente lesivo,
generando inseguridad, ansiedad y una sensacién persistente
de desproteccion.

Este cimulo de barreras genera unimpacto subjetivo
profundo:las participantesinternalizan que deben adaptarse al
entorno sanitario, regulando sus emociones o enmascarando
sus reacciones para no ser percibidas como problematicas.
Asi, la responsabilidad de la inclusion se desplaza hacia
ellas, mientras el sistema permanece inmutable. La falta de
ajustes razonables y la violencia simbdlica en la atencién,
se convierten, entonces, en experiencias estructurales que
marcan negativamente su relacién con los servicios de salud
y su vivencia de la maternidad.

2. Impacto del diagnéstico tardio y presencia de

estereotipos

Ademas de las barreras estructurales y relacionales,
las participantes identificaron el papel determinante del
momento en que ocurrid el diagndéstico del autismo, y de
ciertos prejuicios en relacidon con su experiencia materna.

2.1. Diagnéstico tardio de autismo.

En algunos casos, las mujeres consideraron que la
ausencia de un diagndstico previo a la maternidad, dificulté
la comprensién de su perfil sensorial y la anticipacion a
sobrecargas.

Yo me hubiera anticipado a muchas cosas. Hubiese conocido
mi perfil sensorial y creo que hubiese podido evitar la excesiva
sobreestimulaciéon que tuve el primer aflo de maternidad. (P12)
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2.2. Ser madre autista en la crianza.

Algunas participantes enfrentaron prejuicios sobre su
capacidad parental, que incluyeron la atribucion de dificultades
de desarrollo de sus hijos a su diagnostico, y la negacion de
derivaciones médicas.

Me pasd que cuando mi hijo ya empieza a crecer alrededor del
anoy medio dos afios,y tenfa un desarrollo mds bajo, lo envian ala
sala de estimulacién del consultorio y lo vefa una fonoaudiologa...;
y un dfa, finalmente un dia, me dice que lo va a dar de altay me
dio un discurso muy grande, pero lo que recuerdo era que el nifio
no hablaba por culpa mia...y yo lloraba, lloraba. Y bueno, no fui
capaz de decirle nada. Yo tampoco sabia que mi hijo era autista. Y
eso fue muy traumante, que me dijera eso. (P3)

Hubo una situacién del control de nifio sano de mi hija el afio
pasado (...), en ese entonces con sospecha de autismo, y yo ya
estaba con el diagndstico confirmado. Yo le dije al enfermero, que
le hizo el control de nifo sano, para ver si era posible hacer como
una interconsulta, entonces ahi fue como que “no porque tu seas
autista (...) la nina también va a ser autista, tU quieres que la nifa
sea autista’fue como esa situacion, y él, de hecho, se negé a hacer
la interconsulta. (P7)

2.3. Estereotipo de género.

Algunas mujeres identificaron expectativas rigidas
sobre la maternidad vy el rol de mujer, como, por ejemplo,
la lactancia materna exclusiva, sin que se consideraran sus
necesidades particulares o alternativas viables.

Sienten que una es el problema'y siempre una es el problema (...,
nunca puede haber otro factor. (P1)

Los relatos de las participantes muestran que el
diagndstico tardio no solo afecté el acceso oportuno a apoyos,
sino también, la comprensién de si mismas en un momento
tan importante como es la maternidad. La falta de informacién
sobre sus perfiles sensoriales o caracteristicas emocionales,
incrementd la  vulnerabilidad ante la sobrecarga del
embarazo, parto y crianza, generando sentimientos de culpay
autodesconfianza. Al mismo tiempo, los prejuicios profesionales
y sociales que cuestionaron su capacidad de maternar,
reforzaron esa inseguridad. Las mujeres se enfrentaron a un
doble estigma, por ser autistas y por no cumplir con el ideal
normativo de la madre abnegada, paciente y autosuficiente.
Estas tensiones impactaron en su salud mental y en la forma en
que se relacionaron con los servicios de salud, donde muchas
optaron por el silencio o la evitacién como mecanismos de
autoproteccion. De esta manera, la invisibilidad diagndstica
y los estereotipos de género se entrelazan, reproduciendo
desigualdades que no solo obstaculizan la atenciéon médica,
sino también, el reconocimiento pleno de sus experiencias
maternas.

3. Factores facilitadores y estrategias de

afrontamiento

Pese a las barreras sefialadas, las participantes también
identificaron elementos que favorecieron su experiencia, asf
como, recursos personales desarrollados para adaptarse a las
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exigencias del sistema.
3.1. Acompanamiento favorecedor

«  Familiar: varias mujeres destacaron la presencia de
familiares durante el parto como fuente de seguridad
y calma.

«  Profesional empdtico: gestos, como ofrecer la mano
0 ajustar la iluminacion, fueron valorados como actos
significativos de cuidado.

3.2. Buena comunicacion con personal de salud.

La mayoria de las participantes sefalaron algunas
interacciones en las que recibieron informacion clara,
sin tecnicismos, y con recursos visuales para apoyar la
comprension.

3.3. Ambiente favorecedor.

Algunas mujeres experimentaron  entornos
adaptados,como boxes conlucesapagadasoaccesoajardines,
que facilitaron la regulacion sensorial y la participacion activa.

3.4. Uso de estrategias de afrontamiento.

Bastantes  participantes implementaron recursos
como el enmascaramiento, la compensaciéon o la busqueda
autébnoma de informacién para mitigar el impacto de
entornos poco accesibles.

Ya sabes llevar los audifonos, ya sabes qué tienes que hacer para
no desregularte o agotarte mas. (P2)

Aun en contextos adversos, las participantes
desplegaron multiples estrategias para sostener sus
maternidades, muchas deellasbasadasenrecursos personales,
intuiciones y apoyos afectivos. El acompafamiento familiar y
los gestos empdticos del personal de salud se vivieron como
experiencias transformadoras, que validaban sus emociones
y reducian el estrés de la atencion médica. Las pequefas
adaptaciones, como el control de la luz o la claridad en la
comunicacion, tuvieron un valor simbdlico y practico que
permitié a las mujeres sentirse vistas y comprendidas.

Sin embargo, la mayorfa de las estrategias de
afrontamiento recayeron en las propias madres, quienes
debieron anticipar, controlar o compensar las carencias del
sistema para evitar crisis o malentendidos. Esto refleja una
sobrecarga emocional que, aunque muestra resiliencia,
también evidencia la falta de corresponsabilidad institucional
en la inclusién. La experiencia de las madres autistas
demuestra que la atencidén respetuosa y accesible no
depende Unicamente de recursos materiales, sino de practicas
relacionales capaces de reconocer la diversidad y otorgar
agencia a las usuarias dentro de su proceso de maternidad.

En sintesis, los resultados evidencian que la
experiencia de maternidad de las mujeres autistas en el
sistema de salud chileno estd atravesada por barreras
estructurales, estigmas y violencias, pero también, por formas
de resistencia y agencia que emergen en los margenes de
un sistema poco preparado para la neurodiversidad. Las
narrativas permiten comprender que las dificultades vividas
no se explican Unicamente por caracteristicas individuales,
sino por un entramado institucional y cultural que define
qué maternidades son valoradas y cudles son cuestionadas.
Al mismo tiempo, las experiencias de cuidado empatico, las
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adaptaciones sensoriales y los apoyos afectivos muestran que
es posible construir practicas sanitarias mas respetuosas y
accesibles. En el apartado siguiente se discuten estas tensiones,
relacionando los hallazgos con las condiciones estructurales
del sistema de salud, los estereotipos de género vy las
oportunidades de transformacion hacia una atencién inclusiva
y libre de capacitismo.

Discusion

Este estudio explord las experiencias de madres
autistas en el sistema de salud chileno durante su maternidad,
revelando un entramado de barreras estructurales, actitudinales
y sensoriales, asi como la presencia de factores facilitadores
y estrategias de afrontamiento. La discusion se organiza en
torno a tres ejes tematicos: desafios en la inclusion y calidad de
atencion, impacto del diagndstico tardio y los estereotipos, vy
factores facilitadores y estrategias de afrontamiento.

Desafios en la inclusién y calidad de atencion:

barreras estructurales, comunicacionales y

sensoriales

Como se evidencié en los resultados, las participantes
describieron una experiencia dificil en el sistema de salud
y numerosas situaciones complejas, tales como una falta
significativa de acompafamiento, tiempos de espera excesivos
y una comunicacion profesional deficiente, elementos que
comprometen la comprensién, la adherencia y el bienestar
emocional de las usuarias. Estos resultados coinciden con
investigaciones generales sobre el sistema de salud, que
sefalan una persistente insatisfaccion con este, especialmente
en el sector publico, donde la capacidad de respuesta y la
infraestructura son determinantes en la valoracion de la
atencion y la sobrecarga asistencial (Aravena & Inostroza, 2015).
Estarealidad se agudiza en el caso de la atencion a personas con
discapacidad (Rodriguez Gatta et al,, 2024) y, particularmente, a
personas autistas (Garcia et al., 2022).

Ademas, el sistema de salud estd acostumbrado a
que las personas con discapacidad sean usuarios del sistema,
en tanto pacientes, y no que interactlen con él en su rol de
cuidadores de otros. La investigacién de Herrera et al. (2024),
quienes analizaron las interacciones entre madres y padres
con discapacidad y el sistema médico en Chile, mostro
como la autoridad sanitaria opera desde ldgicas de control y
desconfianza hacia madresy padres con discapacidad, a quienes
se les niega reconocimiento como sujetos competentes y
auténomos, en su rol de padres y madres. Esta lectura permite
profundizar en los hallazgos del presente estudio, donde las
mujeres autistas vivieron un trato paternalista, infantilizante y
desautorizador, que limité su capacidad de decision y reforzo
jerarquias institucionales en la atencién de salud. En ambos
casos, la practica clinica reproduce relaciones de poder que
subordinan las voces de quienes deberfan ser consideradas
protagonistas de su propio proceso de maternidad.

Investigaciones como la de Compte-Pujol et al. (2020)
han sefalado que la entrega de informacién en el sistema de
salud, ademas de ser clara y oportuna, debe ser accesible para
garantizar la sequridad y la toma de decisiones informadas.
En el caso de las madres autistas, es fundamental incorporar
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medidas de accesibilidad especializada y ajustes razonables,
elementos ya precisados por marcos internacionales como
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) y, a nivel nacional, por
la reciente Politica de Salud Inclusiva (Ministerio de Salud,
2024). La falta de ajustes razonables en la atencién sanitaria
no solo constituye una barrera operativa, sino que perpetua
inequidades estructurales y reproduce un modelo médico
hegemdnico que invisibiliza las necesidades particulares
de las personas con discapacidad. La existencia de estas
barreras es una manifestacion de violencia estructural, ya que
impide el ejercicio pleno de derechos en contextos donde el
acceso universal estd normativamente garantizado, pero no
materializado (Rodriguez Gatta et al., 2024).

Un hallazgo particularmente grave fue el trato
deshumanizado y la violencia ginecoldgica, expresados en
procedimientos sin consentimiento informado, comentarios
despectivos e infantilizantes, y cuestionamientos de la
experiencia personal del dolor. Esto coincide con la literatura
que documenta la violencia obstétrica como una forma de
violencia de género con consecuencias emocionales y fisicas
para las mujeres que tienen algun tipo de discapacidad o
neurodivergencia (Contreras Pacheco & Casadiego, 2022;
Rodriguez-Garrido, 2023; Yupanqui-Concha et al, 2022). Las
mujeres con discapacidad, incluidas las madres autistas, son
especialmente vulnerables ante el modelo paternalista en la
relacion médico-paciente, que limita el didlogo simétrico y
la expresion libre de inquietudes (Compte-Pujol et al., 2020;
Garcia et al, 2022). En este sentido, Leiva (2022) enfatiza
que la interseccion entre género vy discapacidad amplifica la
exposicion a violencias en entornos sanitarios, lo que exige un
enfoque interseccional en la formacién de profesionales de la
salud.

Otro obstéculo clave fue el ambiente fisico y
sensorial desfavorable, caracterizado por ruidos, olores y luces
intensas, asi como, por la falta de privacidad. Estos factores,
relevantes para cualquier paciente, se agravan en personas
autistas debido a su mayor sensibilidad sensorial (Donovan,
2020; Gardner etal., 2016). La ausencia de entornos adaptados
contrasta con las recomendaciones del parto humanizado,
que promueven condiciones seguras y de apoyo (Contreras
Pérez et al, 2023). Para las personas autistas, la sobrecarga
sensorial en entornos clinicos puede, no solo generar
incomodidad, sino también, impedir la participacion efectiva
en la toma de decisiones.

Cabe destacar que, si bien todas las participantes
son usuarias del sistema publico, recibieron su diagnostico
en el sistema privado, lo que refleja inequidades en el acceso
diagndstico entre sectores, y coincide con lo sefalado por
Goyenechea (2019) sobre las barreras estructurales del
sistema publico, las cuales se agudizan al interseccionar con
género y discapacidad.

Impacto del diagnéstico tardio y presencia de

estereotipos: entre la invisibilidad y el prejuicio

El diagndstico tardio de autismo fue un elemento
transversal en las narrativas de las participantes. La literatura
documenta que, en mujeres, el autismo suele pasar
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desapercibido por el peso de estereotipos de género que
modelan la percepcion de los comportamientos (Augusto
Della Torre, 2021; Bargiela et al, 2016). El uso del camuflaje
0 enmascaramiento, si bien es una estrategia que facilita la
adaptacion social, dificulta la deteccion temprana (Augusto
DellaTorre, 2021; Gutiérrez Zubia & Carrillo Saucedo, 2023). Esta
situacion se agrava por la falta de instrumentos diagndsticos
validados para mujeres y por la escasez de profesionales con
formacion especifica en autismo femenino (Sedefo Manjarrez,
2024). La consecuencia es una carencia de autocomprension
que limita la anticipacion y manejo de sobrecargas sensoriales,
afectando la experiencia de maternidad (Augusto Della
Torre, 2021; Gutiérrez Zubia & Carrillo Saucedo, 2023). Esta
invisibilidad diagnostica se enmarca en sesgos epistemoldgicos
que contintan priorizando modelos masculinos del espectro
autista, excluyendo sistemdticamente a las mujeres y personas
no binarias de un diagnéstico temprano y adecuado.

La literatura ha reportado que las personas autistas
enfrentan barreras adicionales para recibir atencién médica
adecuada debido a los prejuicios y estigmas vinculados a su
diagndstico (Treweek et al, 2018). En esta investigacion, los
estereotipos vinculados a la maternidad y al autismo también
influyeron en la vivencia de las participantes, quienes se
enfrentaron a prejuicios que cuestionaban su capacidad
parental. En los relatos se evidenciaron narrativas profesionales
muy violentas que cuestionaban su maternidad. Revisiones
como la de Ferrante y Tiseyra (2022), han sefialado que “la
maternidad de las mujeres con discapacidad latinoamericanas
es objeto de persistentes prejuicios, barreras y violencias que
niegan u obstaculizan el ejercicio de este derecho” (p. 2416).
La falta de educacion social sobre neurodiversidad y diversidad
humana mantiene la discriminacién activa, reforzada por
medios de comunicacién que enfatizan déficits por sobre
capacidades (Holton et al, 2014). Este tipo de sesgos y
prejuicios no solo afectan la calidad del cuidado recibido,
sino que también, repercute en la disposicion de las mujeres
a buscar atencion, reduciendo su acceso y continuidad en los
servicios.

También en un contexto chileno, la investigacion de
Herrera (2022) muestra que madres y padres con discapacidad
se enfrentan a una vulnerabilidad estructural, producida
por la falta de apoyos, el escrutinio social y la constante
evaluacion de su capacidad parental. Esta situacion también
aparece en las experiencias de las mujeres autistas de nuestra
investigacion, quienes relatan la necesidad de autorregularse
y anticipar juicios, para evitar ser tratadas como inadecuadas
o incompetentes, y perder la posibilidad de ser consideradas
madres validas. Su maternidad se desarrolla, entonces, en un
contexto que exige sostener el cuidado de otros mientras lidian
con un entorno institucional, que no garantiza plenamente su
derecho a recibir apoyo.

Asimismo, se evidencidé la existencia de expectativas
de género que las colocaban en el rol de cuidadoras absolutas
(Sedefio Manjarrez, 2024). Esos ideales normativos aludidos en
las entrevistas invisibilizan el esfuerzo cotidiano, atribuyen las
dificultades de los hijos a la condicion materna y perpetdan
desigualdades en la distribuciéon de cuidados.
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Factores facilitadores y estrategias de
afrontamiento: apoyos, adaptaciones y
enmascaramiento

A pesar de las barreras, las madres identificaron
elementos que contribuyeron positivamente a su experiencia.
El acompafamiento familiar o profesional fue altamente
valorado, en linea con estudios que subrayan el papel de las
redes de apoyo en la salud y el bienestar materno (Acharya,
2014). La presencia de personas significativas y las actitudes
de cuidado genuino por parte del personal sanitario,
ofrecieron seguridad y contencién emocional (Donovan,
2020; Hampton et al,, 2021). El reconocimiento explicito de
la autonomia y la capacidad de decision de las mujeres con
discapacidad, es un elemento clave para transformar estas
interacciones en relaciones mas simétricas.

La comunicacién adaptaday clara, con explicaciones
sin tecnicismos, y el uso de ajustes y adaptaciones, reduce
la ansiedad y favorece la comprension (Compte-Pujol et
al., 2020, Hampton et al., 2021). Esto respalda la necesidad
de ajustar el lenguaje y el formato de la informacion al
perfil de cada usuaria, para garantizar la comprension y la
participacion activa en la atencion. El ambiente favorable,
con espacios tranquilos y ajustes sensoriales, como luces
tenues y reducciéon de ruido, fue otro facilitador clave en
esta investigacion, también sugerido en investigaciones
previas (Donovan, 2020; Gardner et al, 2016). Aunque su
implementacion fue menor en esta muestra, demuestra
que pequefnas adaptaciones que no tienen practicamente
costo econdémico para la red asistencial, pueden tener
un gran impacto en la experiencia de las pacientes. Estas
adaptaciones no solo mejoran la experiencia individual, sino
que incrementan la eficacia de las intervenciones clinicas al
favorecer la adherencia, el autocuidado, la atencién oportuna
y la disminucion de complejidades posteriores.

Finalmente, las mujeres desplegaron diversas
estrategias de afrontamiento, como el enmascaramiento,
la compensacién o la busqueda activa de informacién
(Augusto Della Torre, 2021; Gutiérrez Zubia & Carrillo
Saucedo, 2023). Estas acciones reflejan resiliencia, pero
también ponen de manifiesto, que la carga de adaptacion
recae desproporcionadamente en las usuarias, en lugar de
en el sistema sanitario. Implementar acciones que permitan
desplazar la responsabilidad hacia los sistemas y estructuras,
y no hacia las personas, resulta esencial para garantizar la
equidad en salud.

Conclusién

Este estudio pone de relieve que las experiencias de
maternidad de las mujeres autistas en Chile, son un reflejo
de cémo las estructuras, practicas y culturas institucionales
del sistema de salud, contintan reproduciendo inequidades
cuando no incorporan una perspectiva de accesibilidad,
neurodiversidad y género. Desde una mirada critica, se
constata que la maternidad sigue siendo regulada por
mandatos y expectativas de género, que exigen a las mujeres
cumplir un rol cuidador absoluto, a la vez que cuestionan sus
capacidades cuando no se ajustan a un ideal normativo. En el
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caso de las mujeres autistas, esta doble exigencia se traduce en
una exposicion ampliada a violencias y en la invisibilizacion de
sus propias necesidades de cuidado.

La investigacion aporta evidencia cualitativa en el
contexto chileno, lo que permite contribuir a las diversas
luchas que hoy se dan para demandar el redisefio de los
entornos clinicos, las interacciones profesionales y los procesos
de atencién desde un enfoque interseccional que reconozca
la diversidad en la maternidad. Esto implica no solo eliminar
barreras fisicas y sensoriales, sino también, desmantelar las
estructuras simbolicas que reproducen el capacitismo y el
sexismo en la atencidon sanitaria. Impulsar cambios en la
formacién de profesionales, en las politicas publicas y en la
gestiéon institucional, con participacion y representatividad,
es clave para pasar de una atencion asistencialista vy
homogeneizadora a un modelo inclusivo que garantice el
ejercicio pleno de derechos reproductivos y de crianza.

Entre las limitaciones de esta investigacion, se
reconoce que la muestra estuvo compuesta Unicamente
por un numero acotado de mujeres convocadas a través de
autoseleccion, lo que restringe la representatividad de otras
realidades. Asimismo, el estudio se desarrolld en un contexto
especifico, por lo que sus hallazgos requieren ser contrastados
con investigaciones en otros territorios y sistemas sanitarios.

Futuras lineas de trabajo deberian explorar la
experiencia de la maternidad autista en contextos diversos,
incluir voces de personas no binarias y padres autistas, vy
profundizar en el impacto de los ajustes razonables y de las
politicas inclusivas implementadas en la atencién perinatal.

Garantizar una maternidad digna y equitativa para las
mujeres autistas, implica una transformaciéon estructural que
trascienda la adaptacién individual y que sitde a la inclusion,
la accesibilidad y el respeto a la diversidad como principios
rectores del sistema de salud. Esto exige comprender que el
derecho a maternar sin violencia y con apoyos adecuados, es
inseparable del derecho a laigualdad de género, y que lajusticia
en salud se mide por la capacidad de acoger, sin excepciones,
las multiples formas de ser y maternar.
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RESUMEN

Los feminismos han evidenciado la inadecuacién de la
formula que equipara a la mujer conla funcion reproductora, y
a la maternidad, como un destino ineludible. Para las mujeres
con discapacidad ello no serfa equivalente: en contraste con
el ideal de maternidad socialmente construido, su capacidad
para reproducir y/o cuidar de otros/as es cuestionada.

Este articulo describe y analiza las expectativas de maternidad
de diecisiete mujeres, cis, heterosexuales con discapacidad
motriz y visual, de 22 a 38 afos, que no han sido madres y
residen en la Region Metropolitana de Buenos Aires. El analisis,
basado en entrevistas en profundidad, explora la negociacion
que realizan entre el mandato de social de la maternidad y las
limitaciones percibidas.

Destacan que la maternidad es una meta dificil de concretar
y/0 imaginar debido a sus impedimentos fisicos, a diversos
temores, a la falta de solvencia econdémica y al estigma social
de ser percibidas como riesgosas o egoistas.

En suma, configuran expectativas que desembocan en
una compleja negociacion de la maternidad, la cual se ve
interpelada por estructuras sociales capacitistas.

ABSTRACT

Feminist perspectives have highlighted the inadequacy of the
formula that equates women with the reproductive function and
motherhood as an inevitable destiny. For disabled women, this
equivalence does not hold: in contrast to the socially constructed
ideal of motherhood, their capacity to reproduce and/or care for
others is questioned.

This article describes and analyzes the expectations of motherhood
among seventeen cisgender, heterosexual women with motor and
visual disabilities, aged 22 to 38, who have not had children and
reside in the Metropolitan Region of Buenos Aires. The analysis,
based on in-depth interviews, explores the negotiation they
undertake between the social mandate of motherhood and the
perceived limitations.

Findings highlight that motherhood is a difficult goal to materialize
and/or imagine due to their physical impairments, various fears, lack
of financial solvency, and the social stigma of being perceived as
risky or selfish.

In sum, they shape expectations that lead to a complex negotiation
of motherhood, which is challenged by ableist social structures.

I [ Palabras claves ]  Maternidad, Discapacidad, Género, Cuerpo,
Sexualidad.

I [ Key Words ] Motherhood, Disability, Gender, Body,
Sexuality.
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Introduccion

La maternidad representa  socialmente la
culminacién del matrimonio y de las expectativas femeninas,
y otorga el “estatus de mujer ‘completa” (Lépez Gonzélez,
2008, p. 62, [énfasis original]). El ideal de maternidad
funciona como una medida comun que “permite acceder
a una identidad ilusoria, que nos proporciona una imagen
falsamente unitaria y totalizadora que nos confiere seguridad
ante nuestras incertidumbres” (Tubert, 1996, p. 10).

Frente ala centralidad que adquiere lafigura materna
en la cultura occidental, la misma, ha sido un punto nodal
en las discusiones de diversos desarrollos teérico-politicos
(Tubert, 1996). Desde distintos abordajes, provenientes
principalmente de la teoria feminista, numerables autoras se
ocuparon de desandar la ecuacién que equipara la identidad
‘mujer"—y"lofemenino”— exclusivamente con la maternidad
(Badinter, 1980; Beauvoir, 2005; Friedan, 2009; Nash, 2010, por
mencionar solo algunas). En este derrotero se transitod desde
el rechazo a la reivindicacién de esta figura como forma de
transformacioén social y como un eje articulador de reclamos.
Si bien, los feminismos han evidenciado la inadecuacién de la
formula que equipara a la mujer con la funcién reproductora,
pervive socialmente unanocion predominante de maternidad
centrada en un cuerpo particular: el cisgénero’ (en adelante,
cis), heterosexual y capacitado. Es decir, “se considera como
norma a las madres no discapacitadas” (O Toole, 2002, p.87
en Lopez Gonzélez, 2008, p.120); norma desde la cual se mide
a las mujeres con discapacidad. Asi, a pesar de los diversos
desarrollos e intentos por desandar el ideal de maternidad
normativo, y de las reactualizaciones a esta figura, la madre
sigue siendo la principal encargada o responsable de la
crianza y de brindar cuidados.

Como refiere Jelin (2017), las expectativas de que
las mujeres deben tener hijos/as, y la identificacion de la
feminidad con la maternidad, responden a patrones culturales
muy arraigados en la sociedad cuya transformacion, si bien
hay cambios incipientes, es algo dificil de lograr. En esta
misma linea, Felitti y Palumbo (2024), a partir de un estudio
realizado en mujeres cis, heterosexuales, sin discapacidad,
pertenecientes en general, a sectores de clase media de la
Ciudad de Buenos Aires, sefalan que el escenario sexoafectivo
actual estd caracterizado por “trayectorias zigzagueantes,
intensas y breves, y la pérdida de predominancia del
ideal romantico de ‘un amor para toda la vida” (p.35), que
contrasta con la aspiracién de las generaciones pasadas.
Tal como sefalan las autoras, estas nuevas generaciones
se han socializado al calor de diversos contextos sociales
donde, a raiz del retorno de la democracia, se ha consagrado
progresivamente el reconocimiento de distintos derechos en
materia sexual y (no) reproductiva que han permeado en sus
modos de vinculacion, sobre todo, en las mas jévenes. Sin
embargo, a pesar de la masificacién de posiciones criticas en
torno a formas de vinculacién “tradicionales”o conservadoras
(monogamia, la heterosexualidad, la conformacion de pareja

1 El término cisgénero o “cis” se refiere a una persona que
se identifica con el género que le ha sido asignado al nacer. En este
sentido, es entendida como el opuesto a lo “transgénero”.
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tradicional, entre otras), el momento de solteria constituiria
para sus informantes un “estado de paréntesis” (Palumbo,
2019 en Felitti & Palumbo, 2024, p. 38). Asi, la reivindicacion
de esta figura de soltera, en tanto valor positivo asociado
a la "libertad individual y la acumulacién de experiencias”
(Felitti & Palumbo, 2024, p. 38), constituiria mas una fase en
sus trayectorias que un horizonte aspiracional o una forma
de vida. En este sentido, persisten los patrones culturales
tradicionales que guifan las trayectorias vitales femeninas.

De este modo, pese a los avances de derechos y la
valoracién temporal de la libertad individual, la idealizacion de
la maternidad como destino final, operan como un poderoso
horizonte cultural que reduce las experiencias individuales a
un interludio antes de la culminacién socialmente esperada.
Este imaginario se ve reforzado por la persistencia en la
cultura occidental de representaciones del amor materno
asociadas a una capacidad instintiva. Como sefiala Malacrida
(2009), la madre ideal se presenta como una mujer que
ejerce la maternidad de manera “natural”y que esta siempre
presente, predispuesta y brinda cuidados a sus hijos/as de
forma desinteresada, ademas de hacerlo de manera solitaria.
Esta expectativa social establece un estdndar de
cumplimiento dificilmente realizable para cualquier persona.
Sin embargo, al ser las mujeres consideradas con una
habilidad “natural”para cuidary ser las principales encargadas
de la crianza, ante cualquier falla (en tanto algo inevitable),
son ellas las responsabilizadas (Malacrida, 2009). Si bien este
ideal de maternidad es “inalcanzable y culpabilizador para
todas las mujeres” (Malacrida, 2009, p. 100), a las mujeres con
discapacidad les resulta aun méas complicado cumplir con
este estandar debido a sus impedimentos. A su vez, se las
estigmatiza considerdndolas como inadecuadas para ejercer
la funcion materna (Malacrida, 2009), al ser vistas como
receptoras unidireccionales de cuidados. Estos aspectos han
sido cuestionados y adquieren especial relevancia para el
colectivo de mujeres con discapacidad, tal como expresan
diversos activismos y organizaciones de la sociedad civil
de América Latina, que dan cuenta de las dificultades en
el acceso al ejercicio del derecho a la maternidad de las
mujeres con discapacidad? (Amorin et al, 2021; Corporacion
Polimorfas, s/f; Fondo de Accion Urgente, 2020, REPRODIS,
2023, entre otros).

En sintesis, la maternidad para las mujeres con
discapacidad se presenta como un panorama dilemético.
Deben responder al imperativo de ejercer la funcién
reproductora —en tanto mujeres cis, heterosexuales— en
contraste con un cuerpo que desentona con los atributos
de “feminidad”y con el ideal de maternidad imperante en la
sociedad.

Parto del supuesto que, mediante el deseo de
maternar de las mujeres con discapacidad, si bien puede

2 Este derecho ha sido también plasmado en la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006,
en adelante, Convencion) en el articulo 23 de la misma, en el cual,
se insta a los Estados partes a garantizar los derechos de las perso-
nas con discapacidad al ejercicio de su maternidad y paternidad en
igualdad de condiciones que el resto de las personas.
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reforzar el ideal de maternidad y la heterosexualidad
obligatoria (Rich, 1996), al mismo tiempo posibilita novedosos
proyectos en torno a la misma. En este articulo, describo y
analizo las expectativas —lo que imaginan o anhelan— de
maternidad de diecisiete mujeres, que se identifican como
cis, heterosexuales, con discapacidad motriz o visual, de 22
a 38 afos, que no han sido madres y residen en la Regién
Metropolitana de Buenos Aires.

Este anélisis, basado en entrevistas en profundidad,
explora la negociacion que realizan entre el mandato social
de la maternidady las limitaciones percibidas.

Presento cémo, si bien en algunas de estas
entrevistadas, la maternidad es un anhelo y una proyeccién
delvinculo de pareja en el que se encuentran, por el contrario,
para gran parte de ellas, esta es una meta dificil de concretar
y/0 imaginar debido a diversos factores. Asf, en una primera
parte, presento como perciben sus corporalidades como un
obstéculo,entantolas aleja delideal de maternidad. Junto con
mencionar sus impedimentos fisicos, los riesgos asociados
a la transmisién de una enfermedad hereditaria o a causar
danos emocionales a su descendencia, la falta de solvencia
econémica o0 no contar con un trabajo, son aspectos que
también inciden en su decision de no maternar. Igualmente,
destaco cémo el estigma (Goffman, 2006) tiene un efecto
performativo en sus expectativas respecto a la maternidad.
A pesar de esta distancia con el ideal de maternidad, algunas
de las entrevistadas imaginan alternativas para concretar
tal meta mediante la conformacion de una pareja o via la
adopcion.

Asi, frente a este escenario, las mujeres con
discapacidad elaboran determinadas expectativas respecto
a la maternidad. En suma, configuran expectativas que
desembocan en una compleja negociacion de la maternidad,
la cual se ve interpelada por estructuras sociales capacitistas.

Marco teérico

El presente articulo se inscribe en la articulacion
entre los estudios feministas y los estudios de la discapacidad.
A fin de analizar las expectativas de maternidad de las
entrevistadas, retomo el concepto de agencia corporal
("bodily agency’, Paterson & Hughes, 1999, p. 601). Este
concepto, relevante dentro de los estudios de la discapacidad
(Ferrante, 2014; Kipen & Vallejos, 2009; Paterson & Hughes,
1999; Venturiello, 2016), se aborda aqui desde una perspectiva
relacional (Mol & Law, 2004), subrayando la necesidad de
recuperar dicha agencia en el andlisis.

En esta misma linea se ubica la preocupacion
acerca del "olvido” del cuerpo dentro de los estudios de la
discapacidad, un aspecto sefalado, principalmente, por
las feministas con discapacidad (Crow, 1996; Morris, 1996;
Wendell, 1996). En funcién de ello, recupero la nocién
del impedimento (impairment), tal como la destaca esta
perspectiva (Crow, 1996; Morris, 1991; Thomas 2019). En
particular, es relevante el concepto que Carol Thomas
denomina efectos del impedimento (‘impairment effects’,
Thomas, 2019, p. 1040), entendiendo por ello lo siguiente:
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Los impactos directos e inevitables que las “deficiencias” [0
impedimentos] (fisicas, sensoriales, intelectuales, emocionales)
tienen en la vivencia encarnada de los individuos en el mundo
social. Impedimentos, y los efectos de los impedimentos, son
siempre bio-sociales y construidos culturalmente, y pueden
ocurrir en cualquier etapa del curso vital>. (Thomas, 2012 en
Thomas, 2019, p. 1040)

Adicionalmente, retomo la nocién de embodiment
(Merleau-Ponty, 1993), propuesta desde la fenomenologia,
que postula que experimentamos el mundo a través de
nuestro cuerpo.

Estas nociones, pensadas en vinculacién, son
utiles a fin de destacar las imposiciones del propio cuerpo,
entendidas como efectos (encarnados) de sus impedimentos.
Esto es relevante para analizar las imposibilidades que
las entrevistadas destacan sobre sus expectativas de
maternidad como, por ejemplo, no poder cargar un bebé, o
aspectos relativos a la primera infancia donde el cuerpo esta
fuertemente implicado.

Con el objeto de destacar la agencia corporal, son
también relevantes los aportes realizados por diversas autoras
pertenecientes a lo que Alaimo y Heikman, (2008) denominan
como Materialismos Feministas o los Nuevos Materialismos
Feministas (“New feminist materialism") (Hird, 2002). Estas
perspectivas ofrecen formas alternativas de conceptualizar el
cuerpo “bioldgico”. Cabe aclarar que, desde estos enfoques,
el objetivo no es recaer en esencialismos que entiendan al
cuerpo meramente como un dato, pero tampoco reducirlo
a una construccion social y/o discursiva. En este sentido, se
busca devolver la agencia a la materia y destacar su vitalidad,
en tanto un aspecto “olvidado” por el denominado “giro
discursivo” (Ciccia, 2022). Se pretende, entonces, retornar a
lo "biolégico” sin caer en esencialismos ni en clasificaciones
biomédicas.

La puesta en didlogo de estas diversas vertientes
tedricas expuestas aboga por una nocién de cuerpo activo
y pretende contribuir a dar cuenta de la vida de las personas
con discapacidad en su totalidad (Crow, 1996; Garland-
Thomson, 2005; Morris, 1996).

Metodologia

Caracteristicas de las entrevistadas y técnica

de recoleccion de datos

El presente articulo presenta las expectativas de
maternidad de diecisiete (17) mujeres con discapacidad
motriz y visual que se identifican como cis, heterosexuales, de
entre 22 y 38 afos, que no han sido madres y que residen en
la Regién Metropolitana de Buenos Aires (RMBA). La técnica
de recoleccién de datos fue la entrevista en profundidad.

Para este estudio adopté el enfoque biografico

3 Traduccion propia de la siguiente frase: “The direct and
unavoidable impacts that ‘impairments’ (physical, sensory, intellec-
tual, emotional) have on individuals' embodied functioning in the
social world. Impairments and impairment effects are always bioso-
cial and culturally constructed in character and may occur at any
stage in the life course”(Thomas, 2012 en Thomas, 2019, p. 1040).
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(Arfuch, 2007; Bertaux, 1980, Meccia, 2019), el cual, refiere a
un conjunto de procedimientos que permiten reconstruir las
experiencias vitales de las personas entrevistadas.

El acceso a las entrevistadas fue a través de una
institucion que otorga becas de estudio a personas con
discapacidad. Desde esta institucion me brindaron su apoyo
y asistencia para enviar un formulario (Google Form) entre sus
becarias, en donde se las invitaba a participar de la entrevista y
donde podian anotarse. El formulario de invitacion contenia la
especificacion del objetivoy el contextoen el cual se desarrollaba
la investigacién, mi nombre, pertenencia institucional y correo
electronico, en caso de querer contactarme.

En todos los casos realicé un primer contacto por el
medio de preferencia indicado, donde consulté el momento y
horario disponible para llamarlas y explicarles con mas detalle
acerca del objetivo de la investigacion. Una vez contactadas
indiqué el interés de la investigacion, mi pertenencia
institucional y el cardcter confidencial, anénimo y voluntario
de la entrevista. Si la persona aceptaba participar, le enviaba un
Consentimiento Informado (por WhatsApp o email), aclarando
gue no era un requisito la firma del mismo. Dado que algunas de
las participantes presentan una discapacidad visual, les consulté
el formato de preferencia para recibir dicho documento (Word
o Pdf), asegurando asi la accesibilidad al mismo. Luego de este
primer contacto, acordamos fecha y horario disponible para
efectuar la entrevista.

Dado que el presente articulo se inscribe en una
investigacion mdas amplia, para los criterios de inclusién de
la muestra, inicialmente estableci un corte etario para las
entrevistadasde 18 a50anosy que fueranresidentes en el AMBA.
Frente a diversos desafios encontrados en el reclutamiento y
las potencialidades que surgieron por medio de la realizacion
de la entrevista de manera remota, amplié ambos criterios
a fin de obtener una muestra mas heterogénea. En cuanto al
rango etario, amplié el criterio de inclusién previsto inicialmente
hasta cincuenta y cinco (55) afos. Respecto a la delimitacion
geografica, se extendié la zona propuesta inicialmente de
AMBA a RMBA.

No fij¢ a priori un criterio de exclusion segun
la orientacion sexual. Tampoco consideré de antemano
una clasificacién respecto al tipo de discapacidad de las
entrevistadas para conformar la muestra, acorde a lo planteado
por el modelo social de la discapacidad, y desde los estudios
feministas en discapacidad, a fin de evitar categorias de
diagndstico médico para analizar la discapacidad (Garland-
Thomson, 2005). La muestra quedd, finalmente, comprendida
por las mujeres a las que pude acceder y aceptaron participar.
Sin embargo, a los fines analiticos, dada la relevancia que
adquirieron sus impedimentos (Thomas, 2019) para algunas de
las experiencias analizadas, fue necesario caracterizarlas por su
discapacidad motriz y visual. En este sentido, si bien no realicé
una diferenciacion de la discapacidad segun el par nacimiento/
adquisicion de la misma, consideré estos aspectos en el andlisis
ulterior en cuanto permitieron agregar diferencias y matices a
sus experiencias vividas. Cabe aclarar, que tampoco estableci
criterio segun participacion en organizacion o activismo a favor
de los derechos de las personas con discapacidad. Del total de
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las entrevistadas, solo dos se identificaron como activistas
en temadticas relativas a la discapacidad y otra refirid militar
en una agrupacion politica, pero no especifica de estas
tematicas.

Siguiendo el método biografico (Arfuch, 2007,
Bertaux, 1980, Meccia, 2019), para la realizacién de las
entrevistas elaboré una gufa que se estructurd alrededor
del relato de momentos vitales (nifiez, adolescencia y vida
adulta), a partir de los cuales, podia indagar en torno a diversas
dimensiones de interés, dando prioridad a una narracion de
sus vidas, a fin de reconstruir las experiencias vitales de las
mujeres con discapacidad (motriz y visual).

Las entrevistas fueron realizadas entre los meses de
junio y diciembre de 2021, en un contexto donde persistian
algunas de las medidas restrictivas a la circulacion dispuestas
por el gobierno argentino por la pandemia Covid-19,y donde
el riesgo de contagio de la enfermedad era aun latente. Por
ello, la modalidad de las entrevistas fue mediante llamada
telefonica y virtual, segun la preferencia y/o disponibilidad de
medios por parte de las entrevistadas, previo consentimiento
informado. La duracién de las entrevistas abarcé el rango de
una (1) acuatro (4) horas. Todas las entrevistas fueron grabadas
y luego desgrabadas. A fin de asegurar la confidencialidad y
anonimato de las entrevistadas, todos sus nombres, y de las
personas por ellas mencionadas, fueron reemplazados por
nombres ficticios.

Para la sistematizacion de los datos opté por utilizar,
en un primer momento, un software especializado (Atlas-Ti,
version 9) mediante una codificacion abierta (Charmaz, 2006).
Una vez identificadas las potenciales dimensiones y temas
emergentes, opté, en un segundo momento, por elaborar
una matriz cualitativa de datos mediante el programa Excel.
Asf, en funcion de los emergentes empiricos, fui elaborando
progresivamente las categorias y temas emergentes, los
cuales fueron luego integradas en un esquema tedrico
que permiti¢ describir sus relaciones y explicar de manera
coherente el fendmeno de estudio (Braun & Clarke, 2006).

Entre las caracteristicas de las entrevistadas
(sintetizadas en tabla 1) se destaca que, la gran mayorfa de
ellas, cuenta con el Certificado Unico de Discapacidad (CUD),
aspecto que no es comun para el resto de la poblacion
con discapacidad en Argentina (Indec, 2018). Asimismo,
las entrevistadas tienen un nivel educativo universitario
completo/ incompleto; y con terciario completo/incompleto,
solo algunas de ellas. Este es un dato considerable ya que
ello contrasta con la situacion de gran parte de la poblacién
de personas con discapacidad* que encuentra dificultades
en el acceso a la educacion, en particular, las mujeres con
discapacidad (Cobenas, 2018).

4 Reconociendo que la discusion por la conceptualizacion
de la discapacidad no ha sido saldada, en este desarrollo utilizaré
la expresion persona con discapacidad en concordancia con lo es-
tablecido en la Convencion, adoptada por la Asamblea General de
la Organizacién de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006
(ONU, 2006), ya que esta hace énfasis en resaltar su dimensién social.
Asimismo, este es el término mayormente utilizado en el contexto
local, motivo que también pondero como relevante para su elec-
cion.
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Tabla 1.
Caracteristicas sociodemogrdficas

Nombre Edad Tipode Nivel Grupo de Vive en Trabaja: Relacion
disc. Educativo convivencia SI/NO con el
mercado
laboral
Romina 38 Motriz Posgrado Padre y CABA NO _
incompleto madre
Alejandra 30 Motriz Terciario Sola CABA Sl Formal
incompleto
Juliana 25 Motriz Univ. Padre y CABA Sl Formal
incompleto madre
Alba 35 Motriz Univ. Madre Polvorines Sl Informal
incompleto
Tamara 25 Motriz Univ. Madre Berazategui Sl Formal
incompleto
Leticia 24 Motriz Univ. Sola CABA Sl Infarmal
incompleto
Erica 42 Visual, Univ. Sola CABA NO _
auditiva  incompleto
Ester 27 Visual Univ. Abuelos Monte NO  —
incompleto Grande, E.
Echeverria
Camila 25 Motriz Univ. Padre, madre Glew, NO —_
incompleto y Almte.
hermanos/as Brown
Claudia 26 Motriz Univ. Sola CABA Sl Informal
incompleto
Almendra 25 Visual Univ. Padre, madre Berazategui NO S
incompleto v
hermanos/as
Diamela 23 Motriz Univ. Padrey Morén Sl Informal
incompleto madre
Mariana 22 Motriz Univ. Padre, madre Villa del Sl Formal
incompleto y hermano/a Parque,
CABA
Pilar 27 Visual Univ. Pareja l. Sl Informal
incompleto Casanova,
La Matanza
Paz 22 Motriz Univ. Padre, madre Glew, NO _
incompleto  yhermano/a Almte.
Brown
Teresita 31 Visual Univ. Sola Gran Sl Informal
incompleto Bourg,
(Malvinas
Argentinas)
Angélica 37 Motriz Univ. Madre CABA NO —_—
incompleto

Fuente: Elaboracion propia.

En esta linea se destaca, también, que gran parte
de las entrevistadas son primera generacion de estudiantes
universitarias, estdn desocupadas o se desempefan en

empleos de baja calificacion o informales. Otra caracteristica
destacable es que el rango etario es de 22 a 38 afos.
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Resultados

“¢Vos sabés el riesgo que es tener multiples

caidas durante un embarazo?” Corporalidades

limitantes: Sobre temores, riesgos y egoismo

Para algunas de las mujeres entrevistadas, la
maternidad se presenta en vinculacién a sus dificultades
corporales y a su discapacidad:

Yo creo que por qué me gustaria la experiencia de un embarazo
a pesar de que hoy a los 38 con los factores correspondientes
a la edad que todas tenemos, seria un embarazo de riesgo.
Hubiera sido un embarazo de riesgo aun a los 25. A ver, yo
estoy operada de las caderas, un montén de cosas, tengo todas
cuestiones que son puramente traumatoldgicas con lo cual
todo lo que sea movilizacion de huesos, apertura de la cadera,
anda a saber si yo hubiera podido —que me hubiera encantado
llegado el momento— tener un parto vaginal o hubiera tenido
que ir a una cesdrea. Ademas, con mis propios problemas, tengo
mas posibilidades de caerme ;Vos sabés el riesgo que es tener
multiples caidas durante un embarazo? Quiero decir que, al poco
tiempo de quedar embarazada, no te digo que estar todo el
tiempo en la cama, pero hubiera tenido que tener mucho mas
reposo, pero las caidas (...) son un factor de riesgo para perder un
embarazo. (Romina, 38 afos, discapacidad motriz)

En las palabras de Romina se plasma una nocion
de maternidad ligada a la gestacion y la percepcion de su
corporalidad, y sus dificultades para desplazarse como factores
de riesgo que podria poner en peligro un eventual embarazo.
Si- bien, equiparé los riesgos como algo comun para todas
las mujeres, en relacion con tener una edad que considera
avanzada (treinta y ocho afos), sefialé que en su caso serfa aun
mas riesgoso debido a sus problemas ¢seos, que dificultarian
el proceso de gestacion. Ante ello imagina que un embarazo
implicaria “tener mucho mas reposo’, y desiste de esta
posibilidad, a pesar de que el reposo es una indicacion que
frecuentemente se realiza a mujeres con y sin discapacidad
ante eventuales complicaciones en el proceso de gestacion.
Para Alejandra, su corporalidad constituye un “limitante” de la
maternidad. Si bien no supone dificultades para llevar adelante
un embarazo, entiende que no le permitiria realizar tareas
vinculadas a la crianza en las que el cuerpo esté fuertemente
implicado:

A mi me gustarfa, porque me encantan los chicos. Pero decidi no
tener por una cuestion de que siento que ahi si la discapacidad
serfa un limitante y hasta le generarfa cierto sufrimiento a mi
hijo/a (...) No, no por llevar adelante el embarazo porque la
verdad es que no lo consulté. Podria llegar a ser —creo— un
problema o generar mds cuidado por el tema de que me
operaron de la médula, entonces (...) No lo consulté, no podria
decirte, pero si lo veo como un limitante para el después. Si bien
yo puedo manejarme sola, no podria estar cargando a un bebé'y
caminando por la calle, por un tema de inseguridad, por ejemplo,
yo me puedo tropezar y me puedo caer. Creo que no podria
manejarme en un cien por ciento con un bebé. (Alejandra, 30
afnos, discapacidad motriz)

Alejandra expresé temores vinculados a la etapa de la
primera infancia, como no poder cargar un bebé, caerse en la
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calle al cargarlo y/o generarle sufrimiento emocional; aspectos
que refieren a los efectos de sus impedimentos (‘impairment
effects’, Thomas, 2012 y en Thomas 2019, p. 1040). En esta
misma linea puede interpretarse su expresion de no poder
manejarse “en un ciento por ciento con un bebé” A su vez,
expresd una nocion de maternidad ligada a una figura que
brinda cuidado y sostén de manera individual y continua,
acorde a lo denominado por Hays (1996), como la ideologia
de maternidad intensiva. Es decir, aquella figura materna
que aboca todo su tiempo al cuidado de los hijos y que esta
siempre disponible para ellos. La autora sefala que en las
sociedades modernas occidentales estd idealizado, como
algo natural, que las madres cumplan el rol de cuidadoras
exclusivas y sin ningun tipo de limitacion (Hays, 1996). Frente
a este ideal normativo de maternidad, los impedimentos a los
que hizo mencién Alejandra son vividos como limitantes para
el ejercicio de la crianza y, por tanto, la alejan de cumplir con
dicho ideal. En este marco interpreto su decision de no tener
hijos.

A grandes rasgos, puede decirse que Romina y
Alejandra, aunque con algunas diferencias, y al igual que otras
entrevistadas, perciben la maternidad ligada a la gestacion.
Asimismo, conciben sus corporalidades como limitantes y
factores de riesgo, ya sea para llevar adelante un embarazo
0 para realizar tareas que entienden inherentes a la primera
etapa de la crianza, como cargar un bebé. En otras palabras,
entienden que sus corporalidades no pueden ser un soporte
0 un sostén para sus hijos.

En este escenario cobra sentido lo expresado por
Romina al decir:

A mi siempre se me cred una especie de distopfa, en el sentido
de que me gustarfa estar embarazada, pero no ser madre. Es la
experiencia del embarazo lo que quiero, pero no la maternidad.
(Romina, 38 afos, discapacidad motriz)

Con sus palabras, Romina da cuenta del deseo de
encarnar esa experiencia gestando, pero no necesariamente
ejerciendo las practicas asociadas a la maternidad. Al respecto,
explica:

Si, quisiera la experiencia bioldgica de ver crecer mi panza y
sentir al bebé moviéndose. Ahora, ese es un sentimiento —para
mi— puramente egoista; cuando vos querés el proceso, pero
no querés el producto. (Romina, 38 afos, discapacidad motriz)

Lo mencionado por Romina da cuenta del deseo
de encarnar la experiencia de maternidad; en tanto confiere
el estatuto de “mujer completa” (Lopez Gonzélez, 2008, p.63).
Asimismo, la mencién a querer vivir el“proceso’del embarazoy
“la experiencia biolégica’, evidencia una nocién de maternidad
ligada estrechamente a la gestacion. En otras palabras, se
hace presente la necesidad de demostrar —con el cuerpo—
la capacidad de gestar. Cuestion, esta Ultima, coincidente con
el imperativo social en torno a las mujeres, cis, heterosexuales
que establece a la funcién reproductora, como experiencia
fundante de la“feminidad” (Dever & Saugeres, 2004; Malacrida,
2009). Ello contrasta con las imposibilidades que, tal como
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expresara Romina, atribuye a un cuerpo como el suyo, con
discapacidad. Cuando refiere al “producto” hace alusién a tener
un hijoy alas responsabilidades que entiende estan implicadas
en la tarea de maternar, las cuales percibe como algo imposible
dadas las caracteristicas limitantes que, como la entrevistada
anterior, Alejandra, atribuye a su corporalidad.

Cabe aclarar, también, que la mencién constante
que hizo Romina del riesgo que la gestacion representaria
para ella, estd en linea con una sugerencia recibida por parte
de una ginecologa, quien, durante su primera consulta —y la
primera que realizaba en su vida—, le menciond que, si bien
el embarazo no es algo vedado, en su caso implicarfa un alto
riesgo para su salud:

R: Desde mi propia discapacidad no es que la tenga vedada
en el sentido de que alguien me dijo que no me convendria.
Obviamente, me dijeron:‘si decidis ser madre, sabé que, a la edad
que decidas ser madre, va a ser un embarazo de alto riesgo’

E: jEso quién te lo dijo?

R: Creo que fue la primera ginecéloga que fui en mi vida. ‘Una
cosa es que vos biolégicamente puedas ser madre, que puedas
quedar embarazada, —no tengo ningun problema con la
cuestion reproductiva—. ‘Otra cosa es que te convenga. No te
conviene, es un embarazo de alto riesgo’ Yo estoy operada de las
caderas. La gente cuando piensa en el embarazo piensa que solo
se mueven los drganos. No. Hay més peso y ese peso va sobre tus
piernas, tus rodillas, la cadera se tiene que abrir para abrir el canal
de parto. La cuestion no es que se mueven los érganos y te quede
menos espacio para respirar. Para una persona que tiene el eje del
caminar alterado, que su equilibrio no es perfecto, simale el peso
de una panza que te tira para adelante. ..

E:Y esta ginecdloga, la primera vez que fuiste. .. jEso cudndo te lo
dijo? A qué edad era esa consulta?

R:Melo habré dicho a los 18.No desde una cuestiéon de,'no tengas
un hijo; sino:‘sabés que, si decidis tener un hijo de forma natural,
vas a tener un embarazo que va a implicar muchos cuidados.
No vas a poder decir como buena parte de las mujeres, ‘bueno,
sigo trabajando, voy, vengo' Vas a tener que tener mucho mas
cuidado para que ese embarazo llegue a término’ Pero no desde
la cuestion de ‘no tengas hijos. (Romina, 38 afos, discapacidad
motriz)

La escena anterior muestra una profesional de la salud,
una ginecdéloga, aconsejandole sobre los supuestos riesgos que
implicaria para ella llevar adelante un embarazo. Con ella puede
hablar sobre tematicas relativas a la sexualidad, y a partir de ello,
configurar expectativas en torno a diversos temas relacionados
con la maternidad, lo que sugiere una visién medicalizada de la
sexualidad.

Esta misma situacion, en la que un profesional advierte
a mujeres con discapacidad sobre los riesgos que les supondria
llevar adelante un embarazo, sin un sustento en la historia
clinica de las pacientes o causas especificas que indiquen dicha
imposibilidad, es una de las circunstancias que comunmente
atraviesa esta poblacion (Lopez Gonzélez, 2007). Si bien Romina
destaca que no le obturaron dicha posibilidad, las palabras de
la profesional incidieron en su nocién en torno a la maternidad
y en las expectativas que de la misma se desprenden.

También, a propdsito del temor ante potenciales
riesgos, otras entrevistadas manifestaron el miedo a transmitir
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a sus hijos/as una enfermedad o a generarles efectos
emocionales. Respecto del primer punto, Leticia, si bien a lo
largo de la entrevista menciond que le gustaria ser madre, lo
harfa por otros medios ya que su enfermedad (ostogénesis
imperfecta®), es hereditaria:

Por un tema de que mi enfermedad es hereditaria, vy
probablemente se la pasarfa, asi que no traeria hijos a este
mundo. (Leticia, 24 afnos, discapacidad motriz)

Alejandra, por su parte, sefalé también, sus temores
vinculados a generarle a un hijo sufrimientos emocionales
debido a su discapacidad:

Como que, en un principio, cuando son muy chiquitos, sufren. Te
digo esto porque esto sf se lo he dicho a mi psicélogo, como al
verme a mf porque capaz, no sé, o me tropiezo o algo, como que
se sienten mal los chicos o les genera algun tipo de sufrimiento.
Después, ya cuando son mas grandes se acostumbran y ya esta.
No podria generar ese sentimiento en un hijo o una hija, me
parece egoista. (Alejandra, 30 afos, discapacidad motriz)

Cabe aclarar que Alejandra es hija de una madre con
discapacidad. Si bien, argumentd que en su caso ello no tuvo
ningun efecto emocional, si incidié en su hermano, seguin
un diagndstico brindado por un/a psicéloga/o. En estos dos
relatos anteriores la discapacidad aparece como una carga
0 "padecimiento’, por lo que el sentimiento de sufrimiento
o la herencia de una enfermedad, son aspectos que deben
evitarse. En caso contrario, ello es tildado como un acto
egoista.

Estas ideas sobre los potenciales sufrimientos que
le generarian a un/a hijo/a, son nociones circulantes en la
sociedad que, tal como destacan diversas investigaciones, son
realizadas desde perspectivas patologizantes, y sefalan que
los hijos/as de personas con discapacidad, principalmente
de madres con discapacidad, sufririan consecuencias
emocionales o sociales (Lopez Gonzélez, 2007, 2008), o les
advierten sobre los riesgos de la herencia genética (Herrera,
2022). De este modo, las advertencias de potenciales riesgos
deunembarazo, lasnociones circulantes entornoalas posibles
consecuencias emocionales para un hijo, la transmision de
una enfermedad o el temor a generarle sufrimiento, actian
de manera disuasoria en la posible consecucién de esa
experiencia.

En sintesis, la maternidad se les presenta como algo
lejano o imposible de realizar, y las culpabiliza de posibles
consecuencias. De alli que las entrevistadas entiendan el
hecho de llevar adelante un embarazo siendo una persona
con discapacidad, como un acto egoista. Asf, el estigma
(Goffman, 2006) de ser acusadas de egofstas, modula
sus expectativas en torno a la maternidad haciendo que
desestimen tal idea. Respecto de este punto, puede realizarse
un contraste con quienes deciden no tener hijos (Mandujano-
Salazar, 2021), siendo personas sin discapacidad. Quienes
llevan adelante _esta decisién voluntariamente —la de no
5 La entrevistada hace alusién a la osteogénesis imperfec-

ta, la cual causa fragilidad en los huesos haciéndola mas propensa a
fracturas.
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procrear—, se enfrentan, también, a sufrir el estigma de ser
considerados egoistas por no cumplir con el mandato social
de tener descendencia. Sin embargo, ello dista con lo que
ocurre con las mujeres con discapacidad. Para estas Ultimas,
ante los potenciales “peligros” mencionados anteriormente,
la maternidad les es vedada a priori. Por tanto, no son
consideradas socialmente dentro de la categorfa “mujer” —
categoria asociada a la funcién reproductora—. No obstante,
si quieren acceder a la misma mediante la maternidad —, en
particular, por medio de la gestacion de un/a hijo/a—, también
son acusadas de ser egoistas.

En suma, mientras que la maternidad recae como
expectativa social sobre todas las mujeres, el cumplimiento de
la misma por parte de las mujeres con discapacidad (motriz y
visual) implica ser egoistas. Es que el egoismo contrasta con el
ideal de maternidad, que implica una entrega total de la mujer
a estas labores y un amor incondicional, y exige anteponer las
necesidades de los demas sobre las propias. En otras palabras,
es un amor altruista y, por tanto, la antitesis del egoismo.

Dado que las emociones circulan socialmente, para
dar sentido y jerarquizar determinados cuerpos sobre otros
(Ahmed, 2015), puede pensarse que ser acusada de ser egoista
implicatacitamente seruna“mala madre” Frente a esta potencial
acusacion, las mujeres con discapacidad entrevistadas desisten
de la misma, en particular en lo que refiere al proceso de
gestaciony a las etapas de la primera infancia.

Junto con estos aspectos, las entrevistadas también
destacaron otros que, desde sus perspectivas, dificultarian la
posibilidad de ser madres.

“Apenas puedo conmigo, ;voy a poder con otra

persona?” De las responsabilidades al no deseo de

la maternidad

En relacion con la crianza, sobre todo en la primera
etapa de lainfancia, gran parte de las entrevistadas hizo alusion
al peso que esta experiencia conlleva, al ser comprendida como
una gran responsabilidad; cuestion que también vincularon
con la necesidad de tener solvencia econémica:

Apenas puedo manejar mi vida y todos los desafios que tiene
mi vida. A ver, los que tenemos en general todos, y si a eso le
sumas el tema de la discapacidad, apenas puedo conmigo,
jvoy a poder con otra persona? (...) Entonces a los 38, que
nunca pudiste conseguir un trabajo, querés tener un trabajo
estable y ganar todos los meses, un montén de cosas que aun
me quedan en la vida por hacer por primera vez, la maternidad
pasa a un plano numero 820.260. Porque yo, para sentir que
podria ser madre, tendria que contratar a alguien que pudiera
estar acompafdndome en ese proceso en los primeros tiempos;
alguien que me pudiera ayudar a sacar el bebé de la cuna. No
me sentirfa tranquila de estar caminando con el bebé en brazos.
(Romina, 38 anos, discapacidad motriz)

A pesar de que Romina cuenta con un circulo familiar
con recursos econdmicos y que podrian brindarle apoyo
en ese aspecto, tal como hicieron en diversos momentos de
su trayectoria vital —situacion que destaca a lo largo de la
entrevista —, su prioridad serfa conseguir un trabajo que le
permitiera costear los gastos que, entiende, requeriria llevar
adelante la maternidad.
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Al decir “‘que nunca pudiste conseguir un trabajo’,
Romina expresa las desigualdades que enfrentan las personas
con discapacidad —mayores dificultades para acceder al
mercado laboral y a la educacion, pensiones insuficientes,
dependencia familiar, entre otras—, y que restringen sus
posibilidades para participar en la sociedad en igualdad de
condiciones que el resto de las personas. Estas desigualdades
acaban por reforzar la nocién que sostiene que las mujeres
condiscapacidad estdnimpedidas de cuidarautbnomamente
a otras personas, que las concibe como dependientes y
vulnerables (Kittay, 2011) vy, por tanto, inadecuadas para
ejercerlafuncidon materna (Malacrida, 2009). Dado que el ideal
de maternidad establece que las tareas de crianza suponen
una sobredemanda y exigencia fisica, el cuidado por parte
de las mujeres con discapacidad resulta una imposibilidad
(Lopez Gonzdlez, 2007). Esta exigencia corporal en Romina se
expreso, al igual que de no poder cargar al bebé en brazos
y el requerimiento de la ayuda de otras personas. En ese
sentido, si bien abre la posibilidad de pensar la crianza con
otros/as y no de manera solitaria, desde su perspectiva, ello
estarfa condicionado a tener solvencia econémica.

En relacion con otro de los puntos mencionados
por las entrevistadas sobre la responsabilidad, se encuentra
el hecho de querer diferenciarse de cémo fueron criadas.
Esto coincide con lo sefalado en otras investigaciones sobre
mujeres heterosexuales, sin discapacidad (Gomez-Urrutia &
Herrera, 2019), quienes proponen modelos de maternidad
que discrepan con las crianzas que recibieron. En el caso
de las entrevistadas, aducen diferencias generacionales y se
distancian de practicas que consideran inadecuadas.

Pero yo, lo que siempre le digo a mi novio, yo voy a tratar de
ser con mis hijos lo que me hubiese gustado que sea mi mama
conmigo (...) Mi mama tiene un caracter especial porque se
enoja y pone cara fea en seguida y no se le va. Y yo soy una
persona que estoy enojada y no me la agarro con los demas
(...) Y es como que no, la veo a mi mama que si, bueno, todo
‘hijita, ahora cuando me iba a vivir sola, bah, con mi novio,
‘hija, mi amor, te amo; si, pero antes yo la invitaba a tomar la
merienda;'no, tengo cosas que hacer'(...) Eso digo, que yo ojald
pueda hacer lo que me gustaria que mi mama hubiese hecho.
(Pilar, 27 afos, discapacidad visual)

Estas discrepancias y sus propuestas de modelos
alternativos para un ejercicio de la maternidad que consideran
mas adecuados, dan cuenta de una nocidn idealizada de la
figura materna; es decir, como una madre atenta, preocupada
por sus hijos/as, que brinda cuidados, entre otros aspectos.

Varias de las entrevistadas hicieron énfasis en los
motivos econdmicos y en las responsabilidades implicadas
en la crianza, en particular, en la primera infancia, como
aspectos que lasllevan a desistir o ver como lejano el proyecto
de maternidad. Sin embargo, para otras esta no reviste
una prioridad dentro del horizonte de sus expectativas. En
especifico, quienes tienen alrededor de veinte afos, como
Camila y Diamela, priorizan la realizacion de un proyecto
personal, como estudiar y tener independencia econémica:

E: ;Y pensaste alguna vez en la maternidad o algo de eso?, me
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decias que por ahf tus companeros del colegio ya tenfan familia
y todo eso, jvos te planteaste alguna vez o pensaste qué te
gustaria?

C: Si, pensé en un sentido de que no quiero. Pensé en si quiero
0 no quiero. Y creo que, por ahora, no hay nada que me llame Ia
atencion de eso. No me sentirfa cdmoda con la situacion, no hay
un deseo ahi por ahora de eso. (Camila, 25 afos, discapacidad
motriz)

Camila, quien estudia psicologfa, menciond
encontrarse en la busqueda de un trabajo, que no
necesariamente esté vinculado a la carrera que estudia, sin
resultados favorables hasta el momento de la entrevista.

Diamela, por su parte, expresé que, si bien la
maternidad no es un deseo en este momento de su vida, ello
no supondria una dificultad en caso de querer realizarlo:

D: En este momento no es algo que desee.

E: Claro, pero jlo imaginaste alguna vez?

D: Si, no creo tener dificultad, qué sé yo, mi deseo no estd puesto
en eso en este momento.

E:Te enfocas mas en tu carrera.

D: Claro, méds en mi carrera. Pero a ver, creo que, si en algun
momento quisiera, no tendrfa ninguna inseguridad sobre eso.
Siempre el mandarse a ver, yo creo que puedo con todo. (Diamela,
23 afos, discapacidad motriz)

Diamela estd finalizando una carrera universitaria
a la cual aludio varias veces a lo largo de la entrevista. En la
conversacion también dejo entrever que es una persona muy
independiente y que no le gusta recibir ayuda. En ese marco
puedo entender su expresion referida a “poder con todo” —en
alusion también a las dificultades que supondria la maternidad
siendo una persona con discapacidad—, como una forma,
también, de diferenciarse de narrativas que obturan dicha
posibilidad para las personas con discapacidad.

En suma, la prioridad que las entrevistadas mas
jovenes (alrededor de los 20 afios) dan a sus proyectos
personales, como la finalizacién de una carrera universitaria,
sugiere que, para ellas, la maternidad serfa una eleccién y no,
necesariamente, un mandato.

Como he mencionado anteriormente, diversas
investigaciones (Cruz Pérez, 2004, 2013, 2014, 2015; Gomiz
Pascual, 2016; Mogollén, 2004; Seda, 2017; Shakespeare, 1998;
Smeltzer, 2007, entre otros) sostienen que las mujeres con
discapacidad son relegadas o impedidas del ejercicio de la
maternidad. Por tanto, gran parte de las demandas realizadas
por organizaciones de la sociedad civil, e investigaciones
centradas en este colectivo, reafirman la posibilidad vy
experiencias “exitosas” de maternar por parte de mujeres con
discapacidad (Ferrante & Tiseyra, 2024).

A pesar de estas reafirmaciones sobre el derecho
al ejercicio de la maternidad por parte de las mujeres con
discapacidad, para algunas de las mujeres con discapacidad
mas jovenes (alrededor de los veinte afos), ello no configura,
necesariamente, un anhelo dentro del horizonte de sus
expectativas. Si bien, esto Ultimo puede estar vinculado al
hecho que sus corporalidades contrastan con lo impuesto
por el ideal de maternidad, sus expresiones sugieren que la
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maternidad no es necesariamente un mandato ineludible
y, también, abren la posibilidad a complejizar las formas de
maternar que recaen sobre las mujeres en general.

Esto implica, entre otras cosas, una propuesta de
maternidad donde los cuidados y la responsabilidad en
torno a estos, sean socialmente distribuidos, abrevando
asf por una “ética publica del cuidado” (Kittay, 2011, p. 56),
desde la perspectiva “de la reproduccion vy la sostenibilidad
de la vida" (Carrasco, 2003, p.19), que deslinde a las mujeres
de su responsabilidad exclusiva. Tal como sefala Morris
(2001), una "ética feminista del cuidado se basa en el
reconocimiento de la interdependencia, de las relaciones y
de las responsabilidades, y una critica hacia las nociones de
autonomia e independencia” (p. 13); estas Ultimas basadas en
preceptos masculinos. Adicionalmente, la autora enfatiza la
importancia de incorporar el impedimento en este debate.
Sefala que el reconocimiento de las diferencias (que incluyen
la dependencia), debido a los impedimentos, puede ser una
via de acceso al reconocimiento de nuestra humanidad en
comun.

Enlineaconestas consideraciones, cabe preguntarse
si entonces es, la discapacidad la que, efectivamente,
dificultarfael ejerciciode lamaternidad, o sisonlascondiciones
sociales, politicas, econémicas y culturales en las que se
inscribe la maternidad, las que imponen para las mujeres
con discapacidad que ello sea una imposibilidad dentro
del horizonte de sus expectativas. Respecto de este Ultimo
término, cabe también retomar los planteos de Bourdieu
(1991), segun los cuales, la construccion de las expectativas
que tienen los sujetos son el resultado de la incorporacion
de las estructuras sociales en las que estan inmersos, y en las
que relaciones de poder y fuerza aparecen como “naturales’,
en tanto apropiacion que realizan de las estructuras objetivas.
Ello crea un ordenamiento en el que el sujeto se ubica a sf
mismo y a los demas. A partir de estas consideraciones, cabe
interrogarse si acaso las expectativas de las entrevistadas
—v la imposibilidad de cumplir con la maternidad como
mencionaran varias de ellas— no estdn mediadas por las
posibilidades que en nuestras sociedades —capacitistas —
se les brinda a las personas con discapacidad.

Vias de concrecién de la maternidad:

conformacion de pareja y adopcién

Hasta aqui he delineado aquellas posiciones que,
por diferentes motivos, llevan a mujeres con discapacidad a
desistir de la maternidad o a verla como una imposibilidad.
Sin embargo, para otras, constituye una busqueda que
estd activa en el presente o un anhelo a futuro, para el cual
imaginan vias posibles de concrecion.

La conformacion de una pareja

En cuanto al anhelo de maternidad, algunas de las
entrevistadas lo expresaron como una meta a concretar en el
futuro o como parte de un proyecto en comun con su pareja
actual. Claudia, menciond que, si bien consideraba tener una
corta edad para ser madre, le gustarfa tener un hijo a futuro:

iSermamad?, si, me encantaria. Si, me re gustaria. En su momento
lo pensé bueno, con mi ex, el de toda la vida. En su momento
sf, lo pensé, pero bueno, éramos muy chicos (...) Si bien me
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gustarfa y ya tengo veintiséis afios (...) me gustaria tener un hijo
a los treinta. (Claudia, 26, discapacidad motriz)

En Claudia, si bien no es una meta a cumplir en la
actualidad, la edad de treinta afos demarca un horizonte
normativo. Lo mismo menciona Mariana, para quien la edad
aparece delimitando la posibilidad de pensarse como madre
en la actualidad, ya que, dada su corta edad (veintidds afos),
piensa que le resultarfa dificil hacerse responsable de otra
persona. Pero también para ella, los treinta afos representan el
momento “‘correcto” para tener hijos/as:

M: Lo de la maternidad es como un ‘veremos, porque la verdad
que me da mucho miedo la maternidad. Pero si me hubieras
preguntado hace dos meses, te dirfa que ni ahi, pero ahora no
sé. Tendria que depender mucho de con quién estoy y como
me siento yo madurativamente, digamos. Porque, obviamente,
teniendo veinte afos no me siento preparada ni de casualidad
para ser madre. Y siempre cuando me entero que alguna de
mis compaferas del secundario o del primario son papas, pero
tenemos veinte afios es jcémo te da la cabeza para cuidar a una
criatura? [rfe]. Somos criaturas nosotros todavia. En mi cabeza
yo me sigo sintiendo, no una nena, pero no lo suficientemente
madura como para hacerse cargo de mi propia vida, menos la
vida de un tercero.

E: Y vos, cuando me decfas recién: 'si me hubieses preguntado
hace dos meses y ahora'... jpasé algo?, o es como una forma de
decir.

M: No, como que lo empecé a imaginar, si. Pero una cosa muy
futura y muy depende de la circunstancia.

E: En este Ultimo tiempo, me decis que lo empezaste a imaginar.
M: Si, en este Ultimo tiempo.

E1: ;Y por qué crees que empezaste?, ;hubo una charla con
alguien...?

M: Te soy sincera, viste que la gente que segufs... la gente, por
ejemplo, que yo sigo en Instagram, siempre estd en la etapa
siguiente de lo que me tocarfa a mi. Todos tienen como treinta
afos, se estan casando, o estdn empezando a tener familia, y yo,
como, bueno, ‘eso es como lo que me sigue a mi® Como que en
mi cabeza se formd algo asi, ;qué harfa yo en esa etapa de mi
vida?, y como que lo empecé a considerar. Aparte, mi mama nos
tuvo a los treinta afos a mi hermana y a mi, entonces es como
que en mi cabeza empieza hacer el clic de bueno, a los treinta
afos no es tan descabellado que tengas un hijo. (Mariana, 22
afnos, discapacidad motriz)

Los treinta afos configuran un horizonte normativo,
tanto por su circulo familiar, como por la gente que ve en las
redes sociales, que comienzan a conformar familia a esa edad.
De este modo, si bien no es algo que viera como factible o
deseable al momento de ser entrevistada, imagina que esa
edad es la oportuna para concretar esa experiencia.

En definitiva, para estas entrevistadas, los treinta anos
aparecen como un marcador de la adultez y del comienzo de
la vida reproductiva. La edad como comienzo reproductivo
también ha sido sefalado en otras investigaciones recientes en
personas cis, heterosexuales, sin discapacidad (Palumbo, 2019),
en las que, para las mujeres, la proximidad a los cuarenta afos
demarca una premura por concretar dicha meta.

Ademas de la cuestion etaria, cabe destacar que, para
varias de las entrevistadas, la maternidad igualmente aparecié
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como una nocién vinculada a la conformacion de una pareja
0, incluso, como proyecto enlazado a la misma:

E: ;Y qué otra cosa mds te imaginas que pasaria a los treinta?, o
qué te gustaria que pase cuando tengas treinta.

M: Me gustaria estar viviendo sola y estar con alguien, no sé
si casada, pero con alguien. Como situacion ‘doméstica’ de
matrimonio, pero que no es necesario que sea en matrimonio.
(Mariana, 22 afos, discapacidad motriz)

Como refirid Mariana, estar en una situacion
‘doméstica’, conviviendo en pareja, y como sefalan el
resto de las entrevistadas, la conformacion de una pareja
implicarfa la proyeccion de ese vinculo en tener un hijo. Es
decir, la maternidad estd asociada a la consanguinidad y a la
consecucion logica del vinculo de pareja. De manera similar,
otra entrevistada senalo:

Esto tiene que ver mucho con los afectos; porque la maternidad
mucho tiene que ver con los afectos. Yo no me veo a mi misma
como madre, tampoco tengo ese apuro de sentir que el reloj
estd corriendo. No estd en mis planes ser madre. (Romina, 38
anos, discapacidad motriz)

Y agregd:

Entonces, me decis: ‘Encontrds una persona de la cual te
enamoras y tiene hijos, no sé, no te digo que no. No digo que
no quiero ver un chico en mi vida, no tengo una aversién a
los nifos; lo que tengo, conscientemente, es mi problema de
que no puedo correr un pibe por la calle. Tengo suficiente con
lo que tengo, que es estar pendiente de mi cuando camino;
porque, en el caso de Buenos Aires, es una ciudad minada para
la persona [con discapacidad]. (Romina, 38 afos, discapacidad
motriz)

Cuando Romina expresé que la maternidad tiene
que ver con los “afectos’, con el enamoramiento, refirié a que
el amor puede hacerle cambiar de decisién. Es decir, contar
con una pareja podria suponer la modificacién de la opinién
de desistir de la maternidad. Esta vivencia estad asociada a
un proyecto de pareja en el que el hombre sea el proveedor
econémico y la mujer sea quien ejerza el rol de cuidadora:

Si yo tengo que pensar en ser madre, tengo que pensar en
tener una pareja que va a salir a trabajar, y entonces, yo tengo
que tener a alguien que me ayude con el bebé. No me atrevo a
llevarme el bebé de una habitacion a otra, salvo que me digas,
‘lo pusiste en el cochecito, alguien te ayuda a ponerlo y lo llevés
en el cochecito. (Romina, 38 afos, discapacidad motriz)

Cabe aclarar que, si bien en sus palabras puede
percibirse la reproduccién de los roles tradicionales de
género, al estar su corporalidad en tensién con las formas
socialmente “aceptables” de maternar (Malacrida, 2009), la
nocién de vivir dicha experiencia sin la compania de una
pareja —en particular, sin un varén, cis, heterosexual, y sin
discapacidad, que aporte, también, econdmicamente—,
resulta inimaginable para ella.

Por su parte, para quienes se encuentran en pareja,
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como Almendray Pilar, la maternidad emerge como un proyecto
compartido, o como un deseo expresado principalmente por el
varon de la pareja. Esto ultimo fue mencionado por Almendra:

Bueno, mi novio actual si quiere ser padre. Es como una charla
ahi que tenemos con lo que él siente y con lo que yo siento (...)
En ese sentido, que me quede tranquila, que él obviamente va a
estary que no va a dejar que me convierta en ese monstruo que
temo [en relacion a ser sobreprotectora] (...), pero hay cosas que
resolver, ;no? O sea, todos siempre piensan antes de tener un hijo,
pero a veces no se da, obviamente. Pero lo ideal s, serfa esperar
un poco mas [porque el novio es mas joven, tiene veintiun afos].
(Almendra, 25 afos, discapacidad visual)

Para otra entrevistada, tener un hijo es un anhelo
compartido con su pareja, y estan, actualmente, en una
busqueda activa de embarazo:

Sf, nos re gustarfa a los dos. Lo hablamos desde el primer dia
que empezamos a salir. Me re gustaria, me re gustaria. De hecho,
hace cinco meses que estamos buscando (...) Pero esto de la
pre-diabetes que te digo, es algo por lo que no pude quedar
embarazada todavia. (Pilar, 27 afos, discapacidad visual)

Como puede leerse en los fragmentos anteriores,
para estas entrevistadas, la maternidad se expresa como una
consecucion légica o proyeccion del vinculo de pareja en el
que se encuentran. Por el contrario, aquellas que desestiman
dicha opcidon —por aspectos asociados a sus impedimentos
corporalesy/o portemor a heredar la enfermedad, entre otros—
solo considerarian tal posibilidad a partir de la conformacién de
una pareja o por via de la adopcion.

La adopcién y las nociones imperantes de la

reproduccion

En apartados anteriores recuperé las expresiones de
Romina y Leticia, para quienes la maternidad se configuraba
como una meta dificil de alcanzar, razén por la cual, la
desestimaban o no figuraba dentro del horizonte de sus
posibilidades. Sin embargo, estas entrevistadas destacaron
que sf considerarfan tal posibilidad a partir de la conformacion
de una pareja 0 mediante la adopcién de un nifio/a de edad
avanzada:

Yo no me imagino, apenas puedo con mi vida, meter un bebé
en el mix, no me veo. Ahora, qué sé yo, tal vez si yo fuera madre,
me pueden dar un nene de tres afos, que ya sabe ir al bafio solo,
ahi si te acepto la maternidad; a partir de los seis afos. Es ridiculo,
te estoy diciendo una cuestién totalmente ridicula e ildgica,
decir que me quiero saltear toda la parte del bebé, del afo, de
tener que correr al nene por la calle, de ver que tengo que tener
cuidado, que quiero un nene que ya va al bafio y que te hace
caso cuando le decis que se quede quieto. (Romina, 38 afos,
discapacidad motriz)

Si'bien la maternidad no esta en los planes de Romina,
contemplaria esta posibilidad a través de la adopcién. La
maternidad por esta via implicaria eludir lo que entiende como
"peligros” de la crianza, referidos principalmente a la primera
infancia, debido a sus propias imposibilidades corporales. Asi,
expresd temor por no poder cargar un bebé, miedo a caerse,
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entre otros aspectos que remiten a un trabajo y esfuerzo
corporal. Sus temores no son infundados, ya que refieren
a acciones donde el cuerpo estd nitidamente implicado;
por lo tanto, pueden ser interpretados como efectos de sus
impedimentos. No obstante, su concepcién de maternidad,
como expresé, refiere a la nocion ideal de maternidad que
implica una sobreexigencia corporal y una actividad realizada
en soledad (Malacrida, 2009). Desde este marco, mientras
que la maternidad se presenta como irrealizable, la adopcion
de un nifio mds grande surge como una alternativa que
posibilitaria vivir esta experiencia. De manera similar, Leticia
sefala esta posibilidad:

Si, en mi circulo de amigos lo que pasa es que la mayorfa, o
como casi todos, tienen una aversion a la idea de tener hijos
(...) Hay muchos como que dicen: 'yo jamas traerfa un hijo a
este mundo;, 0‘jamas quisiera tener hijos;'lo peor que me podria
pasar serfa tener un hijo’(...) Yo pienso que, en parte, estoy de
acuerdo con no traer hijos a este mundo. También por un tema
de que mi enfermedad es hereditaria y probablemente se la
pasaria, asf que no traeria hijos a este mundo, pero sf adoptarfa;
me gustarfa ser madre. (Leticia, 24 afos, discapacidad motriz)

En este ultimo fragmento expresd su temor a
transmitir la enfermedad a la descendencia; aspecto que,
tal como sefalé, es palpable en diversas personas con
discapacidad y en la sociedad en general. Asimismo, se
advierte la influencia de la opinion del circulo de amistades
para quienes no es aceptable gestar un hijo/a frente a
un mundo que se percibe como critico, como sugiere la
expresion: “‘no traer hijos a este mundo” Tal como sefalan
otros trabajos (Mandujano-Salazar, 2021), en las grandes urbes
cada vez son mas las personas pertenecientes a sectores con
ingresos medios y medios-altos, que se autodenominan
childfree (libres de hijos/as), como forma de defender su
decision de vida. Estos aspectos, junto con el anteriormente
mencionado temor a ser acusada de egoista —frente a una
potencial transmisién de una enfermedad—, llevan a Leticia
a desistir de la idea de gestar y a tener en cuenta la adopcién
como una mejor posibilidad.

La consideracién de la adopcidon como via para
realizar el anhelo de maternidad, coincide con otras
investigaciones latinoamericanas (Baena Vallejo et. al, 2020;
Chacon Onetto & Tapia Ladino, 2017), que sefalan que la
procreacion junto con la consanguinidad ya no son criterios
principales para conformar una familia. Sin embargo, a nivel
local, otros trabajos sobre mujeres, cis, heterosexuales, de
clase media y sin discapacidad de CABA (Palumbo, 2019),
seflalan que, para este grupo de personas, la adopcién no
configura de ningiin modo una posibilidad, mostrando que
la procreacion y la consanguinidad contindan demarcando
estas decisiones.

En relacién con este punto, mientras que para las
mujeres heterosexuales existe el imperativo social de ser
madre —en el que el componente biolégico/ genético
aun tiene un papel preponderante—, las mujeres con
discapacidad afrontan una situacién dilemdatica. Por un
lado, enfrentan la exigencia de ser madres —por ser mujeres
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heterosexuales—, y por el otro, la rechazan por no poder
cumplir con la funcién reproductora, las tareas de cuidado y
crianza socialmente “aceptables” para el ejercicio de la misma,
y/0 0 porque en ciertas situaciones el gestar podria ser lefdo
como un deseo riesgoso y egoista.

En linea con las transformaciones en el campo de la
reproduccién por medio del uso de técnicas y practicas de
procreacion asistida, “la reproduccion se estd convirtiendo,
de hecho, en algo mucho més distribuido entre diferentes
entidades y cuerpos” (Ariza, 2018, p. 11). Abogar por una
comprensién mas amplia de los procesos reproductivos que
no esté anclada a un determinado cuerpo (femenino, cis,
heterosexual, sin discapacidad), resulta necesario a fin de
habilitar otros horizontes de posibilidad. En este sentido, Hird
(2002), desde el Nuevo Materialismo Feminista, propone, por
medio de explicar el funcionamiento de diversos organismos
—humanos y no humanos—, como bacterias, entre otras, una
alternativa para pensar la materia (“matter”) y la reproduccion.
Entiende el cuerpo en interaccion con otros seres, y sefiala que
“las células de nuestros cuerpos participan en una constante
[yl energética reproduccion” ®(Hird, 2002, p.100). De esta
manera, piensa los (nuestros) cuerpos, ‘como involucrados en
un constante sexo no-binario, [es decir] como biolégicamente
queer”” (Hird, 2002, p.103). A partir de ello, la autora da cuenta
de cémo el cuerpo estd permanentemente imbricado en la
reproduccién; aspecto que no necesariamente tiene lugar en
el marco de relaciones sexuales. Tal como sefala Ariza (2018),
ello resulta en un aporte fundamental para, por un lado,
"desplazar el problema de las mujeres como locus privilegiado
de la reproduccion” (p.11), y por otro, para expandir la nocion
que sitda la reproduccién en una "materialidad femenina con
limites corporales definidos” (p.11).

A partir de estas consideraciones, cabe preguntarse:

iPuede pensarse la maternidad por parte de las mujeres con
discapacidad como desafiante de las normas corporales, de
las expectativas sociales asociadas a dicha experiencia y de las
nociones imperantes en torno a la reproduccion?
En este punto, y frente al interrogante anterior, retomo el
supuesto de que, si bien mediante el deseo de maternar de
las mujeres con discapacidad se puede reforzar el ideal de
maternidad y la heterosexualidad obligatoria (Rich, 1996), al
mismo tiempo, este puede posibilitar novedosos proyectos
de maternidad que no estén anclados Unicamente en la idea
de gestacién y en una materialidad corporal especifica: cis,
heterosexual y sin discapacidad.

Para las mujeres con discapacidad, la inclusion dentro
de la categorfa de lo que es considerado socialmente como
"mujer” —-al estar ello ligado a la funcion reproductora—, no
serfa algo siempre posible (Garcia-Santesmases Ferndndez,
2017). Por lo tanto, su deseo de maternidad podria ser leido
como subversivo.

Sinembargo, cabe advertir que mas alld delos debates

6 Esta cita es una traduccion propia de la siguiente frase:“The
cells in our bodies engage in constant, energetic reproduction” (Hird,
2002, p. 100).

7 Esta cita es una traduccion propia de la siguiente frase: “Ta-
king account of our bodies as engaging in constant non-binary sex, as
biologically queer”(Hird, 2002, p. 103).
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en torno a la maternidad propiciados desde los feminismos,
estafigurasigue siendo unaforma de obtener reconocimiento
o legitimidad social. Teniendo esta premisa en consideracion,
para las mujeres con discapacidad, al encarnar un cuerpo
que desentona con los atributos de “feminidad’, y frente al
ideal de maternidad socialmente construido —en torno a un
cuerpo particular —, se configura un panorama dilematico,
a partir del cual, elaboran determinadas expectativas,
posicionamientos y negociaciones con el mismo.

Conclusiones

Sostuveque,frentealidealdematernidadsocialmente
construido, las mujeres con discapacidad entrevistadas
adquirieren diversas expectativas y posicionamientos que,
en algunas ocasiones, son equiparables con los del resto de
mujeres, cis, heterosexuales y sin discapacidad, y en otras,
presentan ciertas especificidades. Remarqué que afrontan
una situacion dilemdtica: la de responder al imperativo
de ejercer la funcidon reproductora —en tanto mujeres,
cis, heterosexuales—, en contraste con un cuerpo que no
se ajusta a los estandares de “feminidad’, y con el ideal de
maternidad imperante en la sociedad. Frente a este ideal,
perciben sus corporalidades como un obstaculo debido a
sus impedimentos fisicos, tanto en lo que refiere al proceso
de embarazo, como para las tareas implicadas en la primera
infancia. Acorde a dicho ideal, entienden que estas tareas son
de su entera y exclusiva responsabilidad y que requieren de
un trabajo y esfuerzo corporal que no pueden realizar. Ante
las imposibilidades que impone el propio cuerpo, la falta
de solvencia econdmica o de trabajo les impide contratar
ayuda para realizar dichas tareas. Considerando todos
estos aspectos, la maternidad es percibida como una meta
imposible de alcanzar o dificil de imaginar.

Asuvez, describielmodoen que, frenteal estigmade
ser acusadas de riesgosas y egoistas —por llevar adelante un
embarazo y por potencialmente transmitir una enfermedad
hereditaria o generar consecuencias emocionales a la
descendencia—, algunas de las entrevistadas desisten de la
idea de llevar adelante un embarazo o de criar —en lo que
respecta a la primera infancia—.

La nocion predominante en torno a la maternidad
que expresan las entrevistadas es la asociada a la gestacion.
Asimismo, tener o no un hijo, o bajo qué circunstancias
hacerlo, emerge en sus palabras como una decisiéon racional.
Ello se hace particularmente palpable con las entrevistadas
mas jévenes (alrededor de los veinte afos), quienes priorizan
el desarrollo de sus proyectos personales, dando cuenta de
gue no necesariamente es un mandato a cumplir.

Mas alld de estas consideraciones, cabe aclarar que
la figura de la maternidad sigue siendo una forma de obtener
reconocimiento o legitimidad social; figura con la cual, las
mujeres con discapacidad (motriz y visual), negocian.

Por su parte, otras entrevistadas expresaron el anhelo
de maternidad. El mismo se vincula con la conformacién
de una pareja o como proyecto enlazado a la misma. En el
marco de una pareja, algunas de las entrevistadas imaginan
la maternidad, pero ligada a una nocién tradicional en torno
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a los roles de género: es decir, donde la mujer es la cuidadora
y el hombre es el proveedor econémico. Ello es comprensible
para algunas de las situaciones analizadas, dada la tension
que suponen para las entrevistadas sus corporalidades, en
relacién con las formas socialmente “aceptables” de criar, o sea,
en las que la madre es quien brinda cuidado constante y sin
limitaciones.

Frente a lo que entienden como sus limitaciones
corporales —para llevar adelante un embarazo o cargar o
sostener un bebé—, avizorarian la posibilidad de maternar a
través de la adopcién. Este Ultimo aspecto permite deslindar
la asociacion imperante, en la sociedad y en las propias
entrevistadas, entre maternidad y gestacion, abriendo el
escenario a otras posibilidades. Si bien la maternidad es algo
que estd siendo cuestionado, prevalece una vision bioldgica
sobre quién puede o no ser madre. Por lo tanto, resulta necesario
problematizar la nocién predominante de maternidad, a fin
de avanzar en una comprension de la misma que no se fije
Unicamente en una determinada corporalidad, cuestionando
para ello las estructuras sociales —capacitistas— en que la
misma se inscribe.
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RESUMEN

Este articulo reconceptualiza el bubblegum pop como
dispositivo epistemoldgico y politico, y propone dos marcos
—"misa profana” y “mandamientos del bubblegum pop"—
para analizar como la superficialidad, el exceso y la repeticion
operan como tecnologfas de desidentificacion y reensamblaje
subjetivo. Desde un enfoque interdisciplinar que articula
teoria queer y feminista, estudios del afecto, estética camp y
performance studies, se ofrece un ensayo tedrico con analisis
textual-discursivo y visual de hitos mediaticos de figuras de
canon pop contemporaneo: Madonna, Cyndi Lauper, Cher,
Spice Girls, Britney Spears, Christina Aguilera, Kylie Minogue,
Lady Gaga, Miley Cyrus y Ariana Grande. El corpus se justifica
por su circulacion transnacional, densidad performativa y
centralidad en la cultura de plataformas. El dispositivo “misa
profana’lee la liturgia pop —estructura en actos, ritmaos, coros
y respuestas del publico— como practica de comunalidad
afectivay pedagogia estética. Eldecélogo del placer”organiza
diez principios operativos —derribar jerarquias del gusto,
teatralizar el género, politizar el artificio, celebrar el fracaso
erotizar el cuidado, democratizar el goce, remezclar el canon,
validar la voz procesada, intensificar coreografias, sostener la
alegria como protesta —que traducen categorias tedricas en
criterios analiticos—. Los hallazgos muestran que elementos
a menudo devaluados —coreografias formularias, ganchos
melddicos, auto-tune y brillos— funcionan como tecnologias
de accesibilidad, reparaciéon y protesta, habilitando escenas
de agencia queer y feminista sin exigir credenciales de
"autenticidad”
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ABSTRACT

This article advocates bubblegum pop as an epistemic-political
stance, not just as a musical genre. In opposition to academic
perspectives that dismiss the superficial, it reclaims pop pleasure
as a feminist and queer tool of resistance. From an interdisciplinary
perspective—feminist  theory, affect studies, and queer
approaches—it proposes a manifesto of ten commandments
for a sticky politics of pleasure. The practices of Madonna, Britney
Spears, Spice Girls, and Lady Gaga are analyzed, as they have used
superficiality and aesthetic excess to challenge norms of gender,
sexuality, and cultural hierarchies. bubblegum pop is presented as
a utopian and affective space for the affirmation of marginalized
subjectivities. With a performative methodology based on irony,
exaggeration, and affectivity, the boundaries between the trivial and
the serious are questioned. Itis argued that its apparent lightness can
operate as a political and revolutionary strategyundertake between
the social mandate of motherhood and the perceived limitations.
Findings highlight that motherhood is a difficult goal to materialize
and/or imagine due to their physical impairments, various fears, lack
of financial solvency, and the social stigma of being perceived as
risky or selfish.

In sum, they shape expectations that lead to a complex negotiation
of motherhood, which is challenged by ableist social structures.
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Cuatro minutos para salvar el bubblegum pop: Liturgia del Chicle y Diez Mandamientos del Goce Po(p) politico.

Intro: Act of Contriction

Antifona: “I'm a slave for you

Cuatro minutos: eso dura aproximadamente un
hit pop antes de que el mundo siga deslizando el dedo. En
los MTV Video Music Awards de 2001, esos cuatro minutos
se volvieron un templo portdtil. Britney Spears aparecid
con una serpiente albina enroscada sobre los hombros v,
mientras su cuerpo marcaba el pulso de “I'm a Slave 4 U’, la
alfombra blanca dejo de ser simple vitrina para convertirse
en rito. La cdmara insistia, el publico respondia, los titulares se
preparaban: fascinacion y escadndalo en la misma respiracion.
En ese choque se revela una intuicion central de este trabajo:
el pop no solo se mira; se siente, se comparte y se disputa.

”

Diecisiete afios antes, Madonna ya habia mostrado

"

que la “superficie” puede ser una tactica. Canté “Like a Virgin
vestida de novia y convirtié un simbolo respetable en un acto
ambiguo:ironfa y deseo, inocencia performaday provocaciéon
calculada. La cultura pop, cuando exagera, no siempre se
vacia; a veces deja ver los hilos del guion. Alli donde algunos
ven puro show, este articulo ve un lenguaje: vestuario, gesto,
estribillo y coreograffa, como gramatica publica del cuerpo.
El problema es que el bubblegum pop suele entrar
a la conversacién con una condena previa: frivolo, infantil,
industrial, “placer culpable” Esa condena parece estética, pero
funciona como una politica del gusto. Decide qué emociones
merecen prestigio y cudles deben esconderse; quién puede
disfrutar sin sancién y quién debe justificar su goce con
comillas, ironfa o vergtenza. El pop-chicle —melodias simples,
coros repetitivos, colores saturados, voces procesadas,
coreografias replicables— ha sido histéricamente asociado a
lo femenino, a la adolescencia y a lo masivo; por extension, a

1 Britney Spears — “I'm a Slave 4 U".
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lo menor. El resultado es una paradoja: se consume en masa,
pero se desautoriza como si no pensara.

Cuando hablo de bubblegum pop no me refiero
Unicamente a un estilo sonoro fechado en una década, sino
a una sensibilidad: el gusto por lo inmediato, lo brillante y lo
repetible. Su materia prima son ganchos melddicos, frases
simples, imagenes saturadas, cuerpos en pose y la promesa
de que cualquiera puede entrar a la cancién sin credenciales.
Esa accesibilidad —lo que suele despreciarse como “facil’—
es precisamente lo que lo vuelve politicamente interesante:
el pop opera como idioma comun para ensayar pertenencias,
afectosy deseos en el espacio publico. En la era del algoritmo,
ademas, esos cuatro minutos se fragmentan y se multiplican
en clips, challenges y memes; el placer se vuelve formato,
circulacion, contagio y disputa politica.

Este articulo propone invertir esa légica. Sostengo
que el bubblegum pop puede entenderse como un
dispositivo epistemoldgicoy politico: una manera de producir
conocimiento afectivo queer-feminista sobre género, deseo,
pertenencia y poder, precisamente, desde lo que aparenta ser
“solo entretenimiento”. Su potencia no depende de consignas
explicitas, sino de operaciones formales y sensoriales: repetir
hasta pegar, exagerar hasta revelar, endulzar hasta infiltrar.
La pegajosidad es musical, si, pero también social: organiza
comunidades, habilitaidentificacion, permite desidentificarse,
y reensambla modos de estar en el mundo a través del ritmo,
laimagen y el contagio.

Para hacer analizable esa potencia propongo dos
marcos complementarios. El primero es la “misa profana” o
liturgia del chicle: leer el pop como un rito contemporaneo
con altar (escenario y pantalla), vestiduras (styling), iconos
(divas), cantos responsoriales (coros y gritos), y una comunion
afectiva que se activa en conciertos, discotecas y plataformas
digitales. No es una metéfora decorativa: permite describir
como se fabrican pertenencias y cémo circula el deseo en
clave colectiva. El sequndo marco es un “decélogo del placer”:
diez principios operativos que traducen la intuicion politica
del bubblegum en criterios de andlisis. El decdlogo funciona
como herramienta: no solo proclama; también permite
reconocer cuando el brillo opera como critica, cuando el
artificio desmonta normas y cuando la alegria se vuelve forma
de protesta.
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El corpus se organiza deliberadamente como un
santoral mainstream: Madonna, Cyndi Lauper, Cher, Spice
Girls, Britney Spears, Christina Aguilera, Kylie Minogue, Lady
Gaga, Miley Cyrus y Ariana Grande. No se trata de“las mejores”
en un sentido candnico, sino de figuras con circulacién
transnacional, densidad performativa y centralidad mediatica,
capaces de condensar el vinculo entre industria cultural,
audiencias y cultura de plataformas. El enfoque es ensayistico
y analitico: combina lectura textual-discursiva y visual de
videoclips, performances televisadas y momentos mediaticos,
atendiendo a sus dispositivos recurrentes (exceso, repeticion,
artificio, coreografia, voz procesada, iconografia religiosa o
camp) y a sus efectos afectivos y comunitarios.

Laapuestanoidealizaal pop niniegasuambivalencia.
La misma maquinaria que habilita identificacion puede
capturar y mercantilizar la diferencia; la misma estética que
libera puede reforzar estandares crueles de belleza, juventud
o sexualidad. Pero esa tension no invalida el andlisis; lo vuelve
urgente. Precisamente, porque el pop circula masivamente
, Sus micro-gestos —un hook, un falsete, un brillo sintético,
un auto-tune, una coreografia “facil’— pueden operar como
tecnologias de accesibilidad, reparacion y protesta, incluso,
cuando nacen dentro de una economia de la atencion que
intenta domesticarlo todo.

En lo que sigue, el Acto | compacta el marco
conceptual y metodoldgico, proponiendo al Bubblegum
Pop como tecnologia cultural de afectos y estableciendo los
dispositivos analiticos que gufan la lectura. A continuacion,
un interludio de canonizacion presenta a las divas del pop
como santas profanas, no para sacralizarlas sin resto, sino para
mapear sus “milagros” mediaticos y las liturgias del goce que
activan en cuerpos y publicos. El Acto Il despliega, entonces,
el decdlogo del placer como un dispositivo replicable de
analisis, traduciendo categorias tedricas en claves operativas
para leer escenas pop concretas. Un interludio de cierre
recoge los hallazgos y discute qué aporta esta politica
afectiva del placer, frente a lecturas que reducen el pop a
manipulacion o consumo. Finalmente, el Encore asume una
inflexion autobiografica para mostrar como estas operaciones
no solo se analizan, sino que se encarnan: el pop como
refugio, lenguaje y forma de resistencia vivida. En suma, se
defiende aqui una idea simple y, por eso mismo, incémoda:
lo pegajoso también piensa. Y cuando se pega en el cuerpo,
puede abrir —aunque sea por instantes— una barricada
afectiva.

Acto I: Marco Teérico en Glitter: Fundamentos

Pegajosos

Antifona: “Sugar, ah honey honey™

Este trabajo parte de una apuesta metodoldgica:
tomar en serio lo que suele expulsarse de la seriedad. El
bubblegum pop no se aborda como “género menor’, sino
como tecnologia cultural de afectos: formas sonoras, visualesy
performativas que organizan deseo, vergiienza, identificacion
y comunidad. La tesis es doble: la superficie (enganche
melddico, brillo, cute) produce sentido, y lo produce en el

2 The Archies — “Sugar, Sugar”.
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cuerpo, porgue se canta y se repite hasta volverse habito.

Sostener esta tesis exige escapar de dos
reduccionismos. El primero, es el moralismo critico que lee el
pop solo como manipulaciéon (Adorno & Horkheimer, 1944).
El segundo, es su reverso ingenuo, que lo celebra como
pura liberacion. Aqui se propone una lectura ambivalente:
el bubblegum pop puede disciplinar y abrir grietas; puede
vender norma y habilitar desvio. La pregunta no es si el
pop “es” emancipador, sino qué operaciones realiza, en qué
condiciones y a costa de qué.

1. Genealogia performativa: de la fdbrica juvenil

al altar medidtico

Antifona: “We’re living in a material world™

El bubblegum pop nace con una marca de origen
incomoda para la critica cultural: es manufactura. A fines de
los 60, la industria musical arma un sonido de férmula —
coros repetibles, melodias simples, letras deliberadamente
ingenuas— dirigido a audiencias juveniles como mercado.
Esa condicion industrial no lo invalida; lo vuelve legible como
laboratoriotemprano de estéticade masas: unartefactohecho
para circular, para ser cantado por cualquiera, para instalar un
estribillo como hébito. Su“falsedad” es, paraddjicamente, una
pista: en el pop, el artificio no necesariamente oculta; a veces
expone el guion.

En las décadas siguientes, el pop-chicle se
reconfigura al ritmo de la cultura audiovisual. Con MTV, el
género ya no es solo sonido: es imagen, cuerpo, coreografia,
gesto, styling. El videoclip instala una gramatica de repeticion
visual que refuerza la repeticién musical: un hook melddico se
vuelve también un hook de movimiento. Ahi el bubblegum
pop opera como pedagogfa estética: ensefia cOmo caminar,
posar, mirar, coquetear, insistir o desviarse. Y lo hace con un
lenguaje accesible, replicable, memético: cualquiera puede
aprender un paso; cualquiera puede cantar un coro.

/]

Este desplazamiento hacia lo performativo vuelve
central el problema del cuerpo: quién aparece, cdmo aparece
y bajo qué reglas. El pop masivo ha sido histéricamente una
arena de disputa moral sobre sexualidad, género y “buen
gusto’, particularmente, cuando lo protagonizan mujeres
o disidencias. El desprecio al pop-chicle como “para nifas”
0 “para adolescentes’, no es neutral: ordena el prestigio
cultural y distribuye vergtienza. Por eso, el bubblegum pop es
también un campo donde se pelea la legitimidad del goce.

3 Madonna — “Material Girl”,
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En el siglo XX|, la genealogia entra en fase de saturacion
digital y cultura de plataformas. La obra se fragmenta en clips,
challenges y reacciones; la circulacion se acelera; el pop se
vuelve micro-ritual repetible. A la vez, el procesamiento vocal
(auto-tune, pitch shifting, vocoders) y a estética glitch, empujan
el bubblegum hacia lo posthumano: la voz deja de ser garantia
de "autenticidad” y pasa a ser material moldeable, protesis
sonora, superficie hackeable. El pop-chicle no abandona su
origen artificial: lo radicaliza.

2. Afecto y placer: del “gusto” a la politica de la

sensacion

La palabra “pegajoso” suele usarse como insulto:
sugiere algo que se te queda encima, que no se va, que
contamina. Aqui se la recupera como categoria analitica. La
pegajosidad no describe solo una propiedad musical; nombra
una dindmica afectiva: ciertos objetos culturales se adhieren
a cuerpos y biografias, se cargan de emocioén v, al circular,
producen pertenencia. La teoria del afecto permite nombrar
esta operacion sin reducirla a psicologia individual. Los afectos
no son Unicamente “lo que siento por dentro”; son fuerzas que
circulan, se acumulan, se pegan a signos (una melodia, un color,
un gesto) y orientan cuerpos hacia o lejos de determinados
mundos. Ahmed describe, precisamente, como los afectos
“se adhieren” a objetos y cuerpos, volviéndolos deseables o
rechazables dentro de una economia moral (Ahmed, 2010). En
pop, esa adhesion es literal: el estribillo se pega en la lengua; la
imagen se pega en la retina; el gesto se pega en el cuerpo.

Desde una tradicion feminista, el placer —y en
particular lo erdtico entendido en sentido amplio— se
conceptualiza como fuente de conocimiento y potencia. Audre
Lorde plantea que lo erdtico no es decoracion o simple “tema
sexual’, sino una energfa que permite reconocer lo que nos
expande y, por contraste, lo que nos empobrece (Lorde, 1984).
Reivindicar el placer no es escapismo: es una politica del criterio
sensible. Adrienne Maree Brown lo formula como “activismo
del placer”: recuperar la capacidad de sentir bienestar, alegria y
deseo como parte del horizonte emancipatorio (Brown, 2019).
Esta idea es crucial para leer el bubblegum pop mas alld del
binomio “consumoy/alienacion” el goce puede ser una practica
de supervivenciay, en ciertos contextos, una forma de protesta.

Ahora bien, el placer no se vive fuera del poder. Ahmed
advierte que la felicidad funciona como norma: hay guiones de
“vida buena” que prometen bienestar a cambio de obediencia
(heterosexualidad, pareja, familia, productividad) (Ahmed, 2010,
2017). En esa economia moral, algunos cuerpos son autorizados
a aparecer como “felices” y otros quedan marcados como
amenaza, exceso o desvio. El bubblegum pop puede reproducir
esa normatividad —cuando vende romance hetero como
destino, o cuando exige juventud eterna—, pero también,
puede tensarla cuando convierte el goce en una escena
compartida que no depende del permiso institucional.

Lauren Berlant agrega una advertencia util: el deseo
de bienestar puede volverse “optimismo cruel” cuando nos
ata a fantasias que, en vez de liberarnos, sostienen nuestra
precariedad (Berlant, 2011).En pop, esto obliga a una precaucion
metodoldgica: no romantizar la promesa de felicidad. El mismo
estribillo que sostiene, puede capturar; el mismo brillo que
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repara, puede exigir conformidad; la misma comunidad que
abraza, puede excluir. La ambivalencia no cancela la potencia,
la vuelve describible.

Finalmente, la dimensiéon colectiva del afecto pop
exige una teorfa de lo publico. Berlant y Warner proponen
pensar formas de intimidad publica y contra-publicos:
escenas donde se comparten sensibilidades y vinculos que
no pasan por la norma heterosexual como centro (Berlant
& Warner, 1998). El pop —con sus conciertos, discotecas,
fandoms 'y circulaciones digitales— puede producir
precisamente eso: una comunalidad afectiva que no pide
permiso a las instituciones. En este sentido, el bubblegum
pop no “acompana”a comunidades queer y feministas como
simple soundtrack: participa en la produccidon de espacio
social y vinculo.

En la estela de la era disco, Dyer (1995) defendia la
sensualidad comercial, como refugio y utopia parcial para
identidades marginadas; el bubblegum hereda esa logica de
consuelo colectivo y la vuelve idioma masivo.

3. Camp: el artificio como método de conocimiento

Antifona: “Don’t be a drag, just be a queen™

La estética camp provee una llave para entender
por qué el bubblegum pop, incluso en su superficie, puede
producir critica. Sontag define lo camp como amor por
lo antinatural: artificio, exageracion, teatralidad (Sontag,
1964). Lo camp no intenta esconder el montaje; lo exhibe.
Esa exhibicion es epistemoldgica: permite ver la norma
como performance vy, por tanto, como algo reescribible. En
el universo pop —frecuentemente acusado de “falso— lo
camp responde: sf, y justamente ahi estd el punto.

Historicamente, el camp ha estado ligado a
subjetividades queer como estrategia cultural en contextos
de censura o castigo. Su modo de decir es el rodeo: la cita,
la parodia, la exageracion. Pamela Robertson lo trabaja como
camp feminista: una apropiacion de la feminidad hiperbdlica
gue no busca “imitar mejor’, sino mostrar que la feminidad
ya era un guion (Robertson, 1996). Este gesto es crucial para
leer divas pop que performan “mujer” en volumen alto: la
hipérbole puede ser obediencia... o puede ser sabotaje
desde dentro, una manera de revelar que la norma ya estaba
teatralizada.

En términos operativos, este articulo entiende
por camp tres rasgos analiticos: (a) exhibicion del artificio
(el montaje se ve), (b) exceso como intensificacion (lo
‘demasiado” funciona como método), v (c), ironia afectuosa
(critica sin cinismo). Estos rasgos permiten leer performances
pop no como “vulgaridad’, sino como pedagogias de lo
construido: muestran, con purpurina, que no hay naturalidad
sin repeticion.

4. Performatividad y desidentificacién: género,

voz y repeticion

Judith Butler formula un punto decisivo: el género
no es esencia sino efecto de repeticion regulada (Butler, 1990).
No “expresamos” un género interno; lo producimos al reiterar
signos aprendidos. Esta idea permite mirar al bubblegum pop
como una maquina de repeticion: el pop repite —hooks,

4 Lady Gaga — “Born This Way".
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pasos, poses— Yy en esa repeticion fabrica naturalidad. Pero
la repeticion nunca es idéntica: abre margen para la parodia,
el error, el desvio. El drag es el ejemplo clasico: al exagerar la
feminidad o la masculinidad, muestra su caracter construido y,
con ello, su vulnerabilidad.

Sedgwick ofrece una formulacion util para evitar
esencialismos: lo queer no reside en una esencia fija, sino en
posiciones relacionales frente a la normatividad (Sedgwick,
1993). Esto importa metodoldgicamente porque impide
clasificar artistas en, “auténticamente’, queer vs. “simplemente”
comerciales. El interés no estd en certificar identidades, sino
en observar operaciones: ;qué hace una performance con los
signos de género? ;como reorganiza deseo y verglienza? jqué
habilita imaginar o ensayar? En pop, la politica puede estar en
la voz, en la pose o en el montaje, tanto como en la letra.

Murfoz introduce aqui la nocién de desidentificacion:
practicas mediante las cuales, sujetos minoritarios no se
limitan a rechazar o aceptar la cultura dominante, sino que la
reprograman desde dentro, usando sus codigos para otros fines
(Mufoz, 1999). El bubblegum pop es un terreno privilegiado
para estas operaciones porque su lenguaje es comun vy
replicable. Un estribillo puede ser cantado desde la norma o
contra la norma; un vestuario puede ser burla o devocién; un
gesto puede disciplinar o liberar. En vez de buscar pureza, la
desidentificacion trabaja en la friccion: el pop como material
para torcer.

Muhoz, ademas, propone pensar lo queer como
futuridad: no como identidad completa en el presente, sino
como horizonte de posibilidad (Mufoz, 2009). En el pop, ese
horizonte se percibe en escenas efimeras —un concierto, una
discoteca, un video— donde por minutos, se ensayan otras
reglas afectivas. El bubblegum pop no ‘representa” la utopia;
la vuelve practicable en miniatura: sincroniza cuerpos, habilita
comunidad, suspende el juicio por un rato. Ese rato importa
porque funciona como ensayo general de otras formas de estar
juntos.

5. Posthumano y cultura de plataformas: prétesis,

glitch y voz procesada

Antifona: “I'm a Barbie girl, in a Barbie world™

La fase digital del bubblegum pop intensifica su
afinidad con el artificio y la repeticion. Donna Haraway
propone el cyborg como figura politica: un hibrido de maquina
y organismo que rompe fronteras (natural/artificial, humano/
tecnoldgico, masculino/femenino) (Haraway, 1991). En el pop
contemporaneo, esta figura se materializa en voces procesadas,
cuerpos estetizados como interfaz y subjetividades narradas
como mutacion. Braidotti ofrece un marco posthumanista para
pensar estas transformaciones sin nostalgia por el “humano
auténtico” el sujeto se vuelve némada, relacional, multiple
(Braidotti, 2013). Preciado, por su parte, insiste en que el cuerpo
moderno es un laboratorio politico de tecnologias y prétesis
(Preciado, 2020). En el bubblegum pop, esa protesis canta.

En términos técnicos, el auto-tune y otros
procesamientos vocales operan como protesis expresivas. En
lugar de leerlos como “trampa’; este trabajo los entiende como
politica de la voz: permiten construir timbres no normativos

5 Aqua — “Barbie Girl”.
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—demasiado agudos, metalicos, infantiles o imposibles—;
y con ello, desarmar la relacién entre género y tono. La voz,
histéricamente usada como marcador de verdad (“se nota
cuando alguien es real”), se vuelve superficie de intervencion:
una identidad puede sonar como se imagina, no como se
espera.

La cultura de plataformas amplifica este giro. El
pop circula como archivo remixable: se samplea, se corta, se
dobla, se reacciona. La estética glitch —el error como estilo—
opera aqui como ética: una negativa a la coherencia como
obligacién. En ese marco, lo“cute” deja de serinocente: puede
funcionar como camuflaje politico, un envoltorio dulce para
decir lo indecible. EI bubblegum pop, en su fase digital, se
vuelve una maquina de mutaciones afectivas.

6. Dos dispositivos para leer el chicle: misa

profana y decdlogo del placer

Con estas herramientas, el articulo propone dos
dispositivos analiticos que funcionan como traductores entre
teorfa y escena pop.

El primero, la misa profana, describe la estructura
litrgica del pop como practica de comunalidad afectiva y
pedagogia estética. Su operacion se reconoce en: (a) altar/
pantalla como lugar de aparicion, (b) vestiduras y ornamentos
como signos de autoridad estética, (c) canto responsorial
(coros que el publico devuelve), (d) coreografia como
catecismo corporal (se aprende y se replica), (€) momentos
de éxtasis (clfimax del tema) y (f) comunidad de creyentes
(fandom) que sostiene memoria, archivo y devocion. Esta
liturgia no es una metdfora ornamental: permite describir
como se fabrican pertenencias, como se autoriza el deseo y
como el goce compartido se convierte en forma de mundo.

Elsegundodispositivo, el decalogo del placer, traduce
categorias tedricas a principios operativos. Los mandamientos
no son moralina; son criterios de lectura: derribar jerarquias
del gusto, teatralizar el género, politizar el artificio, celebrar el
fracaso (Halberstam, 2011), erotizar el cuidado, democratizar el
goce, remezclar el canon, validar la voz procesada, intensificar
coreografias, sostener la alegria como protesta. Cada principio
funciona como lente para examinar escenas pop concretasy,
a la vez, como herramienta para pensar politicas afectivas del
presente.

7. Método y corpus: cémo se analiza un brillo

El enfoque es un ensayo tedrico con andlisis textual-
discursivo y visual. El corpus retune videoclips, performances
televisadas y momentos medidticos de diez figuras del canon
pop contempordneo (Madonna, Cyndi Lauper, Cher, Spice
Girls, Britney Spears, Christina Aguilera, Kylie Minogue, Lady
Gaga, Miley Cyrus y Ariana Grande). La seleccion responde a
tres criterios: circulacion transnacional, densidad performativa
y centralidad en la cultura de plataformas. No se busca
exhaustividad histérica, sino un conjunto comparable de
escenas donde el pop despliega, con claridad, sus tecnologias
de afecto.

Analiticamente, se atiende a: (a) dispositivos sonoros
(hook, repeticion, timbre, voz procesada), (b) dispositivos
visuales (styling, color, iconograffa, montaje), (c) dispositivos
corporales (coreografia, gesto, mirada, proximidad), y (d),
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efectos afectivos y comunitarios (adhesién, verglienza,
identificacion, contra-publicos). El objetivo es mostrar cémo
elementosamenudo devaluados —brillos, auto-tune, férmulas,
cute— pueden funcionar como tecnologias de accesibilidad,
reparacion y protesta, sin negar las tensiones propias de la
industria (captura, normalizacion, estandarizacion).

Con este marco, el texto avanza hacia sus interludios:
primero, la canonizacién de las santas pop como mapa litdrgico;
luego, el decdlogo como instrumento replicable. Sila academia
ha sospechado del glitter por considerarlo superficial, aqui se
propone lo contrario: leer el brillo como metodologia critica.

Interludio: Backdrop con Santas del Pop

Hecha la contextualizacion, encendamos velas
—preferentemente LED, que la purpurina ya contamina
suficiente—yarmemos un altar kitsch. Este interludio ‘canoniza’
a diez divas del bubblegum pop como santas profanas de una
liturgia contemporanea. No es una operacién moral: nadie esta
pidiendo certificados de pureza en un escenario con humo
artificial. Es un dispositivo de lectura para nombrar cémo ciertas
figuras, desde el mainstream, se vuelven iconos de pertenencia
afectiva y pedagogias publicas de género, deseo y comunidad.

Antifona: “Life is a mystery™

iPor qué hablar de santas? Porque la cultura pop
funciona, en la practica, como una religion laica de alta
circulacion: tiene altares, relicarios, milagros, devociones,
herejias y conversiones. La metéfora no busca solemnizar el
pop; busca describir un hecho social: la comunion afectiva que
se produce cuando un coro se canta en masa o una coreograffa
se replica hasta volverse lenguaje compartido.

“Canonizar’, entonces, es nombrar una potencia: la
capacidad de estas divas para transformar placer en vinculo
y vinculo en politica afectiva. Sus estéticas —camp, exceso,
repeticion— no son decorado; son tecnologias de accesibilidad
para imaginar otras formas de vivir el cuerpo, el género, la
alegriay la verglienza. La canonizacién no borra ambivalencias:
hace visible que el pop puede abrir mundo vy, a la vez, ser
disciplinado por la industria.

Para mantener densidad y evitar el desborde, cada
canonizacion se presenta en formato ficha. En cada una se
consigna: (1) nombre litdrgico, (2) un “milagro” o escena de
canonizacion, y (3), su liturgia del goce (operacion politica
afectiva del goce que activa —qué reorganiza en cuerpos,
afectos y publicos). No reducimos a nadie a una sola idea:
fijamos puntos de entrada para leer como el placer pop puede
convertirse en herramienta critica.

1) MADONNA — La Santa Hereje del Placer (y del

artificio)

Antifona: “Like a virgin”

Milagro de canonizacion. “Like a Prayer’ (1989) es
su escena fundacional: Madonna entra a una iglesia, mezcla
erotismo con mistica y convierte la fe en performance. El
videoclip articula una imaginerfa de alto voltaje —estigmas,
coros goéspel, cruces ardiendo— que gatilldb condenas
institucionales y, al mismo tiempo, fascinacién cultural.

6 Madonna — “Like a Prayer”.
7 Madonna — “Like a Virgin'.
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Andrew Greeley ley6 alli algo mas complejo que “blasfemia™
la tradicion religiosa ha usado metéforas eréticas para hablar
de éxtasis, y Madonna traduce ese registro al lenguaje pop
(Greeley, 1989). La critica, por su parte, lo celebré como uno
de los momentos en que el pop roza el estatuto de arte
(Considine, 1989).

Liturgia del goce. Madonna toma lo sagrado como
campo de disputa para liberar el cuerpo de la verglenza. En
su universo, la santidad no se opone a la carne: puede pasar
por la carne, precisamente, porque la moral conservadora
administré durante siglos quién “merece” placer y quién debe
pagarlo con culpa. Su artificio no encubre; revela: instala una
pedagogia de la méscara donde género, deseo e identidad,
aparecen como montaje, cita y remezcla. Esa pedagogia se
vuelve entrenamiento colectivo para leer la norma como
teatro. Cuando canta crucificada en el Confessions Tour (2006),
el escéndalo no es solo especticulo: es acusacion politica
puesta en clave de ritual masivo. Y con “Vogue” (1990) ejecuta
una operacién ambivalente: lleva al mainstream una estética
nacida en el ballroom (Livingston, 1990), amplificando su
brillo y, a la vez, recorddndonos que toda traduccién masiva
implica tensiones de poder.
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2) CHER — La Diosa Inmortal de la metamorfosis

cyborg

Antifona: “If I could turn back time

Milagro de canonizacién. La era “Believe” (1998-1999)
funciona como consagracion tardia y politicamente deliciosa:
una mujer que el sistema esperaba “retirada”impone un sonido
global. Cher usa deliberadamente el auto-tune como efecto
expresivo y lo convierte en firma estética; la voz procesada deja
de ser “correccion” y se vuelve estilo (Trerotola, 2023). En los
VMAs de 1999, al interpretar el tema ante una audiencia joven
que la miraba con mezcla de sorpresa y reverencia, se sello
la imagen: la diva podia —literal y simbdlicamente— “hacer
retroceder el tiempo”y reinar de nuevo.

Liturgia del goce.Cher propone una politica del tiempo
que desarma el mandato de caducidad femenina. Su camp
no es ornamento; es soberania: humor, glamour imposible,
auto-parodia como estrategia para no pedir permiso. El archivo
Cher insiste en que la metamorfosis es ética: cambiar de piel sin
disculparse, mutar como forma de persistir. Por eso “Believe” no
es solo un hit; es un manifiesto sonoro de post-naturalidad: la
identidad no reside en una esencia pura, sino en la capacidad
de reensamblaje. En esa légica, el cuerpo pop se vuelve interfaz,
y la voz, prétesis. Otros “milagros” escénicos refuerzan la tesis,
como su performance de “If | Could Turn Back Time” frente a
marines (1989), donde el atrevimiento sexual funciona como
recordatorio de que la rebeldfa no tiene fecha de vencimiento.

3) CYNDI LAUPER — Santa de la diversién y los

colores (radicalmente improductiva)

Antifona: “I see your true colors™

Milagro de canonizacion. “Girls Just Want to Have Fun”
(1983) convierte casa y calle en carnaval cotidiano: Cyndi llega
bailando, discute con la disciplina doméstica y arrastra a su
madre y a su padre —interpretado por su padre real— a una
fiesta desquiciada en el living, con amigas, vecinos y apariciones
absurdas que parecen salidas de un suefo kitsch (Green,
2014). En la atmdsfera conservadora de comienzos de los 80,
convertir la diversién femenina en espectaculo no era ingenuo:
era desobediencia. Al final, el movimiento mas importante es
minimo: mira a cdmara y guina un ojo, como quien dice “si, esto
también importa’, sin ponerse grave.

Liturgia del goce. Lauper politiza la risa. Su pop
funciona como pedagogfa de permiso: permiso para el color,
para el ruido, para el exceso. En una cultura que asocia “ser
8 Cher —"If I Could Turn Back Time".

9 Cyndi Lauper — “True Colors”.
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mujer”con autocontrol y moderacion, la mujer que se divierte
en publico desafia una norma central: la obligacion de ser
discreta y agradecida. Su estética —pelo imposible, mezcla
de tutd con barrio, humor camp— produce identificacion
en quienes han sido tratados como “demasiado” Y cuando la
figura se enlaza con un registro ético —"True Colors” (1986)
como himno de aceptacién para comunidades LGBTQ+, y el
trabajo posterior con jévenes sin hogar— la alegria deja de ser
solo atmosfera: se vuelve cuidado.

4) SPICE GIRLS — Apostolado del Girl Power y el

placer sin culpa

Antifona: “Spice up your life"

Milagro de canonizacion. "Wannabe” (1996) funciona
como evangelio de tres minutos: cinco mujeres irrumpen en
un espacio elegante y lo convierten en caos alegre, como si el
protocolo fuera un papel que se puede arrugar y tirar. El grito
“Girl Power" traduce imaginarios feministas a una consigna
replicable por millones (Gill, 2007; Padan, 2024).

Liturgia del goce. Las Spice Girls democratizan el
derecho a ocupar espacio. Su propuesta es descaradamente
bubblegum (pegajosidad, colores, “musica para nifas’), y
precisamente por eso, tiene filo: reivindica lo que suele ser
ridiculizado como menor. Su Girl Power no es un tratado; es
una tecnologia afectiva que convierte amistad y diversion
en orgullo colectivo. Los personajes —Sporty, Scary, Baby,

10 Spice Girls — "Spice Up Your Life".
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Ginger, Posh— funcionan como drag personae: arquetipos
hiperbolicos que permiten habitar la feminidad como juego y
nocomodestino.Enese juego, laregladel’buen gusto’se vuelve
irrelevante: lo importante es el permiso para gritar, refr y desear
sin pedir disculpas. Su limite —y parte de su ambivalencia—
estd en la traduccion comercial: el mercado puede absorber el
feminismo como branding. Pero incluso absorbido, el mensaje
tuvo efectos: habilité a muchas audiencias a nombrar una
alianza entre placer y agencia (McRobbie, 2009).

5) BRITNEY SPEARS — Martir del pop y del placer

vigilado

Antifona: “Hit me baby one more time

Milagro de canonizacion. *
(1998) instald una imagen que el mundo no supo procesar
sin moralina: uniforme escolar, voz anifada, coreografia

”m

il Britney Spears —"...Baby One More Time".
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...Baby One More Time"

provocativa en pasillos. Fue consumido masivamente vy
vigilado con la misma intensidad (Campoamor, 2021). En
los VMAs 2001, con “I'm a Slave 4 U’, Britney endurece el
gesto: cuerpo coreografiado, erotismo calibrado, serpiente
albina como reliquia viva. La canonizacién ocurre ahi: el pop
adolescente se vuelve rito sexual publico.

Liturgia del goce. Britney es el caso limite de la
performatividad forzada. Su carrera muestra como la industria
produce un personaje (la virgen deseable) y luego castiga a
la persona por desviarse del personaje. El placer, en su figura,
aparece como campo de control: se vende, se comenta, se
juzga, se administra. Por eso su historia activa una devocién
distinta: no solo admiracion, también solidaridad. El archivo
Britney hace visible la maquinaria que exige disponibilidad
erdtica y, a la vez, castiga el deseo femenino cuando deja de
ser “manejable”. Su vida medidtica se vuelve una pedagogia
de la vigilancia: cada gesto lefdo como prueba de virtud o
de caida. En esa logica, la figura de Britney funciona como
espejo de una cultura que erotiza a las mujeres jovenes
y luego pretende castigarlas por existir sexualmente. La
emergencia del movimiento #FreeBritney re-escribe la
relacion fan-estrella: la devocién se politiza como demanda
de autonomia y reparacion.

6) CHRISTINA AGUILERA — Magdalena del

erotismo sin disculpas

Antifona: “Wanna get dirrty”"’

Milagro de canonizacion. Con Stripped (2002),
Aguilera rompe el molde de “chica correcta”y despliega un
erotismo frontal. Su performance de “Dirrty” en los MTV

|VIDEG
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12 Christina Aguilera — “Dirrty”.
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Europe Music Awards 2003 es casi una ceremonia: entra vestida
de monjay, en segundos, se desprende del hdbito para revelar
cuero negro y rave, declarando ante millones que no volverd a
la pureza impuesta (Aguilera, 2003). La prensa reacciond con
la mezcla tipica de escandalo y fascinacion; el juicio moral fue
parte del guion (Tyrangiel, 2006).

Liturgia del goce. Christina convierte el deseo en
disputa. Su gesto no se agota en el shock: exhibe la doble
exigencia que el pop impone a las mujeres —ser deseables
y ser castigadas por serlo— y la vuelve narrativa publica. La
escena “sucia” opera como declaracion de autoautoria: el
cuerpo no aparece para ser aprobado, sino para ser afirmado.
A la vez, su repertorio instala una dialéctica entre erotismo y
cuidado: “Beautiful” produce un espacio de consuelo para
quienes fueron educados en verglenza corporal o sexual. En
esa convivencia entre “pecadora” y “santa’, el placer se vuelve
método de verdad: no como autenticidad esencialista, sino
como derecho a narrarse sin pedir permiso. Que mdas tarde
sea reconocida por la comunidad LGBTQ+ por su impacto
afectivo confirma el punto: el escandalo inicial no era “exceso’;
era amenaza a la moral que administra el deseo (McNicholas
Smith, 2017).

7) KYLIE MINOGUE — Santa Afrodita de la pista (y

patrona de la resiliencia)

Antifona: “Can’t get you out of my head”"’

Milagro de canonizacién. Kylie condensa un milagro
de continuidad: pop bailable como refugio afectivo sostenido
por décadas. Un hito global fue su performance de “Can't
Get You Out of My Head" en la clausura de Sidney 2000: traje
blanco futurista, ejército de bailarines plateados, y un “la-la-la”
que se vuelve mantra planetario. Méas tarde, el Aphrodite Tour
(2011) literaliza la santificacion: Kylie emerge como Venus de
discoteca, entre conchas, fuentes y coreografias camp. Y su
regreso tras enfrentar cdncer —con una ovacién que muchos
vivieron como “aparicion” en los Brit Awards 2006—, fij¢ la
dimension de resiliencia (AFP, 2006).

Liturgia del goce. Kylie produce utopia en modo suave.
Su pop no suele presentarse como confrontacion directa; su
poder es la insistencia del placer como espacio habitable. La
pista de baile, en su universo, funciona como utopia practica:
por unos minutos, el mundo opera con otras reglas —cuerpos
juntos, sin explicacion, celebrando— y ese “por unos minutos”

13 Kylie Minogue — “Can’t Get You Out of My Head".
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no es menor: es un ensayo general de comunidad sin
vigilancia moral. Su alianza histérica con publicos LGBTQ+ se
construye como complicidad estética: guifios disco, humor
camp, agradecimiento sin cinismo. Cuando la industria dudd
de lanzar un tema por ‘demasiado camp, la comunidad
entendio la bromay lo convirtié en culto, confirmando a Kylie
Minogue como una figura central del imaginario camp y
queer contemporaneo (Bryant & Gadir, 2025; Simpson, 2023).

8) LADY GAGA — Madrtir vanguardista de la

transgresion (y Mother Monster)

Antifona: “I'm your biggest fan”"*

Milagro de canonizacion. Gaga entra al pantedn
con una secuencia de milagros performativos que parecen
disefados para romper el “buen gusto” con precision
quirdrgica: sangre y martirio en “Paparazzi’ (VMAs 2009), el
vestido de carne en los VMAs 2010, el “nacimiento” desde un
huevo translucido en los Grammys 2011, y la presentacion de
“Judas” con imaginerfa de Ultima Cena y crucifixion simbdlica
(Sweeney, 2011; Halberstam, 2012). Cuando, coanfitriona la
Met Gala dedicada al Camp (2019) y convierte la alfombra
en una performance de cambios de vestuario, consagra el
exceso como método.

Liturgia del goce. Gaga convierte el pop en arte total
y, con ello, hace politica del gusto. Su cuerpo opera como
instalacion; su vestuario, como tesis; su show, como misa rave.
Pero lo decisivo es comunitario: Gaga fabrica un “nosotros”.
El nombre ‘Little Monsters” no es marketing inocente; es
una afiliacion afectiva para quienes han sido llamados raros,
exagerados, inadecuados. Su figura de Mother Monster opera
como maternidad alternativa: cobija a los “freaks” en una
familia elegida. Y su evangelio —"naciste asi"— produce un
marco moral alternativo: la norma deja de ser tribunal y pasa a
ser un lugar desde el cual desertar. Ademas, Gaga trabaja con
iconografia religiosa para subvertirla sin esconder la tensién:
usa la blasfemia como espejo para mostrar que lo sagrado
también puede pertenecer a los cuerpos marginados (Hunt,
2017). El resultado es una contra-liturgia: una misa pop donde
lo raro se celebra como verdad.

14 Lady Gaga — “Paparazzi”
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9) MILEY CYRUS — Profeta del escdndalo extdtico

(y del purgatorio medidtico)

Antifona: “l came in like a wrecking ball”"”

Milagro de canonizacion. VMAs 2013: Miley se
auto-inmola laimagen Disney y emerge como figura auténoma
en una escena que mezclé sexualidad, humor y provocacion
corporal. El episodio se volvié termdmetro moral global:
castigo, chistes, indignacién y fascinacion a la vez (McNicholas
Smith, 2017). Poco después, “Wrecking Ball" instala otra escena:
desnudez vulnerable, dramatizacion del derrumbe, placer y
dolor en el mismo plano. En su etapa psicodélica, sus shows
funcionan como bacanales pop: nedn, disfraces, carnaval
explicito.

Liturgia del goce. Miley trabaja la caida como
herramienta. En lugar de evitar el ridiculo, lo usa como palanca
para desmontar el guion de la "nifia buena” que la industria
impone a sus estrellas juveniles. Su gesto expone el contrato
moral que exige inocencia performada y castiga la autonomia
sexual cuando la protagonista es mujer. En esa exposicion, el
escandalo funciona como iluminacién: revela qué cuerpos
son autorizados a gozar y cudles deben pagar el precio del
goce. Pero su caso también obliga a una lectura situada: la
provocacion pop puede reproducir jerarquias raciales y de
clase cuando se apropia de cédigos del hip-hop o usa cuerpos

negros como utileria visual. En ese sentido, su “canonizacién”

incluye purgatorio: critica, aprendizaje, recalibracion. Que afos
después se la lea también como compositora y cantante sélida
no borra el archivo del exceso; lo complejiza. Esa trayectoria —
caos, condena, reinvencién— vuelve visible que la agencia no
es lineal: se negocia en publico, a veces, a gritos.

10) ARIANA GRANDE — La Divina Femme del “cute”

insurgente

Antifona: “God is a woman™'®

Milagro de canonizacién. “God is a Woman” (2018)
instala a Ariana en un imaginario cosmoldgico y uterino:
personifica lo divino desde la estética pulcra del pop. El
videocliparma unateologfa pastel donde la soberaniafemenina
se escribe con alta produccion: coros de mujeres, paisajes
imposibles y metéforas visuales del techo de cristal. La critica
lo leyd como himno feminista que denuncia el patriarcado y
celebra la sexualidad femenina (Wang, 2018). En otro registro,
su liderazgo afectivo tras el atentado de Manchester —

15 Miley Cyrus — “Wrecking Ball”.
16 Ariana Grande — "God Is a Woman”,
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volver al escenario, organizar un concierto benéfico, cantar
entre lagrimas— funciond como ritual publico de duelo y
reparacion (Hunt, 2017).

Liturgia del goce. Ariana trabaja la subversion
desde la superficie impecable: brillo, coreografias calibradas,
voz etérea, cercania digital. Lo “cute” no aparece como
ingenuidad sino como camuflaje estratégico: una forma de
infiltrar ideas de soberanfa femenina sin pedir credenciales
de "seriedad”. Su divinidad pop feminiza lo sagrado y toca un
nervio cultural: la idea de “Dios mujer” escandaliza porque
desplaza el centro. Esa tension se vuelve mas legible si se
recuerda su distancia critica con instituciones religiosas por
la homofobia dirigida a su hermano (Duffy, 2014). Ademas,
en la cultura de plataformas, su relacion con fans (arianators)
produce una devocion de nueva especie: intima, cotidiana,
hecha de notificaciones y afecto compartido. El resultado
es una santidad contemporanea: menos altar distante, mas
comunidad que se acompana.

Estas diez canonizaciones no cierran un panteon;
abren un mapa de operaciones. En Madonna, el artificio
blasfemo vuelve visible la moral que administra el cuerpo; en
Cher, la mutaciéon cyborg desafia la caducidad; en Cyndi, la
alegrfa improductiva se vuelve desobediencia; en las Spice,
el placer “para chicas” se transforma en orgullo replicable; en
Britney, la vigilancia del género queda expuesta hasta doler;
en Christina, el erotismo se afirma como autoautoria; en Kylie,
la pista de baile funciona como utopia practica; en Gaga, el
pop deviene arte total y comunidad para lo raro; en Miley, el
escandalo abre grietas y obliga a pensar sus costos; en Ariana,
la superficie pulcra opera como caballo de Troya para ideas
filosas.

En conjunto, estas santas profanas sostienen la
tesis de este articulo: el bubblegum pop puede operar como
tecnologia afectiva de supervivencia y de mundo. No porque
sea "puro”o "coherente” todo el tiempo, sino porque produce
escenas donde el placer se vuelve lenguaje compartido
y, a veces, contra-publico. Su potencia politica no estd en
prometer una revolucion total desde el estribillo, sino en
habilitar micro-desplazamientos: menos verglenza, mas
permiso; menos soledad, mas comunidad; menos jerarquia
del gusto, mas imaginacién corporal.

Con el altar encendido, el siguiente apartado
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traduce esta devocidon en método: el decdlogo toma estas
escenas como materia y las convierte en criterios analiticos. Si
aquf levantamos estampitas, alld escribiremos mandamientos.

Acto ll: Los Diez Mandamientos del Bubblegum

Pop

Este acto no viene a canonizar al pop como “purd’; ni
a excusarlo por ser industria. Viene a leerlo. El bubblegum pop
trabaja con aquello que la seriedad suele expulsar: superficie,
repeticion, brillo, cute, auto-tune, coreografia. Pero precisamente
por eso resulta un laboratorio privilegiado de politica afectiva:
aqui se organiza deseo, se distribuye verglenza, se produce
pertenencia y se ensayan comunidades.

El decdlogo opera como herramienta replicable: tomas
una escena —videoclip, performance, concierto, fragmento
viral— y la sometes a cuatro pasos. El mashup tedrico te dice
con qué lentes mirar; las sefales en la pista te muestran qué
buscar en el cuerpo y en el publico; la escena-testigo aterriza
la lectura; y la punchline deja una sentencia pegajosa, porque a
estas alturas ya sabemos que lo que se pega... también piensa.

Mandamiento 1: Derribards las Jerarquias del Gusto

Antifona: “If you wanna be my lover”’

Mashup tedrico. Este mandamiento parte de una
sospecha: cuando el bubblegum pop se desprecia como
“menor” rara vez se estd hablando solo de musica. Se esta
administrando prestigio. Lo masivo, lo femenino, lo adolescente
y lo emocional, se colocan abajo para sostener arriba una idea
de“seriedad”que suele ser masculing, productivista y normativa.
Leer el pop-chicle como politica del gusto es entender que
el placer no se censura por trivial: se censura porque circula
y porque habilita pertenencias sin pedir permiso. En esa
circulacion, la estética se vuelve frontera social.

Sefales en la pista. Lo notas cuando la escena no
intenta “subir de nivel” para ser aceptada, sino que afirma su
dulzura como autoridad. Se siente cuando el goce no entra con
culpa, y cuando la obra se disefa para que cualquiera pueda
sumarse —coro, gesto, meme— sin credenciales culturales.

Escena-testigo. Spice Girls convierten “musica para
nifas”en consigna publica: el “Girl Power"no se disculpa por ser
pegajoso, lo usa como megéfono (Gill, 2007; McRobbie, 2009).
Punchline. Si el gusto es una frontera, el bubblegum es la
estampida.

Mandamiento 2: Teatralizards el Género

(Hasta que se note el montaje)

Antifona: “I'm not a girl, not yet a woman""®

Mashup tedrico. Si el género se produce por
repeticion regulada (Butler, 1990), el pop es una maquina de
repeticion acelerada: pose, styling, coreografia, voz. Ahf estd su
potencia critica: cuando la reiteraciéon se intensifica, el guion
se vuelve visible. Y cuando el guion se ve, deja de ser destino.
El bubblegum pop, con su exceso y su vocacion de copia,
permite que el género sea lefdo como performance publica 'y
no como naturaleza privada. En ese sentido, la teatralidad no es
“superficial”: es el lugar donde la norma se expone.

17 Spice Girls — “Wannabe”.
18 Britney Spears — “I'm Not a Girl, Not Yet a Woman".
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Sefales en la pista. La pista te lo canta cuando la
escena sostiene ambivalencias sin moralizar (inocencia/
erotismo, fuerza/vulnerabilidad) y cuando la hipérbole
funciona como lupa. La sefial més clara es la invitacion a
imitar: el pop ensefa a “hacer”género.

Escena-testigo. Britney dramatiza la trampa cultural:
se exige inocencia mientras se vende erotizacion; el salto de
“...Baby One More Time” a “I'm a Slave 4 U” vuelve visible el
régimen que vigila la feminidad juvenil (Campoamor, 2021).

Punchline. Lo que se repite, se revela; y lo que se
revela, se puede torcer.

Mandamiento 3: Politizards el Artificio (Brillo con

filo)

Antifona: “Like a prayer”"

Mashup tedrico. El camp ama el artificio porque lo
trata como método de conocimiento: exhibe el montaje y,
al hacerlo, deja ver que lo “natural” también era una puesta
en escena (Sontag, 1964). En el pop, el artificio no es un
magquillaje que tapa; es un reflector que delata. Cuando la
estética se vuelve tesis, la discusion deja de ser“me gusta/no
me gusta”y pasa a ser“;qué simbolo se estd reescribiendo?”
Aqui la purpurina no decora: argumenta.

Sefales en la pista. Lo reconoces cuando una
iconograffa dominante se desplaza —Ilo sagrado erotizado,
lo respetable parodiado— y cuando el exceso incomoda
porqgue muestra la norma como teatro. También cuando el
look deja de acompanar el texto: el look decide el texto.

Escena-testigo. Madonna en“Like a Prayer” convierte
religiéon y deseo en disputa publica; Gaga intensifica esa
operacion desde lo grotesco, transformando escandalo en
critica del régimen visual que disciplina cuerpos (Greeley,
1989: Halberstam, 2012).

Punchline. No es “demasiado” es exactamente lo
necesario para que se note la costura.

Mandamiento 4: Celebrarads el fracaso (Y el

ridiculo como fuga)

Antifona: “It’s our party we can do what we

want "

Mashup tedrico. La respetabilidad promete
legitimidad, pero cobra caro: obediencia, moderacién,
autocensura. Leer el fracaso como herramienta —y no como
tragedia— permite desactivar esa trampa: fallar frente al
guion del éxito puede abrir imaginacion (Halberstam, 2011).
El bubblegum pop conoce esa potencia porque flirtea con
lo “mal gusto’, lo demasiado, lo torpe, el glitch. La risa y el
ridiculo, aqui, pueden ser una salida lateral de la norma.

Sefales en la pista. Aparece cuando la escena no
corrige suexceso, sino que lo sostiene, cuando la caida publica
no se convierte en “redencion” moral sino en reinvencion
estética, y cuando el error se vuelve estilo. Se siente como
una desobediencia al mandato de serimpecable.

Escena-testigo. Miley rompe el guion de nifia buena
a la vista del mundo y expone el contrato moral que exige
inocencia performaday castiga la autonomia sexual femenina
(McNicholas Smith, 2017).

19 Madonna — “Like a Prayer”.
20 Miley Cyrus — “We Can't Stop".
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Punchline. A veces, fallar en respetabilidad es acertar
en libertad.

Mandamiento 5: Erotizards el Cuidado (Placer que

también sostiene)

Antifona: “It’s okay to cry™”'

Mashup tedrico. Lo erdtico no es solo sexo: es una
energfa que orienta la vida hacia lo que nos expande, y por
eso es fuente de conocimiento y potencia (Lorde, 1984). En
clave de politica afectiva, el placer puede ser reparador cuando
se articula con cuidado, comunidad y sostén. El activismo
del placer insiste en esto: no hay emancipacion sélida si el
horizonte solo sabe sufrir (Brown, 2019). El bubblegum pop
puede operar como infraestructura sensible para sostener vida,
no solo para consumir espectaculo.

Sefales en la pista. Lo notas cuando el goce aparece
como bienestar compartido, cuando la vulnerabilidad circula
sin castigo moral y cuando la escena organiza refugio afectivo:
un concierto, un fandom, un gesto publico que acompana el
duelo.

Escena-testigo. Ariana Grande y su gestion publica
del duelo tras Manchester, muestran un pop capaz de ordenar
reparacion colectiva sin ponerse solemne de utileria (Hunt,
2017).

Punchline. Si el placer no cuida, es solo ruido; si cuida,
es politica.

Mandamiento 6: Democratizards el Goce

(Accesibilidad como politica)

Antifona: “Girls just want to have fun"”’

Mashup tedrico. La accesibilidad suele confundirse
con "baja calidad’, pero en el pop es infraestructura: baja la
barrera de entrada y abre comunidad. Un coro fécil, un hook
insistente, una coreografia aprendible, convierten el placer
en lenguaje comun. En términos de contra-publicos, estas
formas producen espacio social: el publico no solo consume,
también se reconoce y se organiza (Berlant & Warner, 1998). El
bubblegum pop hace politica a través de lo replicable: te deja
entrar sin examen.

Sefales en la pista. Se siente cuando la obra estd
disefiada para ser devuelta por el publico —como respuesta
coral—y cuando los gestos se vuelven moneda social. La sefal
definitiva es afectiva: “ser parte” se siente posible.

Escena-testigo. “Girls Just Want to Have Fun” convierte
la diversion cotidiana en permiso masivo: el derecho a la
alegria femenina en publico ya es una disputa, y Cyndi la gana
bailando (Green, 2014).

Punchline. Lo que cualquiera puede cantar, cualquiera
lo puede volver comunidad.

Mandamiento 7: Remezclards el Canon (Sin pedirle

permiso al canon)

Antifona: “Strike a pose””

Mashup tedrico. El pop vive de cita, préstamo vy
reciclaje; la cuestion no es si remezcla, sino qué hace con esa
remezcla. En clave queer, la desidentificacién permite usar
codigos dominantes para fabricar otra cosa: ni adhesiéon ni
rechazo total, sino reprogramacion desde dentro (Mufoz,

21 SOPHIE — “It's Okay to Cry”.
22 Cyndi Lauper — “Girls Just Want to Have Fun”.
23 Madonna — “Vogue”.
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1999). Pero la remezcla también puede capturar, blanquear
o explotar. Este mandamiento obliga a sostener tension: toda
traduccion masiva tiene costo, y leer el pop es leer también
esa economia.

Sefales en la pista. Lo notas cuando la cita se
exhibe (no se disfraza de originalidad), cuando produce
desplazamientos reales en género/sexualidad/clase/raza y
cuando el texto no lava el conflicto de origen. La pista te pide
memoria, No solo entusiasmo.

Escena-testigo. “Vogue” amplifica una estética
nacida en ballroomy, a la vez, la reencuadra en el mainstream:
expansién y captura coexisten, y hay que leer ambas
(Livingston, 1990).

Punchline. El archivo no es museo: es municion...

Mandamiento 8: Validards la voz procesada

(Protesis como identidad)

Antifona: “Do you believe in life after love?"**

Mashup tedrico. La cultura musical ha fetichizado
la “voz natural” como verdad, como si timbre y autenticidad
fueran sinénimos. El pop contempordneo rompe esa moral:
auto-tune, pitch, vocoders, hacen de la voz una protesis
expresiva. Desde el imaginario cyborg, la frontera humano/
tecnologia se vuelve politica, no desastre (Haraway, 1991);
desde el posthumanismo, la identidad se piensa como
ensamblaje (Braidotti, 2013). En Bubblegum, |a voz procesada
no es trampa: puede ser una forma de existir sonoramente
fuera de la norma.

Sefales en la pista. Se reconoce cuando el efecto
se escucha y se asume, cuando el timbre produce extrafneza
deliberada (cute, metélico, imposible) y cuando esa extrafieza
tensiona género, edad o “humanidad” como categorfas.

Escena-testigo. Cher en “Believe” legitima el
auto-tune como estética; SOPHIE lo radicaliza: la voz como
materia plastica, el cuerpo como disefio (Trerotola, 2023).

Punchline. Si la norma quiere voces “correctas’,
respondamos con voces imposibles.

Mandamiento 9: Intensificards las coreografias

(El cuerpo aprende politica)

Antifona: “You can dance, you can jive™”

Mashup teodrico. La coreografia no acompafa:
ensefa. El pop escribe politica en movimiento porque el
cuerpo aprende por repeticién, por sincronfa, por contagio.
En la pista se ensayan reglas de aparicién: quién ocupa
espacio, cdmo se desea, cOmo se mira, cOMo se toca o se
evita. Ese conocimiento es encarnado: no pasa solo por la
explicacion, pasa por el musculo, por la respiracién comun,
por el ritmo compartido. En Bubblegum, la coreografia es
catecismo corporal sin necesidad de aula.

Sefales en la pista. Aparecen cuando los pasos
se diseflan para circular (fandom, discoteca, plataformas),
cuando el publico responde copiando y re-escenificando,
y cuando el cuerpo se vuelve argumento: control, exceso,
vulnerabilidad, soberania.

Escena-testigo. EI VMA 2001 de Britney convierte
coreograffa y erotismo en ritual televisado, condensando
deseo y vigilancia en una misma escena; las Spice Girls, en
24 Cher — "Believe’”.

25 ABBA —"Dancing Queen”.
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cambio, hacen del baile una puerta de entrada participativa.

Punchline. Lo que el cuerpo aprende bailando,
después no se le olvida pensando.

Mandamiento 10: Sostendrds la alegria como

protesta (Y no como evasion)

Antifona: “Just dance”

Mashup tedrico. La alegria no es inocente: puede
ser guion de obediencia —felicidad prometida a cambio
de encajar— o insistencia vital contra la verglenza (Ahmed,
2010; Ahmed, 2017). Cuando el placer se vuelve horizonte
emancipatorio, deja de ser evasidon y se vuelve estrategia
(Brown, 2019). Y cuando lo queer se piensa como futuridad,
como destello de mundo por venir (Mufoz, 2009), el pop puede
funcionar como ensayo general: por minutos se suspenden
reglas, se inventa comunidad, se practica otro modo de estar
juntos.

Sefales en la pista. Se siente cuando el goce afirma
presencia aqui y ahora, cuando la alegria es compartida
(coralidad, club, fandom) y cuando el placer desaffa una
prohibicion: de género, de clase, de edad, de sexualidad. La
alegria no niega el conflicto; niega la derrota.

Escena-testigo. Kylie Minogue sostiene una utopia
practica de pista de baile: el beat repetido fabrica mundo
momentaneo Y, por eso, reparador (Bryant & Gadir, 2025;
Simpson, 2023).

Punchline. Si nos quieren tristes para ser legitimos,
bailemos para ser insoportables.

Interludio: Absolutly No Regrets

Antifona: “Do you believe in life after love?"?”

Después del decdlogo queda un silencio raro. No el
silencio de “se acabd’, sino el de cuando la cancion termina y
el cuerpo todavia sigue marcando el ritmo —como si el beat
se negara a desalojar. Ese resto es, precisamente, el punto de
este articulo: el bubblegum pop no es un adorno sobre la
politica, ni un azUcar para pasar la pildora de lo real. Es una
maquinaria de afectos que produce consecuencias: organiza
deseos, distribuye verglenzas, fabrica pertenencias, ensaya
comunidadesy, a veces, abre un margen para existir con menos
miedo.

Lo que aqui se defendi6, en el fondo, es una idea
incomoda para cierta seriedad: que la superficie también
piensa. Piensa en clave sensorial, repetitiva, contagiosa. Donde
la critica cultural suele ver “formula’, este trabajo propone ver
infraestructura: el coro facil como tecnologia de acceso; la
coreograffa replicable como catecismo corporal; el artificio
como método para exhibir el montaje de la norma; la voz
procesada como prétesis identitaria; el brillo como sefal de una
estética que no pide permiso para ocupar espacio. En esa clave,
el pop-chicle funciona como un saber encarnado: se aprende
cantando, bailando, copiando, remezclando. Si “lo personal es
politico’, aquf se insisti6 —con purpurina y con cuidado— en
que lo pegajoso también lo es.

La primera contribucién del texto es, entonces,
epistemoldgica: desplazar el bubblegum pop del rincon del
“nlacer culpable” hacia un lugar de conocimiento afectivo.
26 Lady Gaga — “Just Dance’.

27 Cher — "Believe’,
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No se trata de ennoblecerlo para que sea aceptado por
la academia, sino de invertir el juicio: jpor qué la cultura
dominante sospecha tanto de la alegria? ;por qué el gusto
“serio” se construye, una y otra vez, expulsando lo femenino,
lo adolescente, lo masivo, lo emotivo? Esa expulsion no es
un accidente: es una politica del prestigio que decide qué
sensibilidades importan y cudles deben ser corregidas. Leer
el bubblegum pop como politica afectiva del placer es
desobedecer esa distribucion.

La segunda contribucién es metodoldgica y se
resume en dos dispositivos. La misa profana permitié describir
algo que suele sentirse, pero no siempre nombrarse: que el
pop opera como liturgia laica de alta circulacion. Hay altares
(pantallas, escenarios), hay vestiduras (styling), hay iconos
(divas), hay cantos responsoriales (coros devueltos por el
publico), hay reliquias (objetos, looks, frases), hay comunidad
creyente (fandom) y, sobre todo, hay comunion afectiva. Esta
liturgia no es una metafora ornamental: organiza cuerpos en el
espacio y produce escenas donde lo intimo se vuelve publico
sin pasar por la autorizacién moral heteronormativa. Dicho de
otro modo: el pop no solo “representa”comunidades; muchas
veces, las fabrica.

El decélogo, por su parte, funcioné como traduccion
operativa de esa intuicion. Sus mandamientos no son recetas
de pureza ni una defensa naif del mercado; son criterios para
detectar cudndo una escena bubblegum reproduce norma 'y
cuando latuerce. En el recorrido aparecen patrones: el artificio
que revela la costura, la repeticion que fabrica pertenencia,
la exageracion que expone la norma como teatro, el ridiculo
como fuga frente a la respetabilidad, el cuidado como
dimension erdtica, la accesibilidad como politica, la remezcla
como campo de tension (entre redistribucion y captura), la
voz procesada como identidad expandida, la coreografia
como aprendizaje corporal, y la alegria como protesta frente
a la moral que exige sufrimiento para validar la politica. En
conjunto, estas operaciones describen al bubblegum pop
como una militancia afectiva: no siempre explicita, pero
material, porque actua sobre cuerpos y vinculos.

Ahora bien, sostener esta lectura exige cuidar una
trampa: no romantizar el pop como si estuviera fuera del
poder. El mismo circuito que habilita comuniéon puede
mercantilizar la diferencia; la misma estética que libera puede
reforzar estandares crueles de belleza, juventud, blancura o
delgadez; la misma promesa de felicidad puede transformarse
en un guion normativo que exige sonreir para ser aceptado.
La politica del placer no es, por definicidon, una politica
“pura”. Por eso, una lectura responsable del bubblegum pop
debe sostener su ambivalencia: reconocer el filo sin negar
la captura. El placer, aqui, no es un argumento para olvidar
el conflicto; es un argumento para leer como el conflicto se
administra también a través de la emocion.

Esta ambivalencia aparece con claridad en la
canonizacion de las santas pop. Madonna o Gaga tensionan
simbolos sagrados desde el exceso; Kylie convierte la pista en
utopia practicable; Cher disputa la caducidad femenina con la
metamorfosis; Britney expone el régimen de vigilancia sobre
la feminidad juvenil; Christina politiza el deseo contra la moral
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punitiva; las Spice democratizan una autoestima masiva; Cyndi
vuelve la diversion una desobediencia; Miley muestra el costo
de romper el guion; Ariana despliega una soberania “cute” que
opera como caballo de Troya. Son figuras mainstream, si, y esa
eleccion es deliberada: no buscamos un margen protegido de
la industria, sino el lugar donde la industria y el deseo chocan
de frente. En ese choque se ve mejor qué se permite, qué se
castiga y qué se reprograma.

El texto, por lo mismo, no propone una utopia
ingenua donde “todo pop es subversivo”. Propone algo mas
util: un modo de leer cudndo el pop abre mundo y cuando
lo clausura; cudndo habilita una contra-publica y cuando
vende diversidad como packaging; cudndo el goce organiza
comunidad y cudndo se vuelve optimismo cruel que nos ata a
promesas vacias. La pregunta politica no es,”;me gusta?”, sino,
“;qué hace esto con nuestros cuerpos y nuestras relaciones?”
Ahf estd, quizas, la apuesta mas fuerte: reponer el afecto como
materia critica sin convertirlo en sentimentalismo.

En términos de proyeccion, este marco tiene dos
direcciones inmediatas. Una es comparativa: el decélogo
puede aplicarse a otras ecologias pop (K-pop, pop latino,
reggaetén-pop, hyperpop, fenémenos virales) para mapear
como cambian las liturgias, qué cuerpos se autorizan, qué
deseos se hacen decibles y qué costos aparecen. La otra es
espacial y material: el pop no ocurre en el vacio. Ocurre en
discotecas, estadios, plazas, pantallas, bafos, piezas, transporte
publico, redes. La politica afectiva del placer siempre aterriza
en un territorio: quién puede bailar sin riesgo, quién puede
maquillarse sin castigo, quién puede cantar en voz alta sin ser
ridiculizado o atacado. Leer el bubblegum pop también implica
leer las condiciones —urbanas, mediaticas, institucionales—
que hacen posible o peligrosa esa alegria.

Con todo esto, el cierre vuelve a la tesis inicial: el
bubblegum pop, cuando se asume con consciencia critica, no
es evasion sino practica. No reemplaza otras luchas; suma una
herramienta: el goce como vinculo, la alegria como insistencia,
la superficie como método, el coro como comunidad. Y sialgo
ensefa el pop —en su versién mds chispeante y brutal— es
que lo que se repite se pega, y lo que se pega organiza vida.

La ultima puerta que queda por abrir es la del Encore:
porque toda politica afectiva, al final, se encarna en una
biograffa. Si el decalogo ordena el método, el encore expone el

cuerpo que escribe: el lugar donde el pop dejé de ser“musica”

y se volvio refugio, lenguaje y, eventualmente, una forma de
resistencia.

Encore: Confesiones de un nifio bubblegum:

Sobrevivir al bullying con Britney

Antifona: “Stronger than yesterday”*

Cierro este recorrido tedrico-politico con una nota
autobiografica, pues en el fondo, este manifiesto también
nacié de mis vivencias. Soy ese nifio raro —el chico afeminado,
“maricédn”“cola” le gritaban otros en el colegio— que encontrd
refugio y alas en las canciones bubblegum. Recuerdo
vividamente la primera vez que vi el videoclip de “...Baby One
More Time" de Britney Spears en la TV: tendrfa unos 14 afos, y
quedé hipnotizado por esa mezcla de inocenciay atrevimiento,

28 Britney Spears — “Stronger”.
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por la coreografia contagiosa en los pasillos de una escuela
ficticia.

En mi propia escuela real, yo sufria bullying
diariamente; me llamaban “nifa” como insulto, se refan
porque preferfa cantar las Spice Girls en el recreo a jugar
futbol. Cada burla me hacfa sentir méas solo... hasta que al
llegar a casa ponia mi CD de las Spice Girls a todo volumen.
Cuando sonaba “Spice Up Your Life", mi cuarto se convertia en
un estadio lleno: yo bailaba imitando sus pasos, inventando
otros, sintiendo que ellas —cinco chicas tan distintas vy
poderosas— eran mis amigas, mis complices. Sus voces me
decian que ser yo mismo estaba bien, que no me dejara
subyugar. Por supuesto, en ese entonces no podia articularlo
con esas palabras, solo lo sentia en el cuerpo: una euforia,
un calorcito de alegria que me protegia del frio del rechazo
exterior.

El pop fue mi primer aliado queer. A falta de
referentes LGBT visibles en mi entorno, las divas del pop
llenaron ese vacio: con ellas aprendf a posar, a fingir confianza
hasta hacerla realidad, a entender mi sensibilidad como
fortaleza. Cuando Christina Aguilera gritaba“ am beautiful no
matter what they say’, en Beautiful, yo lloraba pensando en las
veces que me dijeron feo, maricon, raro —y por un momento
les crefa menos-. Gracias a esos videos y canciones, sobrevivi
la secundaria sin odiarme. Es irdnico: algunos adultos de
entonces hablaban del “mal ejemplo” de esas artistas para los
ninos, de su sexualidad, de su banalidad. Pero para mi fueron
ejemplo de resiliencia. Madonna besandose con Britney en la
TV me hizo sentir por primera vez que ser diferente podia ser
cool, incluso admirado. Lady Gaga dedicando “Born This Way"
“alos freaks”, me hizo saltar de emocién en mihabitacion: jme
hablaba a mil — a mi que crefa que nunca encajaria, me decfa
que estaba hecho a fuego asi, perfecto en mirareza.

Antifona: “Words can’t bring me down"?®

Con los anos, estudié teoria, me volvi académico,
y por un tiempo, confieso que casi caigo en la soberbia de
despreciar aquello que me habia salvado. Llegué a pensar
que mis gustos juveniles eran infantiles, que ahora tocaba
apreciar musica “seria”. Pero la vida -y la propia investigacién
queer— me llevaron de vuelta al origen: comprendi que no
habia contradiccion entre lo que me ensefiaban Butler o
Mufoz en los libros, y lo que me habfan ensefiado mis divas
pop en la infancia. Todo encajé: la performatividad de género
que Butler describe, yo la habifa practicado bailando frente al
espejo con una toalla simulando ser pelo largo. La utopfa de
Muhoz, yo la habia probado en cada concierto de pop al que
asisti, rodeado de otras locas y fans gritando en comunién.

Por eso este manifiesto no solo es un ejercicio
intelectual, es también un agradecimiento personal. A Britney,
Christina, Madonna, Gaga, Spice Girls, y tantas otras, les debo
el estar aqui, relativamente entero, contando mi historia.
Cuando nadie mas lo hizo, ellas me dieron permiso para ser
fabuloso, para convertir insultos en energia, para sobrellevar
el bullying con un gloss de brillo en el alma. Si de nifio alguien
me hubiera dicho que esa “musica de chicas” era en realidad
una trinchera, quizds habria sufrido menos. O tal vez no

29 Christina Aguilera — “Beautiful”.
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hacia falta decirmelo: instintivamente, mis huesos lo sabian
cuando bailaba “Wannabe” La musica pop fue mi lenguaje de
resistencia mucho antes de que aprendiera conceptos como
heteronormatividad o patriarcado. Y sospecho que no estoy
solo: una multitud de infancias queer -y no tan infancias—
alrededor del mundo, se salvaron cantando con un cepillo de
pelo frente al espejo, transformando la soledad en concierto, la
tristeza en playback alegre.

Hoy, como adulto queer, llevo esos recuerdos conmigo
como un escudo y una bandera. Cada vez que la vida me pone
contra las cuerdas, me regalo un momento bubblegum: me
visto con algo rosa, me pongo los auriculares y reproduzco
ese pop descarado que me recuerda quién soy. Es terapia, es
ritual, es revolucién intima. Porque como escribimos en este
texto, la revolucién también puede ser dulce. La purpurina
nunca estuvo refiida con la dignidad; la ligereza nunca estuvo
refiida con la profundidad. Este manifiesto es la prueba escrita
de ello. Quiero creer que, si algun dfa un nifie raro, acosado y
triste, tropieza con estas paginas, sepa que en el bubblegum
pop tiene un aliado. Que no hay nada de malo en refugiarse en
un mundo de color pastel si el mundo real te trata en gris. Que
de ese refugio nacen guerreros suaves pero invencibles. Al finy
al cabo, yo soy uno de ellos. Asi que si, incluso lo mds pegajoso
puede volverse trinchera. Aquel nifio afeminado sobrevivié y
hoy ondea orgulloso su bandera multicolor al son de un buen
bubblegum hit.Y cada vez que baila, honra a su propia historia'y
a un futuro que por fin se parece un poco a aquellos videoclips
con los que sofaba despierto.
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RESUMEN

Este articulo de discusion tedrica examina el trabajo de
Charcot en la Salpétriére, enfocdndose en el problema de
la pornificacion (McNair, 2002) de las histéricas a través de
la fotografia médica. La interrogacién apunta a cémo este
modelo construyd un imaginario sexual de las pacientes,
influenciado por la pornografia del periodo. En un enfoque
transdisciplinar, el texto argumenta que, amparado en
la institucionalidad médica y artistica, el caso permitio
una experimentaciéon pornocientifica (Radrigan, 2025)
emblematica, incorporando recursos y codigos visuales
del porno epocal. Como resultado, el texto entrega claves
para reflexionar sobre las tensiones entre lo pornografico y
lo médico, contribuyendo al campo de la estética y de los
estudios de género.

ABSTRACT

This theoretical discussion article examines Charcot’s work at the
Salpétriere, focusing on the problem of the pornification (McNair,
2002) of the hysteric woman through medical photography. The
question points to how this model constructed a sexual imaginary
of the patient, influenced by the pornography of the period. Taking
a transdisciplinary approach, the text argues that, protected by
medical and artistic institutions, the case allowed an emblematic
pornoscientific experimentation (Radrigén, 2025), incorporating
resources and visual codes from porn. As a result, the text provides
keys to reflect on the tensions between the pornographic and the
medical, contributing to the fields of aesthetics and gender studies.

I [ Palabras claves ] Salpétriére, histeria, fotografia, medicina,
pornografia.
I [ Key Words ] Salpétriere, hysteria, photography,

medicine, pornography.



La Salpétriere como espacio de experimentacién pornocientifica.

Introduccién

Los vinculos entre pornografia 'y medicina,
enmarcados en lo que Radrigdn (2025) llama “pornociencia’,
pueden entenderse en la importancia de ambos campos
como dispositivos configuradores de un “régimen escépico-
sexual” (p. 220). Para ello, las tecnologias de la imagen,
centradas en el “aparato camara-pantalla” (p. 223) tendran un
rol protagodnico, siendo a través de su capacidad de captura
y proyeccion que se producen normativas ampliamente
interiorizadas como “verdades”en torno al sexo.

Como ejemplo emblemético de ello, se encuentra el
trabajo de Jean-Martin Charcot en el Hospital de la Salpétriére
entre los afos 1862 y 1893. Este hito no solo presenta
condiciones Unicas para el cruce pornocientifico al interior de
un recinto médico, dadas las exenciones éticas del periodo,
sino que se articula en un momento histérico particular,
donde los limites entre lo erdtico y lo pornografico son
difusos. A través de procedimientos que entrecruzan miradas,
performatividades y estéticas propias de lo pornogréfico y lo
médico, el caso acaba por constituir un imaginario cientifico
y popular altamente sexualizado de la enfermedad en una
experimentacion que fricciona limites éticos y estéticos.

El modelo de Charcot resulta representativo de la
elaboracion y difusion pornocientifica de una iconografia
sobre la histeria, configurada a partir de un experimento
transmedial compuesto por los siguientes niveles: i) la
creacion de un laboratorio fotogrdfico cuya funcién era
el registro y el estudio de la corporalidad histérica; ii) la
constitucion de un archivo documental visual en torno a lo
anterior; iii) la espectacularizacién del cuerpo histérico, por
medio de sesiones en donde se exhibe a las pacientes para
exponer los signos corporales de la enfermedad, actos que
contaban, ademas del estamento médico, con la presencia de
publico; iv) La difusion de este conocimiento, asociado a las
publicaciones en las revistas Iconographie photographique
de la Salpétriére (1875- 1880) y Nouvelle iconographie de la
Salpétriére (1888-1918).

Esta articulacion nos habla de sistemas de
produccién de imagen y performatividad complejos que,
simultdneamente, contribuyen a la cimentacion social de
un imaginario sexual de la histérica. Ello guarda relacion
tanto con la historia y significacién médica y popular de esta
enfermedad (marcada por su connotacién sexual) como
con un contexto en donde los cédigos visuales del porno y
el arte se entremezclan. Este proceso, que sintoniza con lo
que McNair (2002) llama “pornificacién”, lo entenderemos
como una construccién sociocultural que, determinada por
marcos ideoldgicos, tecnoldgicos y visuales, contribuyen a
dimensionar y significar las particularidades de la Salpétriére
como espacio de experimentacion pornocientifica.

Si consideramos que, durante la segunda mitad del
siglo XIX, la imagen pornogréfica en Francia estaba sujeta a
prohibiciones y restricciones de su circulacion (Corbin, 2005),

1 Si bien la lectura del autor es contemporanea, el proceso
refiere, en un sentido amplio, a una sucesiva “infiltracion” (McNair,
2002, p. 61) del porno en distintos dmbitos de la vida cotidiana y sus
mediaciones, aspecto que nos permite enlazar con su propuesta a
nivel conceptual.
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el hospital y su produccion visual se transforman en un
espacio privilegiado y exento de las limitaciones impuestas
a las formas de exposicién, intervencion y manipulacion del
cuerpo de la mujer. Podemos afirmar que La Salpétriere goza
de prerrogativas vinculadas, por ejemplo, a la exposicién de
la desnudez y a la puesta en escena de una sexualizacién del
cuerpo, que vuelven a la histérica una figura socialmente
impropia y médicamente insana, siendo regularizada a través
del discurso, de la mirada y de la accién del médico.

El panorama expuesto presenta, a nuestro modo
de ver, una serie de complejidades a efectos de los andlisis
que se han hecho respecto de la iconografia de la Salpétriére
y que la categorizan de una formalidad exclusivamente
“erética”. Ellas aluden a la primacia de un “espacio sugestivo”
en la fotograffa pero que en realidad esta ‘fuera del cuadro’o
en un ‘campo ciego’ (Barthes (1997, pp.108-109), o bien a la
problematica del deseo y la seduccién del cuerpo histérico
como objeto, remitiendo principalmente a la transferencia
psicoanalitica (Didi-Huberman, 2007, pp. 227-234). Desde
nuestra perspectiva, estas lecturas parecieran obviar el
estatuto de transgresion que opera sobre los cuerpos
retratados y los recursos visuales utilizados. Frente al estado
del arte, propondremos que estos aspectos aproximan y/o
inscriben estos cuerpos en una légica pornografica dada su
significacion epocal.

Si bien no todas las fotograffas del proyecto de
Charcot retratan a las enfermas bajo codigos evidentemente
sexualizados y, por tanto -siguiendo a Pichel (2015)- “no
todas las imagenes deben considerarse desde esta optica”
(p. 46), es importante sefalar que el caracter de lo explicito
no es necesariamente un aspecto definitorio de la imagen
pornografica ni menos, de los procesos de pornificacion?.
Luego, si bien una distincion categorial bastante extendida
tanto en los estudios del porno como en la cultura popular
radica en la expresion de lo “erdtico” asociada a lo “sugerente”
y la de lo“pornografico’ vinculado a lo “explicito’, lo cierto es
que dichos margenes son muchas veces sutiles y complejos,
razén por la cual la discusion tedrica sobre estos limites es
problematica y no estd agotada en el campo (Gubern, 2005;
Hunt, 1993; Corbin, 2005; Ogein, 2005; y Lissardi, 2021, entre
otros).

Del mismo modo, la idea de que la imagen
pornografica busca generar directamente excitacion
sexual en los espectadores, opera con tensiones diversas
dependiendo de contextos temporales/ culturales asi como
de los marcos de exposicion/produccion de las imagenes.
Desde esta perspectiva, lo que era considerado pornografico
en la Francia de fines del siglo XIX dista mucho de nuestra
percepcion actual de este tipo de registros. Luego, las
fotograffas de las mujeres histéricas de la Salpétriére, recurren
a mecanismos de representacion “artisticos” que, en tanto
tales, gozan también de un cierto marco de resguardo y
privilegio, sustentado en una “sublimacién” de la imagen
que ‘redime” la contemplacién de lo horrible, el terror, la
2 Respecto a esto Ultimo, el propio Mc Nair (2002) advierte
como ello se expresa a través de un “flirteo” (p.12) con los coédigos y
convenciones del porno, a través de estrategias que van desde el
pastiche, la parodia o la deconstruccion (p.12).
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transgresion, la obscenidad (Echeverrifa, 2015).

En ello, nos parece fundamental relevar la relaciéon
entre transgresion y obscenidad -propia de lo pornografico-
que aparece en la Salpétriere. Ello se expresa, especificamente,
a través de la sobreexposicion de un cuerpo vulnerable y
marginalizado (la enferma, la loca) sobre el cual se ejerce
una mirada y una accién de poder, representado, como ya
hemos sefalado, a través de cédigos que reconocemos
como alusivos a la pornografia epocal. En ellos se subraya el
caracter performativo de una sexualidad femenina excesiva,
sobre la cual se ejerce un acto politico de control (Yehyd,
2004). Asi, esta corporalidad se carga de estigmatizaciones,
‘considerando sus expresiones inmorales o subversivas e
imponiéndoles un determinado patrén sexual” (Figari, 2008).

Entonces, la pornificacién que aqui aparece, se
enlaza con una analitica y una visualidad que objetivan al
cuerpo histérico entendido como cuerpo en desborde. Del
mismo modo, se establecen ciertos cédigos visuales que
contribuyen a crear una iconografia sobre la histeria que,
sustentada en su legitimidad médica, se convirtio en “verdad”
(Huberman, 2007; Alfaro, 2020). “La histeria pasd de ser un
sintoma develado Unicamente por la mirada médica a un
“modo de verse’, visible para la sociedad parisina, que accedfa
a estas imagenes por medio de las revistas y, que, gracias a
ellas, podia “identificar los cuerpos enfermos” (Alfaro, 2020, p.
251).

Detectado este problema, emergen las preguntas:

1. ;Bajo qué pardmetros y estrategias logra establecer el
modelo de la Salpétriére, un imaginario sexual sobre
la mujer histérica?

2. Qué codigos definen ese imaginario, y hasta qué
punto se encuentran condicionados por la fotografia
pornografica de la época?

3. ;Qué caracteristicas  particulares  posee lo
pornogrdfico en la Salpétriére y de qué formas ello
tensiona las relaciones con lo erdtico, el arte, y la
medicina?

En concordancia con  estas
planteamos la siguiente hipotesis:

La Salpétriere es un caso emblemético para la
experimentacion pornocientifica, en tanto logra establecer y
difundir un imaginario sexualizado sobre la histeria femenina
desde un cuerpo vulnerabilizado, marcado por el desenfreno,
la gestualidad impudica, el desvario y una sensibilidad
desbordada. Ello se expresa a través de recursos que emulan
el estilo y las estrategias de la fotografia pornografica de
la época, resultando en un experimento respaldado por
el prestigio y resguardo de la institucion médica y a nivel
estético por los cadnones artisticos del periodo.

Como objetivo principal de este articulo, quisiéramos
relevar, en un caso ampliamente estudiado desde el campo
de los estudios visuales y de género, cruces existentes entre
pornografiay medicina que pensamos no han sido abordados
probleméticamente.

Como objetivos secundarios, proponemaos:

1. Interrogar las formas de desarrollo de las tecnologias

médica y pornografica en el contexto de la Salpétriére,

interrogantes,
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contribuyendo a la reflexion sobre su potencial
estético y su incidencia en la conformacién de
imaginarios sobre la sexualidad femenina.

2. Estudiar criticamente los sistemas de representacion
corporal y sexual que emergen en la Salpétriere, y que
dan cuenta de roles de género y poder especificos
entre médico-paciente.

3. Reflexionar sobre algunas de las tensiones existentes
entre lo erdtico, lo pornografico, el arte y la medicina
en el contexto descrito.

En este sentido, el aporte principal de este texto
estd en proponer un andlisis de la Salpétriere desde un
eje novedoso, la “‘mirada pornocientifica” (Radrigén, 2025).
Del mismo modo, un segundo aporte estd en la revision
comparada de la iconograffa artistico-erética del perfodo con
el archivo del hospital, poniendo en valor categorfas estéticas
de lo pornografico para la construccion de estereotipos
sexuales especificos.

Metodoldgicamente, este articulo se inscribe
en la investigacion cualitativa de caracter interpretativo y
transdisciplinar. Consecuentemente, su marco tedrico articula
los estudios visuales, culturales, de género y del porno, con
la historia de la medicina, el arte y la estética. Basado en los
métodos hermenéutico y fenomenoldgico, el estudio emplea
una revisiéon documental de fuentes bibliograficas y visuales
(primariasy secundarias). Respectoal corpusvisual, la seleccion
se centré en la fotografia pornografico-artistica francesa de
finales del siglo XIX'y en el archivo clinico de Charcot en el
hospital de la Salpétriére, consultando para ello repositorios
fisicos y virtuales. Siguiendo los criterios de Codina (2020), se
efectud una revision de corte tradicional (basada en el criterio
experto y cualitativo), aplicando una criba selectiva centrada
en la pertinencia temdtica y los ejes de andlisis definidos.
Se priorizaron aquellas imdgenes que permiten establecer
un didlogo critico con nuestro posicionamiento autoral y
desarrollar un andlisis comparado con la fotografia erotico-
artistica. Finalmente, la fase interpretativa comprende tres
niveles: descriptivo, iconografico e iconoldgico (contextual),
trabajados a partir de una adecuacion del modelo clasico de
Panofsky (2023).

La histeria y su etiologia: ambigiiedad,

sexualizacién y seduccion-simulacion

Analizaremos en este primer apartado cémo
la mirada médica sobre la histérica es expresién de un
poder (masculinizante) sobre su cuerpo, que yuxtapone
sexualizacion y patologizacion. En esta interrelacion, los
actos de “seduccion”y “simulacion” serdn ejes problematicos
fundamentales.

Historicamente, la histeria, sus causales vy
sintomatologfa, han constituido una zona ambigua vy
dificil de descifrar y analizar, siendo considerada, durante
un largo tiempo, dentro de un conjunto de condiciones
y enfermedades que requerian de la reclusion en una
institucion de salud®. En esta linea, Cardona (2012) propone
que la histeria es un “agujero de la ciencia médica” (p. 294),
3 Al menos hasta que “la American Psychiatric Association
elimino el término en 1952" (Maines, 2010, p.22).
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porque si bien la histeria era una “enfermedad’, vinculada a las
mujeres, de las mas comunes del siglo XIX, la medicina no sabfa
como tratarla. Charcot, la concibe como una“neurosis’, concepto
que, previo a la teorfa psicoanalitica de Freud? inclufa “todas las
afecciones del sistema nervioso sin patologia conocida, por
ejemplo, la propia enfermedad de Parkinson” (Strachey, 1992, p.
5). A su vez, tanto en la medicina premoderna como moderna,
la histeria se comprendié como una‘enfermedad’femenina que,
pese a presentar una diversidad de sintomas (Marchant, 2000,
p.2) estaba directamente relacionada con el Utero’. De esta
forma, Marchant (2000) propone que la tesis de que la histeria
tiene su origen en un desplazamiento uterino o ‘Utero movil,
no es azarosa ni se debia al desconocimiento de la anatomia
humana, sino que es evidencia de que, desde un principio, su
etiologfa, fue eminentemente sexual (p.3).

Un ejemplo de ello es el planteamiento de que la
histeria se daba principalmente en mujeres que no habian tenido
relaciones sexuales, lo que podia producir un resecamiento
en la matriz. De ahf que los tratamientos estuvieran dirigidos,
dependiendo de la edad de la enferma, a favorecer la actividad
sexual, idea que para Marchant (2000) sigue presente en la
psicologfa popular en la actualidad (p. 3). Respecto de esta
asociacion, Freud calificé de histérica, “a toda persona que sea o
no capaz de producir sintomas somaticos, en quien una ocasion
de excitacion sexual provoca predominante o exclusivamente
sentimientos de displacer” (Freud, 1992, p.27). Ergo, se asume
que al no experimentar la excitacién sexual ‘esperada’ ante un
estimulo fisico y, por el contrario, manifestar repulsion, estamos
ante un “trastorno del afecto” (p.27)%. En esta linea, es preciso
agregar que la ausencia de orgasmos femeninos por via del
coito también fue vista como propia de la histeria, razén por la
cual la estimulacion sexual asistida, mediante masajes pélvicos
ejercidos por el médico, fue progresivamente aplicada; en una
primera etapa con tecnologias mecénicas, hidraulicas y movidas
por vapor Yy, posteriormente, con vibradores electromecanicos
CUyo UsO se vuelve masivo y popular sobre todo desde inicios
de siglo XX".

4 Freud concibe la histeria como una neurosis que tiene origen
en un evento traumatico de connotacién sexual, entendiendo que la
sexualidad esta presente a lo largo de la vida y del desarrollo del ser
humano (desde una sexualidad infantil, pregenital, hasta la sexualidad
adulta). En cuanto el episodio traumético no ha podido ser elaborado,
se transforma en un recuerdo reprimido. Luego, los sintomas se des-
encadenan cuando ocurre algun suceso que convoca o actualiza al
primero (ver, Freud, 1992, p. 7)

5 En efecto, algunos antecedentes relevantes en el desarrollo
y abordaje médico de la histeria hablan de una “Neuralgia de Utero”
(Scanzoni, 1862 citado en Ferndndez, A. & Belda, 2014, p. 66) que pre-
senta una sintomatologia que va desde gordura o anemia a escozor
en genitales, latidos que atravesaban la pelvis, estrechez anormal de la
vagina o la sequedad de sus paredes (p. 66).

6 Freud realiza esta afirmacién a proposito del caso de Dora,
paciente que a sus 14 afos experimentd este rechazo como “violento
asco” ante un hombre mayor que la besa sin consentimiento. (Freud,
1992, p. 26).

7 Segun Maines (2010): “el vibrador electromecanico cansaba
menos y requerfa menos habilidad que el masaje manual, necesitaba
menos capital que las tecnologias por agua o vapor y era mas fiable y
portatil que cualquier artilugio anterior” (p. 35). Luego: “el primer vibra-
dor electromecanico vendido internacionalmente a los médicos fue el
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En este punto, advertimos que la impronta del
género atraviesa la tradicion médica sobre la histeria: ello
se manifiesta no sélo en términos de su consideracion
histérica como enfermedad “femenina™, sino en la relacion
de autoridad que determina su sexualizacién-patologizacion.
En ella verificamos el tratamiento por parte de un médico
que encarna un prototipo masculino, social y epocalmente
validado, en quien se expresa un deseo por conocer y
dominar una suerte de “secreto” del cuerpo de la mujer que
parece ser ingobernable por la ciencia y que se manifiesta en
una performatividad sexual desbordada. De esta forma, y en
el caso especifico de la Salpétriére, |as interpretaciones de la
histeria asociadas a su caracter de seduccion y simulacion son
muy coherentes con un juego de poder que aqui emerge,
en donde pareciera ser que es la histérica quien domina
constantemente al médico® ofreciéndosele a la vista (Didi-
Hubermann, 2007, pp. 227-228).

Respecto de la histérica como seductora, Didi
Huberman (2007) en alusion a Lacan, sefala que “la histérica,
de alguna manera, fomenta el deseo del Otro” (p. 227). En
esta escena, ella estd cautiva dentro de un espectaculo en el
que sus sintomas (su propia performatividad sexual) parecen
excederla, atrayendo las miradas de sus interlocutores. En
relacién ala simulacién, podemos notar la postura de Foucault
(2007), quien enfatiza cémo ello conduce a un problema de
indistincion entre verdad y mentira y a la carencia de un
sustrato orgadnico como causal de estas manifestaciones.

En consecuencia, este caracter seductor-simulador
de la histeria, serd fundamental para entender el experimento
de Charcot en la Salpétriére. Respecto de ello, es preciso
sefalar que su método, en una primera etapa, se sostiene
en la observacion clinica del cuerpo y en su sintomatologfa.
No obstante, en un segundo momento, Charcot aborda la
histeria mediante la hipnosis (1876), sesiones que pasaran a
conformar un espectdculo publico y que posiciona al cuerpo
de la enferma como un objeto de experimentacion (Pérez-
Rincon, 2015) puesto en escena:'®
modelo britanico construido por Weiss” (p. 38) el cual se introdujo en
el decenio de 1880 vy luego fue promocionado como articulo elec-
trodoméstico en las dos primeras décadas del siglo XX.

8 En tanto tal, la histeria adquiri¢ distintas significaciones
(fragilidad emocional, mayor dependencia a la corporalidad y a la
sensualidad, posesion demoniaca, “mal de madre’, entre otras (Pé-
rez-Rincén, 2015, p. 53-54). Charcot, basado en el origen neuroldgico
de la enfermedad, reconoce que esta también se puede producir en
hombres (Pérez-Rincon, 2015, p. 53).

9 En Freud, esta relacion opera a través de la transferencia,
proceso en el que una mujer manifiesta enamoramiento hacia el
médico que la analiza (Freud, 1991, p. 163). Mientras que la paciente
se afana por asegurarse de que es “irresistible” y por “‘quebrantar la
autoridad del médico rebajandolo a la condicion de amado, y por
todo cuanto pueda resultar atractivo como ganancia colateral de
la satisfaccién amorosa” (p. 166), el médico debe sostener la escena
analitica, resistiendo la accién de la paciente, pero, sin inhibir el pro-
ceso de enamoramiento (ya que éste es necesario para la cura).

10 En este marco, un aspecto fundamental del espectéculo
de la hipnosis de Charcot que refuerza la relacion de poder médi-
co-paciente anteriormente aludida, remite al dominio que este
adquiere sobre el cuerpo de la mujer, en cuanto su accion, por el
simple tacto, puede desencadenar un evento histérico al conocer la
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Se requerfa ahora de un montaje espacial (disefiar una habitacion/
consultorio frente a los espectadores) y los ademanes médicos
de Charcot junto con la puesta en escena de la enfermedad por
parte de las pacientes, para el consumo de la audiencia. (Alfaro,
2020, p. 251)

Por otra parte, segun recoge Didi- Huberman (2007),
las descripciones del experimento- espectaculo, también
develan un afdn de teatralidad y dramaticidad que resalta el
caracter erético de la corporalidad expuesta:

Ningun cartel les ofrecerd el espectdculo que van a ver en el
interior [...] su cabellera, se despliega con la gracia de los pafios
alrededor de un rostro que ilumina la sangrienta desnudez de sus
labios. En lugar de un vano vestido, tiene un cuerpo; y los ojos,
semejantes a unas extranas piedras, no son dignos de esa mirada
que sale de la carne feliz; unos senos alzados como si estuviesen
repletos de una leche eterna, la punta mirando al cielo, de piernas
brufidas que guardan la sal de la mar primigenia. (p. 314)

Esta condicion de puesta en escena que
mencionamos, no sélo opera en términos de la realizacion
efectiva del espectaculo médico, sino con las connotaciones
de expansividad y teatralidad expansivas propias de la figura
femenina, considerada, en si misma, segun Kromm (1994),
como “un espacio para para la exhibicion sexual” (p. 508)
determinado tanto “por concepciones de género de la locura
y por las premisas de género del espectador” (p. 508) (@ambas
masculinas). Ademas, ello sintoniza con la condicién de
simulacion entendida como sintoma de la histeria y relacionada
directamente con su caracter de seduccion. Referente a ello
queremos reparar en la dindmica de ocultamiento-revelacion.

En ella vemos una constante negociaciéon que se
funda en generar deseo en un otro, a través de un juego de
apariencias que oscila entre lo explicito y lo incognito, pudiendo
dejar en duda incluso la existencia de ese mismo deseo. En las
relacionesentre un médicoy una persona enferma, bajo criterios
actuales, se supone que la dimension del deseo sexual deberia
estar ausente. No obstante, en la Salpétriere, estas l6gicas de
seduccion resultan productivas para pensar las relaciones entre
géneroy poder que ahfemergen. Siguiendo a Baudrillard (2011)
podemos, de hecho, atender a un vinculo fundamental entre lo
femeninoy la seduccion:“seduccion y feminidad se confunden,
se han confundido siempre. Cualquier masculinidad ha estado
siempre obsesionada por esta repentina reversibilidad de lo
femenino. Seduccién y feminidad son ineludibles en cuanto
reverso mismo del sexo, del sentido, del poder” (p. 10).

Esta descripcion sintoniza con la ambigledad
sintomatica de la histeria, que se expresa en una amplia gama
de signos ligados a la sexualidad, situando la enfermedad
en un juego de apariencias. El poder de la seduccion actla
“al no detenerse nunca en la verdad de los signos, sino en el
engano y el secreto” (Baudrillard, 2011, p. 79), inaugurando un
vinculo regido solo por quien seduce. En este marco, donde la
autoridad médica es evidente, la seduccion se vuelve también
una herramienta de negociacién. Asi, Foucault (2007) la

topologia corporal de la histérica y las denominadas zonas histerége-
nas.
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entiende como simulacion para “defenderse de la demencia
(p. 301), mientras que Didi-Huberman (2007) la considera una
estrategia de resguardo hospitalario, pues la performatividad
histérica garantizaba a estas pacientes un trato relativamente
menos duro que el recibido por otras patologias (p. 229).

Hasta aqui, hemos podido percibir un sistema
de negociaciones basado en la seducciéon y la simulacién,
sostenido en las dindmicas doblegamiento-intensificacion:
frente a la incomprensiéon de las sefales histéricas o como
contestacion a su seduccién, el intento de doblegarlas
reconduciendo su comportamiento a una normalidad
esperada. Ante la imposibilidad de aquello, la intensificacion
de los sintomas por parte de las enfermas a fin de asegurarse
unasobrevivencia digna en un proceso donde los tratamientos
colindan de forma tenue con el castigo. En este punto surgen
interrogantes y lineas especulativas: jhasta qué punto es
la histérica quien seduce? o ;jes el médico quién interpreta
determinados signos en tanto seductores? ;En qué medida
dichos signos son, en efecto, intensificados o promovidos, en
pro de una doblegacion a un tratamiento efectivo?

1. Fotografia pornografica y erético- artistica
en la Francia de fines del siglo XIX: cuerpos
marginalizados como objetos de deseo

Como sefialamos, los limites entre lo pornogréfico y
erético resultan problematicos, dependiendo de pardmetros
culturales/temporales, las intenciones de los autores, las
determinaciones y aceptaciones que una sociedad hace de lo
“explicito”y lo “tabul’, las formas de insercion de las imagenes
en circuitos comerciales y/o artisticos especificos, entre otros
factores. En el contexto francés de las Ultimas décadas del siglo
XIX, estos limites se vuelven porosos en cuanto se produce
una hibridacién entre lo pornogréfico y lo erético- artistico,
tanto por el cruce y coincidencia de autores, y circuitos
de produccién-circulacion de las imagenes, como por los
recursos estilisticos y las modelos empleadas. Del mismo
modo y segun Lissardi (2021), es en este momento cuando la
propia institucionalidad artistica (desde el territorio académico
de la estética) genera ciertos marcos de permisividad para la
representacion sexual al interior del arte, con la intencién de
evitar la censura. Es aqui cuando se inventa “la oposicion arte
erético / pornografia” (p. 97).

En este sentido, veremos que la distincion epocal e
institucional no repara mayormente en diferencias estético-
visuales entre las imagenes “eréticas” y las “pornograficas”:
mas bien, dichas categorfas parecen operar sélo en términos
de los territorios de circulacidén de ambas, lo cual también
resultard bastante ambiguo. Por consecuencia, aludir a uno u
otro concepto para remitir a la fotografia de caracter “sexual”
en un sentido amplio, resulta arbitrario.

Ledn (2014) sefala que la sociedad conservadora,
aceptaba desnudos en pintura pero no en fotografia, por
su “impacto visual y conceptual mayor” (p. 15), rechazando
incluso imagenes médicas o antropoldgicas (p. 15). Seguido,
en la segunda mitad del siglo XIX surgié un espacio conflictivo
de circulaciéon de desnudos considerados impropios, 1o
que derivd en prohibiciones y sanciones a la fotografia
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pornografica (Corbin, 2005). Sin embargo, innovaciones como
la copia en papel a la albumina facilitaron una produccion
masiva, inundando el mercado con imagenes que iban desde
lo artistico hasta lo erdtico y pornogréfico (Guillén, 2021).

Sobre ello, Corbin (2005) advierte que se debe
distinguir entre un espacio de exposicién publica de lo obsceno
y un espacio de exposicion clandestina (p. 164). De esta
manera, el autor da cuenta de un momento crucial en el que
la fotografia y sus innovaciones técnicas, seran fundamentales
para la configuracién de una“cultura de masas”con un mercado
vasto, que paulatinamente y por vias distintas (lo licito y lo
prohibido) va integrando lo obsceno (p. 167).

Consecuentemente, la fotografia  pornografica
circula, de forma popular y clandestina, a través de una serie
de formatos, que incluyen: imadgenes de promociéon de los
prostibulos (Corbin, 2005), realizada por aficionados pero
también por artistas; daguerrotipos, un formato importante en
cuanto al nivel de produccion (Figari, 2008, p. 179), dentro de
los cuales podemos mencionar los desnudos de Félix-Jacques
Mouliny de Robert Demachy; vy las tarjetas postales, imagenes
pornograficas de pequefio tamafo y de gran circulacion
(Corbin, 2005, p.167). Ademas, se encuentran las fotografias
miscroscopicas que permitian ver una imagen erotica a través
de pequenos visores. Sobre estas Ultimas, Figari (2008) indica
que,

Aqui se juntaban dos caracteres tipicos de lo pornogréfico: por
un lado, lo oculto y lo voyeur, pues la foto no se ve a menos que
se “espie” por el visor; y por el otro, la focalizacion, aproximacion
microscopica al otro cuerpo. (p.180)

En esta escena, el desnudo fotogréfico vy la fotografia
pornografica, comienza a ser aceptada “cuando empezd a
responder a las convenciones artisticas de la época” (Ledn,
2014, p. 15). Bajo el amparo académico “los artistas supieron
que, estetizacion mediante, existia un margen de libertad
para expresarse en el terreno de lo sexual- amatorio. Y que el
establishment académico protegeria ese margen de libertad”
(Lissardi, 2021, p. 99). De esta manera, en términos formales,
destacara la adscripcion del género al “pictorialismo’, en el que
se recurre a un encuadre ‘tradicional’ de la pintura y se trabajan
las imdgenes con técnicas pictéricas aplicadas directamente
sobre las fotografias, incluyendo “veladuras y difuminacién de
la imagen o las poses de los cuerpos que ocultan o camuflan
los genitales en los desnudos integrales, la composicion vy el
entorno, los desnudos fragmentados” (Figari, 2008, p. 186).
Respecto de este tratamiento, Corbin (2005) relata que las
primeras escenas erdticas posadas, a veces eran coloreadas
para “hacer mas sugerentes las carnes” (p. 167).

Del mismo modo, las transformaciones en el desnudo
remiten a uno de los tdpicos mas recurrentes de la pintura
romantica, en tanto“las poses femeninas academicistas, las que
nos recordaban los cdnones de belleza griega, se tornaron en
insinuantes odaliscas que mostraban claramente sus genitales
o expresaban impudicia en la mirada” (Guillén, 2021, p. 55).
Sobre ello, Corbin (2005) refiere a cdémo “el deseo sexual de
muchos adolescentes de esta época fue estimulado primero
por la contemplacién de la desnudez de las estatuas de Venus
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o de los escotes de las mujeres pintadas” (p. 163). Teniendo
en consideracién estas lecturas, debemos precisar que en la
fotograffa pornogréfica destacan las referencias a una pintura
de desnudos que no siempre es explicita, sino que mas bien
alude al placer sexual a través de la generaciéon de sensaciones
erotizantes por medio de posturas, gestos de boca, manos y
miradas. También se recurre al uso de elementos teatrales y ala
escenificacion en espacios especificos, situando a los cuerpos
en jardines o camas, empleando velos y transparencias, entre
otros.

Segun Muchembled (2008), entre 1800 y 1960 en
Inglaterra y Francia se impusieron los “velos victorianos’, es
decir, “una percepcion del cuerpo y del goce fundada en la
contencion y la sobriedad, por oposicion a los sistemas de
despilfarro de los nobles o de las capas populares” (p. 236). Asi,
la represién sexual, promovida por discursos médico-morales,
coexistia con deseos ocultos. En este marco, la pornografia
servia para canalizar pasiones y gozar de lo prohibido. A su
vez, siguiendo a Jordanova (1989), los velos estan asociados a
las mujeres y su sexualidad, pudiendo “vincularse a la idea de
castidad y modestia por un lado, y a la sumision a la autoridad
por la otra” (p. 89).

Esto es muy interesante si pensamos que la propia
iconograffa del velo ha sido ampliamente utilizada en la
medicina, para referirse a las relaciones entre género vy
conocimiento cientifico en tanto el segundo ‘desvela” un
secreto del cuerpo (y la sexualidad femenina) solo accesible
via la ciencia (masculina). La corporalidad de la mujer aparece,
aqui, como una figura llena de paradojas. Por una parte, a nivel
social, existen contradicciones respecto a su comportamiento:
siguiendo a Kromm (1994), si bien la sexualidad es
definitoria de la naturaleza femenina, la correccion exige
que esta permanezca oculta; “pero si es esencial y definitiva,
algunos rastros de ella deben ser perceptibles” (p. 524). Esta
contradiccion se manifiesta en un

dilema visual que comparten la construccion de la feminidad
y el estereotipo femenino de la locura [..] las premisas sobre
las que se construyen deben estar presentes y visibles, pero al
mismo tiempo inaccesibles, ausentes o inescrutables, lo que
convierte el constructo de la feminidad, tal como lo define
Poovey, y el estereotipo de la locura en representaciones
erroneas coextensivas. (p. 524)

La mujer se percibe como un objeto, un otro
‘cuya separacion inspira curiosidad, invita a indagar en
el conocimiento. ElI otro debe ser velado y desvelado”
(Jordanova, 1989, p. 109) Por tanto, “las mujeres y sus secretos
poseen un estatus profundamente ambiguo, siendo al mismo
tiempo deseadas y temidas” (p. 96). En la linea de la “mirada
pornocientifica” (Radrigan, 2025), esto es relevante ya que
fundamenta también la ambivalencia entre hiper- cercania
y distanciamiento propia del régimen escopico-sexual
analizado. Aquello que se desea ver- escudrifar- controlar
(cuerpo femenino) genera deseo y temor, por lo tanto, es
necesario generar una separacion que no solo implica reducir
a la persona (en este caso, la paciente), exclusivamente a su
estatus objetual-corporal, sino establecer una mediacién
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técnica, con el aparato cdmara-pantalla, como mecanismo que
permite ver-registrar aquello que el (0jo) humano por si solo no
puede.

Asociado a esta dindmica de lo que es exhibible y
de lo que se mantiene velado, y de lo que se desea y teme,
una figura a destacar es la prostituta. Este personaje resulta
clave para nuestro andlisis, pues las trabajadoras sexuales
participaron como modelos en la pintura de desnudos vy la
fotograffa pornogréfica (Gubern, 2005). Ademas, desde sus
inicios como recinto carcelario hasta la época de Charcot, la
Salpétriere recluyd prostitutas, que convivian con mujeres
enfermas de sffilis, epilepsia o célera, y con mendigas cuyos
comportamientos se asociaban a “locuras y deformaciones
fisicas” (Briones & Navaldén, 2016, p. 22) en el pabellén que el
médico dirigi6 desde 1862.

Corbin (1986) indica que en el periodo emergen una
serie de estereotipos femeninos que se instalan como una
cadena de “cuerpos femeninos resignados” o marginalizados
que se originan en las clases mds bajas y que estan destinados
a satisfacer las necesidades fisicas de los hombres de clases
superiores'! (p. 15). En esta linea, la prostituta serd emblematica,
en tanto genera ambivalencias de morbo, fascinacién y asco
respecto a la sexualidad femenina: “efectivamente la visién de
la prostituta ha estado siempre inmersa en la polémica pues
para muchos, no es mas que el reflejo de una esclava o de una
libertaria, todo depende del punto de vista que se tome” (Galan,
2020, p. 66).

Respecto a Paris, en el periodo que nos ocupa,
Galdn (2020) advierte un “aumento de la prostituciéon tanto
de forma individual como con el surgimiento de locales de
dudosa reputacion” (p.65). Este proceso conlleva una serie de
regulaciones al trabajo sexual (localizacién, vigilancia policial,
etc) y a una estigmatizacion, que surge de su asociacion con
varias enfermedades. Ello conduce a una nocion del cuerpo
femenino como foco de contagio y degeneracién:“La prostituta
permite al cuerpo social excretar los excesos de fluido seminal
que la hacen apestar y pudrirse” (Corbin, 1986, p.12).

Sin embargo vy, en su revés, “la prostituta posefa un
profundo simbolismo en el imaginario colectivo, que era
empleada por las mujeres de clase media para contornear su
propia subjetividad” (Cuello, Gentile, & Mongan, 2011, p. 2),
generando un aura de fascinacion que detectamos tanto en su
“libertad” como en su “libertinaje” (Federici, 2010, p. 157). Aqui,
podemos enlazar a la prostituta con la figura de la loca, la cual
también opera en esta dicotomia de rechazo y fascinacion
para el género masculino: en cuanto cuerpo marginalizado,
o cuerpo femenino resignado (en la lectura de Corbin), ella
también se posiciona en un deslinde social, poseyendo, por
tanto, una “licencia” para presentar ciertos comportamientos
impropios, encontrandose, en su vulnerabilidad, como objeto
de deseo sobre el cual resulta “facil” establecer control.

11 Entre ellas encontramos a quienes desempanaban tareas de
servicio, tales como criadas, planchadoras o lavanderas, que al mismo
tiempo suscitan fantasias y fetichismos, ya que, en el imaginario de la
época, eran mujeres cuya intimidad era de facil acceso. Estas mujeres
también fueron modelos de la fotografia pornogréfica de la época.
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2. Pornificacion de la histérica: cruces entre

la pornografia y el archivo fotografico de la

Salpétriére

En este punto nos centraremos en algunas
imagenes de archivo de la Salpétriere, generando paralelos
con ciertos recursos estilisticos presentes en la fotografia
pornografica-erética francesa del siglo XIX. La atencién en la
fotograffa que proponemos, guarda razén con el argumento
de Radrigdn (2025), en tanto es posible advertir que esta
tecnologia resulta en el primer “aparato cdmara-pantalla”
propiamente pornocientifico, siendo su particularidad de
captura- proyeccion base para no sélo para la configuracién
de la mirada, sino para la sedimentacion social de imaginarios
sexuales especificos.

Ademads, las relaciones de poder sobre el cuerpo
histérico se explican porque la fotografia posee una
importancia fundamental como documento de registro y
archivo. Desde una mirada foucaultiana, Grigoriadou (2014)
la entiende como “prueba y evidencia de lo real” (pp. 78-79),
inserta en practicas institucionales que establecian saberes
y normas sobre el cuerpo (Foucault, 1996). Asi, la fotografia
se integrd a procesos administrativos y burocraticos,
convirtiéndose en una forma de conocimiento y poder que
favorecia el control del individuo (Araya, Morales, & Leyton,
2020).

Por ultimo, enfocarnos en la fotografia nos permite
realizar un andlisis iconoldgico - estético del objeto de estudio
escogido. Dentro del archivo de la Salpétriére, encontramos
variados registros: siguiendo a Pichel (2005), destacan las
imagenes tomadas por el médico Paul Regnard entre 1875y
1880, las cuales “son casi todas al aire libre, con las enfermas
sentadas en una silla, apoyadas en la pared o un arbol, o,
como en las mas famosas imagenes, en la cama” (p. 47).
Hay otras donde las mujeres aparecen mirando la cdmara,
retratos que, en la tradicion psiquidtrica, mostraban los
“rasgos fisionédmicos del rostro y las manos, de manera que
el ojo entrenado pudiera interpretarlos” (pp. 47-48). Un tercer
grupo, lo conforman las fotograffas que Pichel define como
las mas célebres, aquellas que capturan los ataques en sus
diversos momentos'? (siendo el privilegiado la fase “pasional”).
La autora sefala que, “ademas de los signos inequivocos de
la cama, el camisén desabrochado vy las sdbanas revueltas”
(p. 48), las poses que adoptan las histéricas durante esta
fase, “dieron lugar a un imaginario médico que erotizaba a la
paciente y su enfermedad” (p. 48). Finalmente, encontramos
un grupo reducido de imagenes que presentan a las pacientes
semidesnudas y de espaldas, patentando su registro e

12 Ello se expresa de manera clara en la tabla sindptica que
realiza el anatomista y artista Paul Richer. Para Didi- Huberman (2007),
Charcot enmarca la descripcion de los episodios histéricos en una
“descripcion de un tipo general’, que denomina “gran ataque histé-
rico’, el cual, se desarrolla en cuatro fases: a) epileptoide (que imita
o «reproduce» un acceso epiléptico estandar); b) clownismo (fase
de las contorsiones o de los llamados «movimientos ilégicos»); ¢) las
«poses plasticas» o actitudes pasionales»; y, d) el delirio (etapa en la
que los histéricos «se ponen a hablar»)” (p. 155). Respecto de la tabla
elaborada por Richer, consiste en una serie figurativa que, a través de
nueve imagenes, expone las variaciones del “gran ataque histérico”.
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inscripcion dentro del sistema asilar a través de escarificaciones
que indican enfermedad y/o afio y nombre del hospital.

Atendiendo a lo sefalado, revisaremos imagenes
representativas del linde pornografico/erdtico de la época
y fotografias de la Salpétriere en diversos registros que,
consideramos, dialogan con los antecedentes y problemas
abordados a lo largo del texto. Del mismo modo podremos
revisar, de forma comparativa, cémo se distinguen recursos
estilisticos y teméticas comunes.

a) Entorno: la cama y las sdbanas, el espacio

urbanoy la naturaleza

La cama, como lugar asociado a las practicas sexuales
y la intimidad, pero también a la enfermedad, aparece junto al
uso de sdbanas que envuelven el cuerpo femenino o bien lo
ocultan, cual velos, como podemos ver en las imagenes 1y 2.

Imagen 1. Moulin, Félix-Jacques (1851-1854).
Desnudo [Daguerrotipo estereoscopico con color
aplicado]. Hill y Wallace (2006, p. 353).

N

Planche XXX
HYSTERO-EPILEPSIE

CONTRACTEIE,

Imagen 2. Regnard, Paul (1878) Histero epilepsia,

contractura. Ldmina XXX. [Fotografia]. Borneville y

Regnard (1878).
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En este punto, debemos recordar que los velos
aluden al eroticismo, empero, también estdn asociados
con la “personificacion femenina de la naturaleza y verdad”
otorgando un “valor positivo al desnudo’, que opera tanto en
la pintura como en la escultura (Jordanova, 1989, p. 89). A su
vez, en este elemento no sélo es posible articular la metéfora
de los “velos victorianos” anteriormente mencionada, sino
que también, se genera una proyeccion de la tradicion
iconografica médica que, como sehalamos antes, los
utiliza ampliamente como recurso ilustrativo y estético en
torno a la femineidad y el desarrollo del conocimiento. Si
“los hombres desean poseer tanto a las mujeres como al
conocimiento” (Jordanova, 1989, p. 96), este acto se simboliza
tanto en la “captura” fotografica de cuerpos marginalizados
en la fotograffa pornogréfica (prostitutas) como en la de la
Salpétriére (locas/histéricas).

Por otra parte, en las fotografias pornogréficas de la
época, se incorporan elementos que podrfan actuar como
reminiscencias de la naturaleza (flores, arboles, aves u otros),
no obstante, éstos son trabajados de manera decorativa, con
cierto exotismo y enfatizando en el caracter de construccién
de una escena, como podemos apreciar en la siguiente
imagen:

Imagen 3. Anénimo. Fotografia victoriana.
[Fotografia coloreadal]. Hill y Wallace (2006, p.
169).

Comparativamente, en la Salpétriere encontramos
imagenes en patios o en zonas abiertas del hospital, a las
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que son trasladadas las camas y/o las pacientes, especialmente
en el periodo de trabajo de Bourneville y Regnard, fotografias
difundidas en la revista Iconographie Photographique
de La Salpétriere (1876-80). Podriamos pensar que esta
tematizacion y encuadre de la mujer histérica, tensa el espacio
de confinamiento del recinto hospitalario, sin embargo,
estas imagenes, en su mayor parte, refuerzan el encierro y la
vulnerabilidad de las mujeres, por medio de la presencia de
rejas, la disposicion de las pacientes (emplazadas directamente
en el piso, sujetas a la cama o sostenidas por otras mujeres). A
su vez, en la lectura de Pichel (2015), estas tomas en espacios
abiertos pueden explicarse por razones netamente técnicas
(necesidad de altas fuentes luminicas para las camaras de la
época) y médicas: el objetivo de estas imagenes era captar
el ataque de histeria. Como este no podia ser provocado ni
podia preverse, el fotdgrafo tenia que perseguir al paciente y
retratarle en el lugar donde sufriera el ataque” (p. 46).

Imagen 4. Regnard, Paul (1875) Sin titulo
[Fotografia]. Iconographie photographique de
La Salpétriére, Atlas, 1875. Biblioteca Charcot,
Hospital La Salpétriére. Echeverria (2015, p. 270).

Imagen 5. Regnard, Paul (1875) Sin titulo
[Fotografia], Iconographie photographique de
La Salpétriére, Atlas, 1875. Biblioteca Charcot,

Hospital La Salpétriére. Echeverria (2015, p. 271).
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b) Desnudo

Respecto de las fotografias erdticas-pornograficas
dela escena artistica local, queremos destacar dos variaciones
del desnudo, que se enmarca en lo que Corbin (2005)
menciona como desnudo de prostibulo, considerado por
el autor como uno de los polos de la sexualidad masculina
(el otro polo lo constituye el desnudo de la ‘amada’ o de la
mujer a la cual se accede a través de la union conyugal, p.
171). En la imagen 6, vemos cémo Corbin resalta la dulzura
de la expresién y un atisbo de timidez que contrasta con la
soltura y ‘sensualidad’ de la cabellera y la torsién del cuerpo,
que permite la exposicion de los senos, nalgas y muslos, lo
cual, para el autor, supone que la retratada es una modelo
experimentada'® (Corbin, 2005, p. 168).

Imagen 6. Escuela francesa (1850). Desnudo
tumbado [Fotografia] Corbin (2005, p. 168 ).

En la Salpétriere se presentan otras exposiciones
del cuerpo, en las cuales la nocién de desnudez adquiere se
vuelve mas cruda, en tanto se despoja a las mujeres retratadas
de su propia humanidad:

Son mujeres sin nombre, sin historia, pura corporalidad vertida
en imagen que no se diferencia de un catdlogo de animales o
de plantas sin ninguna alusién a su palabra, ninguna pregunta,
ninguna respuesta. Colocadas en una silla como un tiesto con
flores, la cdmara dispara y en el caso de las mujeres histéricas,
como modelos de anuncios comerciales, se induce, se guiay se
elige la mejor pose. (Echeverrfa, 2015, p. 265)

13 Con esto se refiere directamente a “prostitutas”. Esta cor-
poralidad es relevante ya que es torno a ella de quién se fijan ciertos
caracteres y se significa el cuerpo de la mujer, estableciendo para-
metros morales sobre lo que puede ser exhibido y, que zonas, que
gestos y que poses, son propiamente eréticas.
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Imagen 7. Londe, Alberto (1882). Fases sucesivas
de un ataque histérico [cronofotografias, seis
impresiones sobre papel de albumina] Ecole
nationale des Beaux- arts de Paris. Comar (2010, p.
392).

¢) Obscenidad

Atendiendo a lo expuesto, consideramos que
podemos leer la puesta en escena del desnudo o su parcialidad
en la fotografia de la Salpétriere, en una dimension obscena
y transgresora. Aqui comprendemos lo obsceno como una
fuerza o energia que se mantiene fuera de las escenas (marcos)
de representacion admisibles en un determinado contexto
sexual. Siguiendo a Ledezma (2010):

Lo obsceno, aquello sin escena, fuera de ella, hace que la
desnudez traspase la carne haciendo necesaria la creacion de
escenarios, de espacios ficcionalizados para lograr que el sexo y
la desnudez sean coherentes, digeribles y excitables. (Ledezma,
2010, pp. 64- 65)

En este caso, lo que se filtra en la escena fotogréfica es
un cuerpo vulnerable y marginalizado, expuesto al escrutinio
cientificoy a la vez inscrito en un registro estético que incluso
puede generar deleite. Entre las fotografias revisadas surgen
registros de lo obsceno que, aunque distintos de la pornografia
de la época, resultan relevantes por sus particularidades y
por su relacién con imaginarios de performatividad sexual
desbordada.

Por una parte, tenemos iméagenes médicas que nos
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permiten el acceso a dimensiones y elementos del cuerpo
que se mantendrian ocultos a la vista de las personas
comunes (ajenas al hospital), no solo por la imposibilidad
técnica de acceder a ellos, sino por lo impropio que puede
considerarse ese registro fuera del marco regulatorio médico.
Ejemplo de ello son fotograffas que nos muestran cuerpos
escarificados o en procesos de tratamiento en los cuales se
enfatiza su vulnerabilidad como se aprecia en la siguiente
imagen.

Imagen 8. Londe, Alberto (1897) Dermografismo.
[Fotografia e impresién en papel] Nouvelle
Iconographie de la Salpétriére, 1904. Echeverria
(2015, p. 328).

Respecto de este mecanismo, debemos considerar
que la fotografia conlleva una codificacion compleja,
configurada por las caracteristicas y posibilidades técnicas
del aparato que determinan la captura; por la mirada o
enfoque de quien realiza la fotografia y, por la gestualidad,
la pose o la escenificacion de ese cuerpo que se registra, en
tanto indecoroso. Consecuentemente, podemos hablar de la
constitucion de imagenes obscenas, tanto por la realidad que
muestran como por la accion disruptiva que las produce.
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Plapchn XV

DEBUT DE L'ATTAQUE

Vil

Imagen 9. Regnard, Paul (1878) Histero epilepsia,
contractura. Ldmina XXX. [Fotografia]. Borneville y
Regnard (1878).

También identificamos un tercer tipo de registro,
ligado al espectaculo de la histeria y a su dramatismo. Al
observar las series fotograficas, pero también los dibujos de
Paul Richer, notamos una diversidad de cuerpos en estados
definidos como ‘contorsiones, ‘movimientos tonicos, ‘ataques
demonifacos’ y una serie de ‘actitudes pasionales’ (Comar,
2010). Dentro de lo que Charcot y su equipo definieron como
el gran ataque histérico, las fotografias mas célebres son las
que capturan las fases e instantes del ataque en la cama de las
enfermas. Este tipo de imdgenes del acervo son las que mas
directamente reflejan la performatividad sexual desbordada
de las histéricas. Temida y deseada, esta sexualidad excesiva
y sus representaciones corporales guardan relaciéon con
estereotipos e imaginarios altamente populares rastreables
en la tradicién de la cultura cristiana, como las figuras de
misticas y endemoniadas', cuya performatividad, previamente
controlada por poderes eclesiasticos, es traspasada desde la
Iglesia al poder sucesivamente desde el siglo XVII en adelante,
produciéndose un desplazamiento “del dominio de la herejia al
de la enfermedad” (Sallman, 1993, p. 509).

Imagenes como la 9 y la 10, poseen una evidente
carga de sexualidad: ademés de los signos inequivocos de la
cama, el camison desabrochado vy las sdbanas revueltas, las
poses que adoptaban las histéricas durante la tercera fase del
ataque, denominada fase pasional, dieron lugar a un imaginario
médico que erotizaba a la paciente y su enfermedad (Pichel,
2015, p. 48) y que fue socializado de forma sucesiva a través de
diversos medios de comunicacion.

14 Respecto a ello, no deja de ser interesante que el propio
Charcot haya intentado, originalmente junto al dibujante Paul Richer,
“encontrar el paralelismo entre estas manifestaciones sintomatoldgi-
cas de convulsionados y poseidos con la histeria” (Briones & Navalon,
2016, p. 23) a partir del analisis de pinturas de diversos momentos de
la historia del arte, aspecto que sintetiza, por ejemplo, en el libro Les
Demoniaques dans I'Art, de 1887).
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Imagen 10. ‘“Les attitudes passionelles’ (1928) (La
Révolution Surréaliste 11, 1928. En Bauduin,
2015,p. 12).

3. Medicina, arte y exencion

Llegando a este momento del andlisis, enfatizamos
que la cualidad pornocientifica del experimento analizado,
solo fue posible bajo circunstancias muy especificas que
la posicionan en una condicion de exencion particular:
el resguardo de la institucion médica, por una parte, y la
imagen erotico-pornografica “sublimada”y amparada por la
academia, por otra. Del mismo modo, los recursos estético-
simbdlicos utilizados se presentan en tensiones interesantes
y complejas con los mecanismos de seduccion interpretados
como propios de la histeria. Reflexionaremos en este punto
sobre dichos cruces.

La investigacién médico-cientifica en el hospital
permitid fotografiar a las pacientes en condiciones de
vulnerabilidad y con gestualidades consideradas impudicas
en otros contextos. La fotografia cumplia una doble accién:
mostraba la anomalfa corporal asociada a la enfermedad bajo
un marco de patologizacién y moralizacién, pero al mismo
tiempo la incorporaba y normalizaba. Asi, la imagen integraba
en el campo de lo visible aquello considerado impropio,
operando como una "domesticacion de la mirada” (Tisseron,
2000, pp. 21-24).

En lo referente al arte, el cruce que se genera en la
Salpétriére no solo concierne a la incorporacion de artistas en
el experimento de Charcot, sino, ademas, al uso de procesos
técnicos y recursos inherentes al estudio artfstico del cuerpo
femenino. Esto lo vemos, por ejemplo, en las fotografias de
Albert Londe, quien se incorpora al equipo de Charcot en
1878 y en los dibujos de Paul Richer, artista y asistente de
Charcot, quien desarrolla una analitica visual de los ataques
histéricos que da paso al cuadro sindptico del «gran ataque
histérico completo y regular», que incluye «posturas tipicas»
y «variantes», configurando, por medio de esta demarcacion,
una propuesta estética.

Del mismo modo, como vimos, la fotografia
pornografica de la época empled estrategias visuales
propias del arte. En la hibridacién con ello, el archivo de
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la Salpétriére, matiza el caracter transgresor y obsceno de
sus imagenes, situdndolas en un espacio exento de juicios
ético-morales. Como plantea Tisseron (2010), la fotograffa
actuaba como “pantalla protectora” que permitia mirar sin
angustia ni verglienza, no solo enfermedades, sino también lo
moralmente reprobable. En este sentido, la hibridacion entre
métodos cientificos y artisticos estimulaba la pulsion escépica
y a la vez hacia soportable el horror, operando como una forma
de sublimacion (Echeverria, 2015).

Advertimos también un cruce interesante entre los
mecanismos del arte con los de la sintomatologfa histérica,
relacionados con las dindmicas de ocultamiento-revelacion
circunscritas a la seduccion. Efectivamente, la imagen artistica
-y la pornogréfica, en la Salpétriére- poseen como elementos
comunes el seducir (o atrapar) la mirada del espectador
a través de la utilizacion de iméagenes que no solo tienen la
facultad de mostrar una determinada realidad, sino generar
una “apertura” a ella dejando una zona de penumbra que
da fuerza al significante artistico (Ossa, 1974). Este modo de
operar simbdlico podria parecer aparentemente contrario a lo
pornografico si se piensa el formato exclusivamente asociado
a su inmediatez explicita, sin embargo, como hemos advertido,
ello no necesariamente es condicion definitoria del género.
Mas bien, podriamos decir, justamente un caracter propio del
mismo resulta en esta dindmica relacional de la mirada donde
siempre se estd generando deseo, por ver mas, por penetrar
mas, por escudrifar mas en las posibilidades del cuerpo,
emergiendo allf un goce.

Asi, en las relaciones médico-paciente que vemos
en la Salpétriére, del mismo modo que en las fotografias del
archivo analizadas, verificamos como constante esta légica de
intensificacion de la mirada y el deseo, articulada en torno a
la fantasfa de conocer, entender y dominar un cuerpo, pero al
mismo tiempo, de construirlo bajo las coordenadas especificas
de sexualizacion-patologizacién que hemos descrito.

Conclusiones

Hemos propuesto que el trabajo de Jean-Martin
Charcot en la Salpétriére resulta un caso emblemético para
la pornociencia, en tanto los vinculos que se producen entre
medicina y pornografia, a través de la fotografia, logran generar
un discurso, una iconograffa y un imaginario sexual socializado
sobre las histéricas y su corporalidad. Esto se considera un
aporte al campo tedrico y al estudio estético de este archivo
médico, puesto que en las lecturas existentes no se aborda el
caracter pornografico de las imagenes ni la potencia de ello
para la dimension de género.

Paralelamente, enfatizamos que la fotografia de la
Salpétriere, en cuya produccion estdn involucrados tanto
médicos como artistas, recurre a un encuadre y empleo de
estrategias visuales de la fotograffa pornogréfica de la época,
destacando de ellas el pictorialismo y el caracter de puesta en
escena de los desnudos o de su parcialidad. Esto es un hallazgo,
en tanto no hemos encontrado hasta este punto analisis
iconograficos comparados. En este punto, emerge un rasgo
que consideramos crucial en la Salpétriere como experimento
pornocientifico: el espacio de exencidon ético-moral respecto
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de la exposicion del cuerpo de la mujer que constituye
el recinto hospitalario (@mparado en la institucionalidad
y en la mirada médica) y, al mismo tiempo, su resguardo
en prerrogativas asociadas al academicismo estético que,
frente a las regulaciones existentes en la época a la imagen
pornografica, inserta la imagen sexual como “permitida” bajo
el velo de lo"erdtico”y lo “sublimado” del simbolo artistico. En
esta linea, esperamos enriquecer el debate critico en el cruce
artes visuales y ciencias humanas.

Este caracter de doble exencion institucional (“arte”-
“medicina”) es uno de los aspectos que hace justamente tan
emblematico- por no decir Unico- al caso de la la Salpétriere
como espacio de experimentacién pornocientifica: o
ocurrido alli, en términos de la produccion-circulacion de sus
imdagenes, si bien hoy puede ser castigado socialmente a nivel
moral en el porno, se encuentra protocolarizado e incluso
prohibido en la medicina. En este sentido y como proyeccion
de la investigacion, serfa interesante indagar en otros archivos
-que se han mantenido ocultos, con acceso restringido o
censurados- en los cuales se adviertan similitudes, cuestiéon
que podria ser interesante a proposito de pensar en
actualizaciones respecto a procesos de transgresion sexual.

Por otra parte, si bien la imagen médica de la
Salpétriére, inscrita en un contexto de pesquisa cientifica y
como parte de un archivo hospitalario, se sustenta en una
suerte de pretension de neutralidad u objetividad entre
los implicados, advertimos que en el tratamiento de la
enfermedad, por parte de Charcot y su equipo, prevalecen
dindmicas de seduccidn- simulacién  (ocultamiento-
revelacion), evidenciando que dicho distanciamiento dista
de ser tal. Este aspecto se revela tanto en las practicas de
tratamiento elaboradas, en las narraciones sobre el mismo,
en la espectacularizaciéon de los procesos, y en decisiones
que involucran aspectos netamente estéticos, respecto de
la produccién de las fotografias analizadas, que oscilan en la
dialéctica doblegamiento- intensificacion.

Por  dltimo,  quisiéramos  mencionar  una
problemética que emerge de este andlisis y que compete a
cuestionamientos ético-morales que, si bien no formaban
parte de los pardmetros de la época, nos permiten reforzar
la idea de la Salpétriere como espacio de experimentacion
pornocientifica. Consideramos importante aludir a este tema,
ya que la determinacion de lo pornografico en el contexto
aludido no soélo obedece a una codificacion compleja por
los estatutos porosos que la hibridan con lo erético y por la
condicion de exencién cientffico-artistica de las imagenes,
sino porque ello concierne a lo que se considera impropio de
ser registrado y exhibido, lo cual puede ser analizado bajo las
categorias de lo transgresor y lo obsceno.

Por una parte, como sefialamos, con Charcot se
produce un cambio en el estatus de la histeria como patologia,
que conlleva transformaciones en el régimen de reclusién
general y adquisicién de ciertos ‘beneficios’ de las pacientes
histéricas, respecto de mujeres diagnosticadas con otras
enfermedades. No obstante, desde un enfoque bioético, el
método y el espectaculo de la hipnosis, asi como el estado de
subyugacién en el que se encontraban las pacientes histéricas
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en el servicio de Charcot resultan hoy problematicos. Ello se
esboza en el articulo a través de la imposicion de las I6gicas de
doblegamiento-intensificacién que emergen de las dindmicas
de simulacién- seduccién supuestamente producidas por las
histéricas. Como evidenciamos al tratar los distintos registros
de lo obsceno, esto no soélo respecta a las formas de exhibicidon/
espectacularizacion del cuerpo de las mujeres en las fotograffas,
sino también al tratamiento de estas, que inclufa castigos y
métodos en los que se inflige dolor (como los procesos de
escarificacion). Ello posiciona a las pacientes como sujetos
vulnerables sobre los cuales se ejerce un poder sin ejercicio
de consentimiento, y nos permite reconocer hoy, en sus
corporalidades pornificadas, estigmas de la enfermedad. En las
fotograffas de la Salpétriere, en sintesis, vemos el sometimiento
de esos cuerpos a la institucion médico-hospitalaria y al género
pornografico que, desde finales del siglo XIX comienza a
masificarse como industria a través de distintos formatos.
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El titulo que Julia elige es -ya- una aventura
dislocante de miradas patologizantes y deshumanizantes que
merodean a las personas que portan cuerpos no normativos.
“Curvaturas” puede ser pensado como una descripcion de
redondeces no impugnadas; y el “dolor no tuerce el deseo”
como un aguijon punzante que invita a herir profundamente
a la ideologfa de la normalidad, a la ideologfa de la lastima.

Este libro propone ventanas por donde abrir y mirar
una experiencia, singular y colectiva en un mismo gesto,
acerca de una vida -0 unas vidas- atravesada(s) por marcas
hegemonicas del ver-pensar-imaginar a la discapacidad.

La autora propone un recorrido semejante a
capitulos/apartados titulados a partir de ciertas afirmaciones
y preguntas que ordenan el viaje de la lectura
";Se puede ser amiga del dolor?”

";Esta espalda llevo siempre conmigo?”

“La forma de los cuerpos no es pasajera”

“Mis favoritos son los diagnésticos que no estan comprobados
del todo, como si el cuerpo se enfermara de posibilidades”
“Ninguna patologia es una identidad”

Cada apartado alerta con ciertas palabras elegidas
cuidadosamente sobre temas, situaciones, diagndésticos
médicos y lugares, gue nos resuenan conocidos, habituales.
Julia decide hacer pedagogia, retoma ideas del sentido
comun, y nos explica descriptivamente qué quieren decir,
a qué aluden, lo cual evoca y convoca a aquella tarea
antropoldgica que supone extraharse de lo que se conoce
para situar(se/nos) de nuevo, en un mundo perforado por
palabras re-conocidas, pero rara vez desarmadas para volver
a preguntarse por su sentido.

A poco de andar ese camino, se vuelve una vidriera
que exhibe lo que somos, como una pelicula donde quien
lee, empalma seguro con alguno de los personajes presentes.
Asi, los terapeutas aparecen haciendo lo suyo: jnormalizar! y
a menudo también moralizar. Otras veces, pocas, acompanar.
Julia usa como recurso darles cierta “personalidad” mas alla
de sus lugares profesionales y entonces describe sus ropas,
estilos, en un tono de cotidianidad, casi de cotilleo que
produce una suerte de acercamiento-alejamiento a cada une
de elles.

La “granja” insiste en aparecer a lo largo del libro;
es escenario de relaciones, tristezas, compafnerismo entre
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quienes la habitan. Es un lugar donde Julia se (des)encuentra
con su cuerpo. Rehabilitacion y amores, “una de las terapias
seria la rehabilitacion del deseo’, dice; y nos deja pensando.

Habla de los apoyos y circunstancias propias con
suspicacia; calcula el tiempo del estar o del ir a un lugar de
acuerdo a la cantidad de apésitos-pafnales que requerird,
otorgando medidas a horas y minutos que ofrecen no sélo
una manera situada de experimentar el tiempo sino, ademas,
que disputa con modos normalizados de hacerlo.

La angustia de quienes estdn cerca suyo habita
Curvaturas; por momentos de modos sutiles, por otros
descarnados.

La panoramica de una vida curvada. Sin golpes
bajos, con inteligencia y perspicacia, “sin abandonar el cuerpo
en un abrazo’, dice Julia, recordando iniciaticos momentos
de empezar a bancar la mirada trituradora de la normalidad
como ideologfa encarnada.

Explica y refuta diagnosticos con palabras que
resuenan nitidas pero que -se nota- pasaron por tamiz para
transmitir con sencillez y -a veces- crudeza, lo que el discurso
médico elucubra sobre su cuerpo y sus partes. Detalla qué
es un tomografo, las ventosas que le ponen en la espalda, las
consonantes oclusivas, el diazepam, la voz nasal, un corset.

"Un diagnostico es un collage de diagndsticos”
afirma; y alli se estallan expresiones médicas, paramédicas,
terapéuticas y estatales que pretenden hablar sobre ella. jJulia
resiste y escribel

El humor, el humor es siempre una posicion que
introduce a un mundo posible alejado de la lastima.

El dolor es un socio vitalicio: "hay dias en los que
lo Unico que no me duelen son las palabras”.. Dolores
y sufrimiento corporal se conjugan una y otra vez a lo
largo del escrito, a la par de una narrativa vital y aferrada a
conversaciones cruzadas con amigas, familia, terapeutas.

“Cuando te duele tanto el cuerpo, las palabras que
usamos no alcanzan, se pierden, se caen antes de que alguien
las entienda’, dice Julia, como modo de recordarnos que su
experiencia vital es dspera, espinosa, picante.
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También invita a adentrarnos con fuerza en los
(sus) deseos y elecciones: el estudio y sus amores. Narra y da
muestra de como se ha vuelto experta en mirar y clasificar
cuerpos otros, en escudrifiar voces, tonalidades y ;defectos?
poniendo en otres lo que han hecho con ella. Lo hace en
serio’ y como conjuro contra esquirlas de una normalidad que
apesta.

Ella registra nombres propios de sus cercanias y
afectos: Tiago su compafiero de estudio y... casi un amor.
Diego, de las clases de teatro; Candela, del hospital; Beatriz
y Nelly, sus tias; Martina, una amiga; Nadia, su compafera de
departamento; Franco, el lindo; Joaco, su amigo confidente;
Santiago, de Tinder; Lidia, de la granja; sus abuelos y abuela;
su padre y, por supuesto, su madre. La cadencia de sus
palabras para hablar de elles acerca a les lectores al latir de
Sus situaciones.

Discapacidad es una palabra que esquiva
intencionalmente; se siente mas a gusto con la idea de lo
funcional en clave de diversidad. En este sentido, para ella
el CUD (Certificado Unico de Discapacidad) es un papel que
pone en evidencia el mundo que nombra y clasifica.

Las palabras de Julia son flechas con las que juega. A
veces lanza hacia su blanco predilecto: la normalidad, como
idea y como préactica social. Otras veces apunta a “paciente” o
“diagnosticos”.

En esta atmdsfera nos hace recorrer habitaciones
de hospitales, lugares diversos de la granja, un encuentro
sexual fallido, una fiesta, una escena de ninos burldndose, una
consulta médica, una sesion de kinesiologia y osteopatia, la
obra social; todo al ritmo de una danza que hibrida dureza,
humor y fastidio.

Denuncia un modelo profesional que nunca hizo
focoenella.

La descripcién de uno de los ateneos en los cuales
fue objeto de miradas intensas y testigo de conversaciones
entre médicos y residentes que versan sobre su cuerpo-
espalda desnudo, condensa la denuncia. ..

Curvaturas es un texto necesario, a veces tibio, otras
gélido. No se respira renuncia sino beligerancia y mirada

futura.

“Yo no naci, yo fui arrancada” (Julia)
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El cineasta chileno Raudl Ruiz (2000) elabord una
interesante critica a lo que llamoé la teoria de conflicto
central, una forma de dar estructura a las historias y que
tiende a hacernos creer que el mundo tiene una cierta
armonia -encarnada en el protagonista- y que esta armonia
es alterada por la violencia de la voluntad de atacar a otro
-antagonista- para conseguir algo. Esta teorfa es un esquema
que caracteriza a gran parte de las narraciones artfsticas y
que se han trasladado a la practica clinica, por lo tanto, es
un esquema que impera en casi todas las formas de ser y
pensar. Por el contrario, el cineasta propone un nuevo cine,
emancipado de las pretensiones de una narrativa central que
al modo de los “grandes relatos” crecen a la luz de la voluntad
de totalidad. Ruiz despliega en sus trabajos una fascinacion
por las aparentes “pequefas historias”; un rechazo de una
narrativa central que intenta capturar el sentido a favor de un
juego de fragmentos (como la conocida peluca andante del
film Tango del viudo).

El gesto de iniciar con Ruiz el comentario sobre un
libro que aborda algunas dimensiones centrales de la practica
psicoanalitica -como el trauma y la dimension terapéutica
del arte- del psicoanalista chileno Joaquin Carrasco, se debe
a dos cuestiones: primero, porque el cine ha abordado
recurrentemente el discurso psicoanalitico promoviendo
inclusive cierta estética de la otra escena propia del plano del
inconsciente -el mismo cine de Raul Ruiz especialmente la
obra El tango del viudo y su espejo deformante y la cuestion
del retorno del fantasma y del doble, o el cldsico trabajo de
John Huston y Jean Paul Sartre La pasion secreta y toda su
estética surrealista del suefo de Freud- y sequndo, porque
el cine revela algo del funcionamiento de esa economia
libidinal y que el mismo Freud la nombra como una escena.
Es conocida la idea de que Freud hablé de una escena
primaria organizada en torno a un placer escépico vy al saber
coémo in-quietud. Esto implica que el trauma es menos un
evento O un "acontecimiento externo” que, una escena o,
mejor dicho, un conjunto de escenas en el que se despliega
el acontecimiento. El esquema que rechaza Ruiz, también
impera en la aproximacion a la comprension del trauma,
tanto en las practicas como en la transmision del saber clinico
y en cierto imaginario popular del andlisis o la terapia que se
impone como si fuera un escenario de un conflicto central. Por
el contrario, La creacién artistica nos recuerda que el trauma
no se deja capturar por un sentido totalizante -al modo de
esquema del conflicto central- sino que obedece a una
economia libidinal que sita el problema del trauma para el
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sujetoy el trauma como problema para el saber psicoanalitico,
en relacion a lo que puede haber de excesivo en el encuentro
con lo real y la imposibilidad de una tramitacion y una
resolucién final. El trauma revela esa dimension ominosa que
las ideologias cientificas de la psicologia de la conciencia y la
felicidad soslayan para imponer el sentido a toda experiencia.

El autor sostiene una idea poderosa y tesis central
del libro: trauma y creacién artistica mantienen relaciones
de co-implicacion, para comprender esta tesis es necesario
subvertir la direccion habitual con la cual se concibe el
sintagma arte-psicoandlisis: analizar una obra bajo luz
-cegadora- del psicoanalisis, y reemplazar ese impulso por la
practica de aprehender la creaciéon artistica como una caja
de herramientas que permite hacer avanzar a la teorfa. Si
el trauma es el encuentro con lo real que viene a perturbar
la economia libidinal, la creacion artistica -dice el autor- “se
constituye como uno de los modos posibles de bordear ese
real, un tratamiento posible ante ese exceso que irrumpe
alterando las coordenadas simbdlico-imaginarias con que
se cuenta’ El autor propone pensar ese modo como un
a-bordea-miento, neologismo que articula el objeto pulsional
con la construccion que rodea el vacio, acto que posibilita
un velamiento, y con ello la posibilidad de engafnarse sobre
el Das Ding (esa cosa) que estd en juego. Con todo esto
no podemos seguir sosteniendo que la creatividad sea un
atributo psicolégico ni un rasgo del sujeto, ni que la creacion
artistica sea una mera forma de expresion del sujeto, prefiero
pensarla, y este libro me da robustos argumentos, mejor
como una practica, un saber hacer por sobre un querer decir
y siguiendo a Freud, trata de una satisfaccion pulsional, que
va mas alla del principio del placer (un mas alla que puede ser
el sufrimiento, en el caso de Frida Khalo, por ejemplo y que
el autor analiza extensamente) restituyendo en su accion la
potencia destituyente de la imaginacion.

El movimiento surrealista nos legd el punto de vista
de una imaginacion que, junto con deformar la realidad, crea
una nueva, y es ahi que desde mi punto de vista emerge esa
potencia de la creacion como tratamiento de lo traumatico.
Esta naturaleza surrealista se debe a que la imaginacién que
anuda todo acto creativo, junto con develar el limite de lo
real, lo supera, reordenando su espacialidad y ritmo, para
constituir un nuevo reparto de lo sensible. Para la fildsofa
catalana Marina Garcés (2022)

laimaginacion eslafacultad de los limites: una actividad sensible
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y mental que nos relaciona de forma activa con los limites de lo
que vemos, sabemos o pensamos. Por eso podemos decir que
la imaginacién es una facultad critica. (p. 6)

Pero también es un hecho social del que resulta
una pluralidad de mundos imaginados y creados por los
movimientos de accidn sociopolitica que intentan poner en
escena esos mundos de los cuales se huye -como Khalo -
pero a los cuales también se llega.

El trabajo del autor, por lo tanto, revitaliza las ideas
freudianas para situar el trauma en un cuerpo implicado y
enredado. Esto equivale a decir que siempre hay algo de un
compromiso en el traumay que le hace disponer de su propia
puesta en escena armada de retazos y recortes propio de
todo proceso de recuerdo, y que hace de esa transformacion
de algo familiar en algo extrafio -propia del proceso del
trauma- no solo un fenémeno singular, sino que una teoria
del sujeto, que da cuenta de fragmentos, retazos, recuerdos
distorsionados, datos olvidados, anhelos desechados, suefios
incumplidos. Desde ahf que la teorfa del trauma a la luz de
la deconstruccion del conflicto central de Raul Ruiz, reactiva
un sujeto multiple e incompleto, borrado por las promesas
de unicidad, plenitud y totalidad neoliberal que se imponen
una quietud temerosa del desasosiego del deseo. También
reactiva un sujeto sofocado por las tropologias apocalipticas
de la teoria critica, que centra el sujeto en una quietud
similar, pero esta vez saturado de pura alienacién capitalista
o realismo socialista -del cual Ruiz también planted su irénico
punto de vista. Si abordamos la escena de lo traumético,
leyendo a Ruiz con Freud, la escena, opera gracias a infinitas
puestas de escenas. No hay conflicto central dice Ruiz
porque la conciencia es un objeto movedizo, inestable, en
fuga; un objeto que depende de un aparato perceptual
que puede ser engafado, manipulado, embriagado, y que
monta precariamente una realidad al modo de un collage
improvisado;elarte nosensefnaque larealidad escomposicion,
esinquietante y dudosa no porque dependa de la posicion del
espectador -al modo de un pueril subjetivismo- sino porque
depende del equipamiento de un espectador mal equipado
(Vasquez-Rocca, 2098). El texto, como he adelantado analiza
desde este punto de vista el trabajo y la vida la Frida Khalo
que permite captar una gramatica de lo afectivo -con sus
dolores fisicos y del alma- que es profundamente politica.
Esta politicidad que encierra la vida y el dolor de la artista, no
es solo constitutiva de la posibilidad de que existe algo asf
como el trauma politico o social que, por ejemplo atraviesa
las historias de las comunidades imaginadas, sino porque las
afecciones son fuerzas que permiten la invencion de otros
mundos irreductibles o incapturables por el presente y que
desafian ese realismo capitalista -que no hay nada mas que
el presente- que el tedrico aleman Mark Fisher denuncio
al borde del suicidio. Es por ello que ese plus de vacio, de
misterio, de irrepresentable, usando la expresion de Lacan,
de una falta en ser, que destaca Joaquin Carrasco en el
analisis del lugar del dolor en la obra de la artista mexicana,
apuntala lo afectivo lejos de la gestién de las emociones o
de la educacién emocional, tan en boga actualmente, para
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llevarlo a un lugar otro, el de la invencién y la maquinacion y
que partiendo de la extrafeza nos devuelve la posibilidad de
relacionarnos con el mundo.

Referencias
Garcés, M. (2022). Imaginacion critica. Artnodes, 29, 1-8,
doi:10.7238/artnodes.v0i29.393040
Ruiz, R. (2000). La Poética del Cine. Sudamericana.
Vdsquez-Rocca, A. (2008). Raul Ruiz; la poética del cine vy la
deconstruccién de la teorfa del conflicto central. Revista
Electrénica DU&P. Disefio Urbano y Paisaje, 5(14) 1-13.



	1-PRESENTACION.pdf (p.1-9)
	2-NAVARRO.pdf (p.10-23)
	3-COBENAS.pdf (p.24-33)
	4-PALERMO.pdf (p.34-47)
	5-HICHINS.pdf (p.48-63)
	7-REBOLLEDO.pdf (p.77-88)
	8-PUENTES.pdf (p.89-104)
	9-JAURE.pdf (p.105-119)
	10-VENTURIELLO.pdf (p.120-134)
	11-RIOS.pdf (p.135-145)
	12-TISEYRA.pdf (p.146-161)
	13-URZUA.pdf (p.162-178)
	14-RADRIGAN.pdf (p.179-193)
	15-ALMEIDA.pdf (p.194-196)
	16-CALQUIN.pdf (p.197-199)

