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’
Prologo

En la Fundacion Chilena para la Discapacidad (FCHD) hemos vi-
sualizado, a lo largo de nuestra trayectoria, que la verdadera inclu-
sion no se construye unicamente desde las politicas publicas o los
programas sociales. También nace desde lo cotidiano, y desde las
relaciones humanas mas habituales.

El libro “Personas Cuidadas™, nace de la conviccion de que la voz
de quienes reciben cuidado, debe ser escuchada y reconocida. Son
ellas quienes, desde su experiencia, nos muestran que el cuidado
no es solo asistencia, es también un espacio donde se juegan la
confianza, la libertad y la posibilidad de decidir sobre sus propias
vidas.

En nuestras investigaciones y acompafnamientos hemos visualiza-
do la importancia del rol de las/os cuidadoras/as, que es esencial,
pero también complejo. En ocasiones, la sobreproteccion, aunque
nace desde el afecto y la preocupacion, puede transformarse en
una barrera que limita la independencia y la autonomia de las per-
sonas en situacion de discapacidad. Reconocer este fendmeno es
fundamental para avanzar hacia un cuidado que empodere y que
acompane respetando la autonomia y que apoye sin imponer.
Personas Cuidadas busca compartir estos aprendizajes y desafios.
A través de relatos y reflexiones, muestra como el cuidado puede
convertirse en un motor de inclusion y autonomia, siempre que
se entienda como un proceso compartido, donde la familia y la
comunidad cumplen un papel esencial y decisivo.
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Con esta obra, la FCHD reafirma su compromiso de fortalecer
las voces de las personas en situacion discapacidad, de valorar la
labor de quienes ejercen labores de cuidado y de promover un en-
foque centrado en la persona. Porque cuidar no es solo proteger,
también es confiar, respetar y permitir que cada persona sea prota-
gonista de su propia historia con dignidad y libertad.

Nicole Parra Figueroa
Directora General de Servicios
Fundacion Chilena para la Discapacidad
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Sobreproteccion y codependencia en personas cuidadas, analisis
del fenomeno y propuestas para el abordaje

Mg. Catalina Gonzalez Maldonado
Fundacion Chilena para la Discapacidad

Resumen

El presente articulo analiza la relacion entre cuidado, discapaci-
dad, codependencia, las formas de negligencia que surgen cuan-
do la proteccion excede los limites saludables. Se revisan apro-
ximaciones filosoficas y éticas al concepto de cuidado, asi como
marcos normativos que nos rigen, como la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006). Se ar-
gumenta que la sobreproteccion, aunque motivada por el afecto
y la preocupacion, se convierte en una barrera para la autonomia
y autodeterminacion, derivando en practicas negligentes al impe-
dir el desarrollo de habilidades adaptativas. Asimismo, se explora
la codependencia como fenémeno relacional que perpetia la de-
pendencia funcional y emocional. Lo anterior, promovido por el
capacitismo arraigado en nuestra sociedad, que promueve la su-
puesta desventaja de las personas en situacion de discapacidad en
tanto son “menos capaces”. El articulo propone lineamientos para
un cuidado que equilibre apoyo y empoderamiento, respetando
el derecho de las personas en situacion de discapacidad a tomar
decisiones significativas sobre su vida.

Palabras clave: Cuidado, discapacidad, sobreproteccion, codepen-
dencia, negligencia, autonomia, autodeterminacion.
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Introduccion

El cuidado ha sido histéricamente entendido como una practica
esencial para el sostenimiento de la vida y el bienestar humano
(Gracia, 2000). En el ambito de la discapacidad, este concepto
adquiere un caricter mds complejo, pues involucra la satisfaccion
de necesidades fisicas y de salud y el respeto a la dignidad, la au-
tonomia y la autodeterminacion de la persona (Organizacion de
las Naciones Unidas ONU, 2006). Sin embargo, las practicas de
cuidado pueden derivar, de forma intencional o no, en dindmicas
que limitan estos derechos, como ocurre con la sobreproteccion.

La sobreproteccion, promovida en parte por una sociedad capa-
citista, ha sido definida como un patrén de cuidado excesivo que
restringe las oportunidades de la persona para desarrollar sus ca-
pacidades y asumir riesgos razonables (Macias Merizalde et al.,
2025). Aunque suele originarse en la preocupacion por evitar da-
flos o sufrimiento, esta practica interfiere en el aprendizaje, la resi-
liencia y la construccion de una identidad auténoma (Dominguez
Dominguez & Vasquez, 2016).

En el contexto de la discapacidad, la sobreproteccion puede des-
embocar en formas de negligencia menos visibles, pero igualmente
perjudiciales: la privacion sistematica de experiencias que permi-
tan la adquisicion de habilidades para la vida independiente. Este
fenémeno esta estrechamente relacionado con la codependencia,
entendida como una dinamica en la que la persona cuidadora y la
persona cuidada mantienen una relacion de dependencia mutua
que refuerza la limitacion de la autonomia.

13
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Desde una perspectiva de derechos humanos, esta problematica
entra en tension con el principio de “dignidad al riesgo” (dignity
of risk), que reconoce la importancia de permitir que las personas
con discapacidad tomen decisiones y asuman riesgos como parte
de una vida plena. Negar este derecho, aunque sea con buenas
intenciones, perpetia una forma de exclusion social y personal.

El presente articulo tiene como objetivo analizar las implicancias
de la sobreproteccion y la codependencia en el ejercicio de la auto-
nomia y autodeterminacion de las personas con discapacidad, asi
como proponer lineamientos para un cuidado ético e inclusivo e
Inter independiente.

El concepto de cuidado y de discapacidad

Filos6ficamente, el cuidado ha sido concebido como una actitud
y una prdactica que integran respeto, atencion y responsabilidad
hacia uno mismo y hacia los demds (Gracia, 2000). Aristoteles
lo vincul6 con la phronesis o prudencia, mientras que pensadores
contemporaneos como Honneth (1998) lo relacionan con el reco-
nocimiento y la autorrealizacion. En salud, el cuidado se entiende
como un conjunto de acciones orientadas a preservar o mejorar
el bienestar fisico, psicolégico y social de las personas (Amaya,
1996).

En el caso de las personas con discapacidad, el cuidado implica
brindar los apoyos necesarios sin invadir el espacio de decision
personal. Este enfoque coincide con el modelo social y de dere-
chos humanos de la discapacidad, que enfatiza la eliminacion de
barreras y la provision de apoyos razonables para el ejercicio de
derechos (ONU, 2006).
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La comprension de la discapacidad ha evolucionado desde el mo-
delo médico-rehabilitador, centrado en la deficiencia y la “correc-
cion” de la misma, hacia el modelo social, que la interpreta como
el resultado de la interaccion entre las limitaciones de una persona
y las barreras del entorno. El modelo de derechos humanos, conso-
lidado con la Convencién de la ONU (2006), incorpora principios
de igualdad de oportunidades, inclusion y respeto por la autono-
mia.

Este cambio de paradigma obliga a replantear las practicas de cui-
dado, evitando aquellas que, aunque bienintencionadas, reprodu-
cen la exclusion o la infantilizacion de las personas con discapa-

cidad.
Autonomia y autodeterminacion

La autonomia se define como la capacidad de tomar decisiones
sobre la propia vida, mientras que la autodeterminacion implica la
posibilidad de actuar en consecuencia con dichas decisiones (We-
hmeyer, 2005). En el ambito de la discapacidad, estas capacidades
no deben evaluarse de manera aislada, sino en relaciéon con los
apoyos disponibles y con el derecho a equivocarse como parte del
desarrollo personal (Shogren et al., 2015).

Cuando el cuidado se transforma en sobreproteccion, se restringen
las experiencias que fortalecen estas competencias, generando una
dependencia innecesaria y, a largo plazo, disminuyendo la calidad
de vida y generando un ciclo de incapacidades que perpetia la
exclusion en una sociedad altamente capacitista.
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Sobreproteccion

La sobreproteccion puede definirse como un patrén de cuidado
que excede las necesidades reales de la persona, limitando su expo-
sicion a experiencias, retos y riesgos que son inherentes al desarro-
llo humano (Macias Merizalde et al., 2025). En el ambito de la dis-
capacidad, esta practica se justifica habitualmente en nombre de
la seguridad y el bienestar, pero su efecto es paraddjico: en lugar
de proteger, reduce las oportunidades de aprendizaje y limita la
autonomia funcional (Dominguez Dominguez & Vasquez, 2016).

La sobreproteccion presenta algunos rasgos comunes:

e Restriccion del acceso a entornos no controlados por las per-
sonas cuidadoras.

e Evitar tareas que la persona en situacion de discapacidad po-
dria realizar con un apoyo gradual.

e Sustitucion sistematica de la accion de la persona por la accion
de quien cuida, sin potenciar su progreso y autonomia.

e Percepcion de fragilidad permanente, incluso ante progresos
demostrados.

Estos elementos, cuando se sostienen en el tiempo, instauran una
relacion asimétrica en la que la persona cuidadora concentra el
poder de decision y la persona en situacion de discapacidad queda
relegada a un rol pasivo.

La sobreproteccion no es un fenémeno aislado, sino el resultado
de la interaccion entre factores culturales, familiares y sociales.

16
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a) Factores culturales:

En sociedades donde predomina el capacitismo, la idea de que las
personas con discapacidad son inherentemente menos capaces, se
refuerza la creencia de que requieren proteccion constante (Pala-
cios & Romanach, 2006). Esto alimenta actitudes paternalistas y
practicas que restringen su autonomia.

b) Factores familiares:

Las familias, al enfrentar el diagnéstico de discapacidad, pueden
experimentar un proceso de duelo y ansiedad que las lleva a desa-
rrollar conductas de sobrecuidado como estrategia para manejar
su propio temor a la pérdida o el sufrimiento del ser querido (San-
chez-Teruel et al., 2022).

c¢) Factores sociales:

La falta de politicas publicas que garanticen apoyos accesibles y
entornos inclusivos también incentiva la sobreproteccion. Cuando
el contexto es hostil o carece de recursos, las familias tienden a
“encerrar” a la persona en un circulo seguro, aunque esto signifi-
que limitar su participacion.

La linea que separa la proteccion saludable de la sobreproteccion
radica en dos elementos, la intencién y el efecto. La proteccion
busca garantizar la seguridad fisica, emocional y social respetando
la capacidad de la persona para tomar decisiones y asumir riesgos
razonables (ONU, 2006). La sobreproteccion, en cambio, suprime
sistemdticamente dichas oportunidades, con el argumento de que
“es por su bien” (Macias Merizalde et al., 2025).
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El concepto de dignidad al riesgo resulta clave para trazar esta
diferencia: permitir que una persona en situacion de discapacidad
enfrente desafios, incluso con posibilidad de fracaso, no es des-
cuido, sino una forma de reconocer su dignidad y capacidad de
autodeterminacion. Negar esta experiencia puede convertirse en
una forma de negligencia.

Codependencia en las relaciones de cuidado

La codependencia se entiende como un patron relacional disfun-
cional en el que una persona asume de manera excesiva la respon-
sabilidad por el bienestar de otra, hasta el punto de descuidar sus
propias necesidades y reforzar la dependencia del otro (Beattie,
1992). En el contexto de la discapacidad, la codependencia puede
surgir cuando la persona cuidadora se define principalmente a
través de su rol, estableciendo un vinculo que perpetia la falta
de autonomia de la persona en situacion de discapacidad (San-
chez-Teruel et al., 2022).

Otras formas en las que puede surgir la codependencia en las re-
laciones de cuidado pueden originarse por experiencias previas de
pérdidas o de trauma, que llevan a la persona cuidadora a so-
bre-involucrarse para prevenir un dano futuro de la persona en
situacion de discapacidad (Gomez & Salgado, 2018). La falta de
redes de apoyo que obliga a quien ejerce el cuidado a asumir todas
las funciones de cuidado sin espacios de respiro, fortaleciendo el
vinculo de dependencia mutua (ONU, 2006) y, por ultimo los es-
tigmas sociales que refuerzan la idea de que la persona en situacion
de discapacidad discapacidad “no puede” valerse por si misma,
validando conductas de control excesivo (Palacios & Romanach,
2006), son otras de las formas en las que puede surgir la codepen-
dencia.
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La codependencia en el cuidado de personas en situacion de dis-
capacidad involucra la necesidad constante de controlar las deci-
siones y actividades de la persona en situacion de discapacidad, el
temor a que la persona sufra o fracase evitando cualquier riesgo,
satisfaccion personal derivada exclusivamente del rol de la perso-
na cuidadora y la resistencia a aceptar apoyos externos que pue-
dan reducir la centralidad de quien ejerce el cuidado, en la vida de
la persona en situacion de discapacidad.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad (ONU, 2006) reconoce la autonomia y la autodeterminacion
como derechos fundamentales. Sin embargo, la codependencia
los erosiona por medio de la anulacién de la toma de decisiones
cuando quien ejerce el cuidado toma decisiones sin consultar
o asumiendo que sabe lo que es mejor, evitando las experiencias
de aprendizaje, que impiden que la persona experimente errores y
consecuencias naturales y la ausencia de desarrollo de habilidades
funcionales, puesto que es la persona cuidadora quien realiza la
accion, impidiendo que la persona adquiera o mantenga capacida-
des. Esto genera un circulo vicioso: a mayor dependencia, mayor
justificacion para el control, y a mayor control, menor autonomia
(Macias Merizalde et al., 2025).

La codependencia limita derechos, y tiene consecuencias emocio-
nales en ambas partes. Por un lado, la persona en situacion de dis-
capacidad se generan sentimientos de frustracion, baja autoestima,
ansiedad y falta de confianza en sus propias capacidades (Domin-
guez Dominguez & Vasquez, 2016) y por otro lado en la persona
cuidadora se genera agotamiento, pérdida de identidad personal
fuera del rol de cuidado, y resistencia a delegar responsabilidades
(Beattie, 1992).
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Ante esto, es fundamental la intervencion a fin de evitar que la
relaciéon se convierta en un ecosistema cerrado donde cualquier
intento de independencia se perciba como amenaza o abandono.

La negligencia derivada de la sobreproteccion

La sobreproteccion, nace de una intencion de cuidado y seguridad,
sin embargo, puede transformarse en una forma de negligencia pa-
siva. En el ambito juridico y social, la negligencia se define como la
omision de acciones necesarias para garantizar el desarrollo, bien-
estar y derechos de una persona (ONU, 2006). Cuando el exceso
de control derivado de la sobreproteccion impide la adquisicion de
habilidades o limita la participacion, se incurre en una vulneracion
de derechos por omision (Macias Merizalde et al., 2025).

Este fenomeno es paradojico: la persona cuidadora cree estar pro-
tegiendo, pero al eliminar oportunidades de aprendizaje, en reali-
dad esta descuidando y evitando la preparacion para la vida inde-
pendiente de quien cuida.

La negligencia no siempre se manifiesta como maltrato directo o
abandono fisico; también puede expresarse como omision sistema-
tica de oportunidades. La dignidad al riesgo (Perske, 1972) plan-
tea que privar a una persona de la posibilidad de tomar decisiones
y asumir riesgos razonables es negarle un elemento central de su
dignidad. Algunas formas de negligencia pueden ser el evitar que
la persona participe en actividades comunitarias por temor a ac-
cidentes, el no ensefar habilidades domésticas por considerar que
“son demasiado dificiles” y el no permitir que la persona admi-
nistre su propio dinero, aunque tenga capacidad para hacerlo con
apoyo.
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Cuando las conductas de negligencia persisten en el tiempo pueden
generar consecuencias funcionales y emocionales como la pérdida
o no adquisicion de habilidades adaptativas, en tanto estudios de
Dominguez Dominguez y Vasquez (2016) muestran que adoles-
centes con discapacidad intelectual sobreprotegidos presentan me-
nor desarrollo en dreas como movilidad, autocuidado y resolucion
de problemas.

Otras consecuencias de la negligencia se asocian al aumento de la
dependencia, en tanto a mayor falta de oportunidades, mayor de-
pendencia funcional y emocional. La vulnerabilidad social es otra
de las consecuencias, puesto que la persona queda menos prepara-
da para enfrentar entornos no controlados, aumentando el riesgo
de exclusion y abuso (Sanchez-Teruel et al., 2022).

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad (ONU, 2006) establece en su Articulo N°19 que las personas
en situacion de discapacidad tienen derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluidas en la comunidad. Restringir de forma
injustificada las oportunidades de participacion y toma de decisio-
nes constituye una violacion a este derecho por tanto la sobrepro-
teccion, aunque bien intencionada, puede tener efectos similares
a los del abandono social, al limitar el acceso a la educacion, el
empleo y la vida comunitaria.

Reconocer la negligencia dentro de la sobreproteccion implica un
cambio de mirada, poniendo en primer lugar el respeto por los
derechos de las personas en situaciéon discapacidad, pasando de
una mirada asistencialista que promueve el miedo al riesgo a una
mirada desde el enfoque social de derechos, promoviendo un ries-
go razonable como herramienta de crecimiento y pasando desde el
control unilateral al apoyo para la toma de decisiones (supported
decision-making). Este cambio exige formacion, politicas publicas
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inclusivas y un acompafamiento que fortalezca la autonomia, no
que la sustituya.

El primer paso para prevenir la negligencia por sobreproteccion,
es redefinir el cuidado bajo el enfoque de derechos humanos. Esto
implica entender que cuidar no es unicamente proteger de riesgos,
sino también garantizar que la persona en situacién de discapaci-
dad pueda desarrollarse, tomar decisiones y participar plenamente
en la sociedad (ONU, 2006). El cuidado ético se caracteriza por ser
facilitador, no sustitutivo, de la autonomia (Shogren et al., 2015).

Implicancias éticas y de Derechos Humanos

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad (ONU, 2006) establece en su Articulo N°3 los principios de
respeto inherente por la dignidad, autonomia individual y libertad
de tomar decisiones. Estos, entran en conflicto con la sobreprotec-
cién y la codependencia, en tanto pueden generar situaciones de
dependencia y negligencia, reduciendo la capacidad de la persona
en situacion de discapacidad para decidir sobre su vida, y ejercer
sus derechos. Asi también, el Articulo N°19 refuerza el derecho a
vivir de forma independiente y a participar plenamente en la co-
munidad, mientras que el Articulo N°12 reconoce la igualdad ante
la ley y el derecho a tomar decisiones con los apoyos necesarios.
Desde esta perspectiva, cualquier forma de cuidado que sustitu-
ya sistematicamente la voluntad de la persona puede considerarse
una vulneracion de derechos (Kohn et al., 2013).

Esto también se plasma en el principio de no discriminacién (Ar-
ticulo N°5, CDPD ONU, 2006) que implica que las personas en
situacion de discapacidad deben gozar de los mismos derechos y
oportunidades que cualquier otra persona, por tanto la sobrepro-
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teccion y la codependencia puede convertirse en una forma de dis-
criminacién indirecta, ya que, aunque no se basen en la intencién
de excluir, producen resultados que limitan la participacion, la
autonomia vy el acceso a experiencias formativas (Palacios & Ro-
manach, 2006). Este tipo de discriminacion esta relacionada con
el capacitismo, es decir, con las creencias y practicas que infravalo-
ran las capacidades de las personas en situacion de discapacidad y
justifican el control excesivo sobre sus vidas. En el caso de la dis-
capacidad, este paternalismo se agrava por el peso historico de las
practicas asistencialistas, donde las decisiones eran tomadas por
familiares o instituciones sin considerar la voluntad de la persona.

Herramientas practicas para prevenir la sobrepro-
teccion y la codependencia

El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos MOCA (Schalock & Ver-
dugo, 2003; 2019) plantea que la calidad de vida de las personas
en situacion de discapacidad se alcanza cuando se promueve la
autodeterminacion, la inclusion y el bienestar, mediante apoyos
individualizados y planificados. Para evitar la sobreproteccion y la
codependencia, este modelo propone evaluar y ajustar los apoyos
de forma que fomenten la participacion activa, no la sustitucion
de capacidades.

Algunas herramientas practicas pensadas desde el Modelo MOCA,

que pueden utilizarse para prevenir la sobreproteccion, la code-
pendencia y las negligencias, pueden ser las siguientes:
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1. Evaluacién de apoyos centrada en la persona: Usando como
referencias escalas de necesidades de apoyo como la Supports In-
tensity Scale (SIS) para identificar con precision en qué areas la
persona requiere ayuda, evitando la provision indiscriminada de
apoyos (Thompson et al., 2014), involucrando a la persona en
situacion de discapacidad, en la definiciéon de sus metas y en la
priorizacién de apoyos, reforzando su rol como agente activo. Es-
tas escalas nos sirven para orientar los ambitos de evaluacion de
apoyos, considerando elementos como Actividades de vida domés-
tica, vida comunitaria, aprendizaje continuo, empleo, Actividades
sociales, salud y seguridad. Es importante, evidenciar los ambitos
en que la persona en situacion de discapacidad requiere apoyo, asi
como el nivel de apoyo que requiere. El modelo de Apoyo activo
propone cinco niveles: preguntar, explicar, incitar, mostrar y guiar
(Plena Inclusion, 2021).

Un ejemplo en que puede ser utilizado es en actividades de vida
cotidiana, en donde se ha pesquisado la necesidad de apoyar a la
persona en situacion de discapacidad en el lavado de ropa. Para
esto, se debe evaluar si el nivel de apoyo es:

Preguntar: ¢Quieres lavar tu ropa?

Explicar: Vamos a lavar la ropa, primero debes poner la ropa en
la lavadora, luego poner el detergente y posteriormente apretar los
botones para el lavado.

Incitar: jLavemos la ropa! Primero puedes poner la ropa en la la-
vadora {Muy bien!, ahora, hay que poner el detergente, tu sabes
donde va el detergente, jeso es! Finalmente, hay que apretar el bo-
ton de encendido, jtu sabes cual es! jExcelente! (Todo esto acom-
panado de comunicacién no verbal, mostrandole como se realiza.
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Mostrar: Poner la ropa en la lavadora, echar el detergente y luego
encender la lavadora frente a la persona en situacion de discapaci-
dad, para que luego esta lo replique.

Guiar: Tomar la mano de la persona y apoyar las acciones para
que logre lavar su ropa.

2. Planificacién centrada en metas de vida: Co-construir con la
persona en situacion de discapacidad y la persona cuidadora ob-
jetivos concretos de autonomia en areas como autocuidado, ma-
nejo del dinero, movilidad y relaciones sociales, que cuente con
niveles graduales de asistencia que se reduzcan a medida que la
persona gana competencias. También es importante documentar
los progresos y ajustar los apoyos peridédicamente para evitar la
dependencia innecesaria. Una recomendacion para esto, podria ser
la co-construccion de una rutina diaria que establezca micrometas
concretas, que sea elaborada acorde a las caracteristicas de la per-
sona con discapacidad, por medio de pictogramas, lenguaje senci-
llo, en cartulinas u otros elementos visuales, en audio, etc.

3. Promocion de la autodeterminacién: Realizar entrenamientos
en toma de decisiones y resolucion de problemas, permitiendo que
la persona elija entre opciones reales, iniciando con pequenas de-
cisiones y luego con decisiones mayores. Esta toma de decisiones
debe ser con apoyos, en lugar de la sustitucion de la voluntad, en
linea con el Articulo N°12 de la Convencion de la ONU (2006).
Es importante aceptar y gestionar el riesgo como parte del apren-
dizaje (dignidad al riesgo), ofreciendo un entorno seguro para la
experimentacion. Para esto, es necesario, iniciar con decisiones co-
tidianas y luego avanzar en aquellas que son mas trascendentales,
tales como qué desea almorzar, qué actividades le gustaria realizar
hoy, que capacitacion en oficio podria tomar, si se proyecta o no
continuar estudios universitarios, entre otros. Para favorecer la
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toma de decisiones es recomendable, ademas iniciar entregando
opciones para guiar su decision, por ejemplo, ¢hoy quieres almor-
zar pastas o carne? Esto permitird entrenar la autodeterminacion
hasta que la persona en situacion de discapacidad logre responder
¢Qué quieres almorzar hoy?.

4. Fortalecimiento de redes de apoyo naturales: Es fundamental in-
tegrar a familiares, amistades y comunidad en la provision de apo-
yos, distribuyendo responsabilidades y evitando la concentracion
exclusiva en una sola persona cuidadora. Contar con cuidadores/
as de respiro, también puede favorecer la autonomia y la autode-
terminacion, en tanto contribuye a practicas de cuidado mas salu-
dables. La red de apoyo debe recibir entrenamiento y Capacitacion
para reconocer y corregir conductas sobreprotectoras. Para esto,
asistir a las Municipalidades, Centros de salud, Juntas de vecinos
u otros, pueden ser instancias que contribuyan a la participacion
en la comunidad y el acceso a beneficios y servicios disponibles.

Reflexiones finales

La reflexion en torno al cuidado en el ambito de la discapacidad
evidencia que este no puede reducirse a una logica de proteccion
unilateral, sino que debe orientarse a la autonomia, la autodeter-
minacion y la inclusion social. La ética del cuidado, como sefala
Tronto (1993), implica reconocer la reciprocidad en la relacion de
cuidado, atendiendo las necesidades del otro sin anular su capaci-
dad de agencia. Cuando el cuidado se transforma en paternalismo,
se genera una asimetria de poder que sitia a la persona en situa-
ciéon de discapacidad en un rol pasivo, lo cual puede derivar en
dependencia y, en algunos casos, en negligencia pasiva.
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El principio de dignidad al riesgo formulado por Perske (1972)
refuerza la idea de que toda persona tiene derecho a enfrentar
desafios, equivocarse y aprender de esas experiencias. Negar esta
posibilidad por temor al fracaso limita la autonomia, y también
deshumaniza la experiencia vital de quienes viven en situacion de
discapacidad (Shogren et al., 2015). De este modo, el cuidado ético
no consiste en eliminar los riesgos, sino en gestionarlos de forma
que las personas puedan tomar decisiones significativas contando
con apoyos razonables.

Asimismo, desde una perspectiva de justicia social, Fraser (2008)
plantea que promover la autonomia de las personas en situacion
de discapacidad implica redistribuir poder y oportunidades. La so-
breproteccion se convierte en una forma de exclusion, al restringir
el acceso a la educacion, al empleo y a la participaciéon comunita-
ria. Por ello, la ética del cuidado en discapacidad debe orientarse a
la inclusion activa, fomentando el ejercicio pleno de derechos y la
participacién ciudadana en igualdad de condiciones.

Historicamente, el concepto de cuidado ha sido analizado en la
filosofia y las ciencias de la salud como un principio que abarca
la totalidad de la vida humana. En esta linea, Honneth (1998)
recuerda que el cuidado mas esencial es aquel que da sentido a
nuestras acciones. Al mismo tiempo, el cuidado se extiende al am-
bito colectivo, donde el altruismo y la solidaridad se configuran
como principios centrales que permiten diferenciar entre acciones
orientadas unicamente al interés propio y aquellas que consideran
el bienestar de los demds (Gonzalez, 1994).

Finalmente, la autonomia personal debe entenderse en dialogo con
el cuidado mutuo. Fromm (1955) ilustra esta tension con la me-
tafora de abrirse y cerrarse, subrayando que el equilibrio entre
ambas dimensiones permite enriquecer la experiencia vital sin di-
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luir la identidad individual. Como sefalan Siles y Solano (2007),
el cuidado implica reconocer nuestra condicion de individuos en
comunidad, articulando la satisfaccion de necesidades colectivas
con el goce de lo disponible. Asi, el cuidado se revela como un con-
cepto transversal que integra salud fisica, salud mental, dimension
emocional e interaccion social. Tal como recordaba Hipdcrates,
“el arte de curar consiste en seguir el camino por el cual la natura-
leza sana de manera espontanea” (citado en Amaya, 1996, p. 7),
lo cual sigue siendo una ensefianza vigente para comprender que
el cuidado es un pilar de la vida digna y plena.
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La historia de Matias Godoy

Naci un 24 de Julio de 1990 en un invierno muy lluvioso de esos
que ya no se recuerdan y que hoy se extrafian, a los 3 meses de
vida mis padres descubren que soy portador de una enfermedad
denominada Esclerosis Tuberosa, noticia que fue devastadora para
toda la familia. Las enfermedades, de cualquier naturaleza, asus-
tan, confunden y desestabilizan debido a la incertidumbre respecto
del futuro que ellas generan. Pero una vez que el camino estd mas
claro y las expectativas se instalan, el viaje se hace mas llevadero,
aunque no por ello menos doloroso ni menos incierto.

Naci en una familia excepcional, fui acogido con un amor incondi-
cional y con ellos comencé un largo camino para vencer los duros
prondsticos de los médicos tratantes, quienes no me daban mas de
3 afios de vida. Mi madre recorri6 los mismos caminos que tantas
madres, han recorrido: El suefio de la integracion, el suefio de la
inclusion con otros que llamamos “normales” para asi vivir lejos
del mundo de la discapacidad, tal vez, como una forma de escapar
de ella por temor a reconocer que ya se es parte de ese mundo, tan
dificil, tan duro, doloroso y discriminado. Pero una vez empren-
dido este viaje se puede reconocer que es, en este lado del camino
donde se aprende lo esencial de la vida y lo que en definitiva te
conduce hacia la felicidad, la felicidad de ser una mejor persona y
un mejor ser humano.

Es asi como se anida en el corazén de mi madre brindarme un es-
pacio para mi y para otros como yo que puedan vivenciar una vida
de aceptacion sincera, de crecimiento, de aprendizaje y de plenitud
en un espacio donde sean amados, respetados y dignificados en
su real y verdadera esencia. En este camino y luego de una dura y
dificil experiencia escolar comienza a gestarse, junto a una educa-
dora de sincera vocacion, con quien se comparte la misma mirada
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frente a la discapacidad; la idea de generar este espacio y comienza
un viaje, una hazafa y una lucha por la vida, el aprendizaje y la
rehabilitacion.

En el afio 2003 se funda el Centro Educacional Artemisa, hoy Co-
legio Especial de Maria, MI COLEGIO. Fui yo quien, el primer dia
de clases, traspasé el umbral como primer estudiante, ingresé a ese
espacio que me cobijaria con afecto y paciencia y se convertiria en
mi segundo hogar.

Desde ese memorable dia han transcurrido 17 afios. 17 afios de
mil historias que se han escrito y plasmado en nuestros dlbumes
de recuerdos.

Tenia solo 12 afios cuando se inici6 este camino, cuando llegaba
cada dia al colegio con mi andar un poco agachado, buscando
estabilidad, mis carreras locas y saltos que hacian correr a las tias
para protegerme.

Fui un nifio voluntarioso, y con ideas fijas y obsesivas, no paraba
hasta conseguir mis propdsitos, y mas de unas cuantas canas saqué
a los educadores que me tuvieron en sus aulas. Pero llegé el dia
que cupido me visitd y el amor hizo milagros. El nifio travieso y
provocador empezo a alejarse y me transformé en un joven dulce,
mas tolerante, un gran conversador, mistico por naturaleza y des-
de que me adentré en el mundo de los ordculos y los horéscopos,
olvidé al viejito pascuero, y me interesé por completo en el futuro
mas que en el presente.

Ya dije que mi familia es excepcional, lo he corroborado dia a dia,
cuando cumpli 18 afios mi mama comenzé a idear la posibilidad
de crear una fundacion para jovenes que egresaran de la educacion
especial y tuvieran opciones de ingresar al mundo laboral y es en
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el afno 2025 que convencio a algunos padres y se fund6 la Agrupa-
cion Comunitaria Hijos de Maria, quien se transformo luego en la
que es hoy Fundacion Hijos de Maria.

Nunca imaginé que mi vida iba a ser la causal de inspiracién para
obras tan hermosas. Primero la creaciéon de un colegio para mu-
chos otros Matias y que este tuviera un sello distintivo de acogida,
alegria y pos sobre todo mucho amor, luego la creaciéon de una
fundacion destinada a dar respuestas a jovenes egresados donde
puedan desarrollar habilidades adquiridas a través de talleres la-
borales protegidos y sociabilizar con otros, necesidad natural de
todo ser humano.

Este joven que transita por la vida, un poco despistado, feliz, y con
una energia inagotable nunca podra ser capaz de imaginar siquiera
lo que su venida a este mundo motivo.

Matias, ya es un joven de 35 afos, ha logrado cierta independencia
lo que le ha permitido ganar un merecido espacio en el mundo la-
boral, hoy trabaja en el retail y ha sorprendido a muchos con este
logro. Es orgullo de su madre, de su querida Mamisho, de su Ayita
que lo ha cuidado toda la vida y de su clan familiar a quien ama
por sobre todas las cosas y por quienes es profundamente amado.

Como colegio nos sentimos honrados de ser parte de su formacion
y de acompaiiarlo en este hermoso camino que es la vida.

Matias es un ejemplo de superaciéon y un gran maestro. Basta mi-
rarlo para responder la pregunta, ¢quién ensefia a quién? Sin duda
Matias nos has ensefiado la mas valiosa leccion; Empatia, fortale-
za, lucha, amor incondicional lo que lo convierte en nuestra mejor
Inspiracion.
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Querido hijo, querido comparfiero de aventuras tu historia ha sido
el mejor viaje de nuestras vidas.

Matias Godoy
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Estrategias familiares para la promocion de autonomia de perso-
nas en situacion de Discapacidad.

Maria José Salazar Soto
Trabajadora Social
Fundacion Chilena para la Discapacidad

Resumen

El fenémeno de los cuidados historicamente se ha relacionado al
espacio privado del hogar dejandole la responsabilidad exclusiva
a los vinculos significativos, lo cual limita la vida personal, social
y familiar de quienes prestan el servicio de cuidados, pero ademas
conlleva a tener a la mano menores estrategias para abordar las
situaciones y necesidades de las personas en situacion de disca-
pacidad. Por tanto, el articulo tiene como objetivo explorar las
estrategias familiares que utilizan las personas cuidadoras para
fortalecer la autonomia de quienes se encuentran en situacion de
discapacidad, por lo que se logré desarrollar un cuerpo teérico
que permitié dar respuesta al proposito del escrito, relevando las
directrices que conlleva cuidar y las estrategias que incorporan las
familias, para que las personas que cuidan tengan la libertad de
decision de su propia vida.

Palabras clave: Autonomia, cuidados, discapacidad, estrategias fa-
miliares.

36



Personas cuidadas: El desafio de lograr la inclusién

Introduccion

Historicamente los cuidados han estado ocultos dentro del espacio
privado del hogar, invisibilizando a cientos de hombres y mujeres
que llevan a cabo esta tarea diariamente sin horarios y buscando
una multiplicidad de técnicas que les permita desarrollar de mejor
manera esta labor.

La metodologia fue la revision documental de diversas investiga-
ciones y libros que permitieron concretar un andlisis critico de las
fuentes seleccionadas, para levantar la discusion en torno al obje-
tivo de explorar las estrategias que utilizan las personas cuidado-
ras para fortalecer la autonomia de las personas en situacion de
discapacidad.

Se expusieron variadas perspectivas que permitieron comprender
el fendmeno de los cuidados y las estrategias que llevan a cabo las
personas cuidadoras. Luego se muestran los resultados del articulo
y la discusion en torno a los hallazgos encontrados a partir de la
literatura revisada. Y se finaliza con las conclusiones que dieron
cuenta de las exploraciones de las fuentes que respondieron al pro-
posito del escrito.

Metodologia

Este estudio se construye a partir de la busqueda de literatura de
articulos académicos, fuentes documentales, legislaciones, infor-
mes de organizaciones como la Comisiéon Econémica para Amé-
rica Latina y el Caribe (CEPAL), Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU) y la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT),
esto con la finalidad de explorar las estrategias que utilizan las
personas cuidadoras para fortalecer la autonomia de quienes se
encuentran en situacion de discapacidad.
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Por lo tanto, se partié por efectuar una seleccion de fuentes que
permitirdn acercarnos al objetivo, luego se llevaron a cabo lecturas
criticas que develaron los principales argumentos para estructurar
la investigacion.

Se definieron criterios de inclusion para darle curso al estudio,
asociados a la temporalidad entre 2020 a 2024, investigaciones
de personas adultas, investigaciones de personas en situacion de
discapacidad o dependencia y documentos respecto a estrategias
para la promocion de la autonomia.

Para luego analizar y comparar las diferentes perspectivas y enfo-
ques de modo de vincular las literaturas. Y con ello, categorizar
las estrategias encontradas de manera de relacionarlas con las con-
ceptualizaciones del marco tedrico, para terminar con los resulta-
dos entregados por el andlisis de los datos recabados.

Estrategias

El término estrategias se constituye a partir de acciones definidas
que siguen un rumbo determinado para alcanzar una finalidad es-
pecifica, lo que implica reconocer los recursos internos y externos
que se disponen en la temporalidad del contexto.

De esta manera las estrategias son todas aquellas practicas que
se planifican sobre la base de ideas intrinsecas que se adaptan de
acuerdo a las situaciones del momento para llegar a lo ideal.

Una estrategia se basa en las creencias que construyen una linea
orientadora para el actuar, en el caso de las personas en situacion
de discapacidad se busca que este plan fomente elementos que co-
laboren en el proceso de autonomia personal, de modo que estas
herramientas permiten la reduccion de dependencia de las perso-
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nas en situacion de discapacidad (Lizama, 2020).
Estrategias familiares

En relacion a las estrategias empleadas por las cuidadoras estas
exploran la busqueda de apoyo social, es decir recursos emocio-
nales, instrumentales, formativos y afectivos, de modo de afrontar
de una mejor manera el trabajo de los cuidados, ya sea por situa-
ciones de enfermedad, discapacidad o envejecimiento. Es relevante
destacar que las estrategias familiares se adaptan de acuerdo al
contexto en el que estdn insertos la persona cuidadora y quien
recibe el cuidado.

En consecuencia, las personas cuidadas buscan estrategias que les
permitan promover y mantener su propia autonomia que les per-
mita gozar de sus derechos de decision en los espacios sociales. Es-
tos mecanismos de afrontamiento posibilitan lidiar con las tensio-
nes que se generan en las tareas de cuidado, pero adicionalmente
es una forma de reconfigurar las relaciones de poder y cuidado de
los escenarios familiares y sociales (Lizama, 2020).

Convencion Internacional Sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad

La Convencién Internacional Sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad sefiala que su propdsito es “promover, proteger
y asegurar” el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente y la eliminacién de barreras que impiden su participa-
cién plena en la sociedad” (Naciones Unidas, 2006).
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Entre las politicas nacionales se encuentra la ley N° 20.422 que
establece normas sobre la igualdad de oportunidades e inclusion
social de las personas con discapacidad, que asegura la homoge-
neidad de oportunidades y derechos, de modo de garantizar la
participacion social de las personas en situacion de discapacidad
en todos los escenarios societales, ademas de la eliminacion de las
discriminaciones fundadas en la discapacidad (Biblioteca del Con-
greso Nacional de Chile, 2010).

Modelos de discapacidad

Cabe senalar que a lo largo de la historia se fueron construyendo
modelos para abordar conceptualmente la discapacidad, por una
parte, estd el modelo de prescindencia que tiene sus cimientos en
aspectos religiosos, donde la discapacidad se plasma como castigo
proveniente de la divinidad de los dioses (Lizama, 2020).

Mientras tanto, de acuerdo a Carmona (2021), el modelo médico
observa a la persona en situacién de discapacidad como un cuerpo
enfermo que necesita rehabilitacion, atribuyéndole caracteristicas
defectuosas que socialmente se transforman en cargas familiares.

Lo que impide ver a las personas en situacion de discapacidad
como individuos garantes de derechos y deberes dentro del co-
lectivo. Por ultimo, podemos encontrar el modelo social que hace
hincapié que la discapacidad, parte de constructos socioculturales
que establecen barreras para la promocion de autonomia personal
de las personas en situacion de discapacidad.

Por ello, este modelo pretende eliminar los obstaculizadores del
entorno, a fin de garantizar universalmente los derechos, los acce-
sos y el poder de decision de su propia vida (Carmona, 2021), es
decir promueve la autonomia personal y propicia que las personas
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en situacion de discapacidad participen activamente en los espa-
cios sociales, de manera de transformar los pensamientos arraiga-
dos que se conservan entre la comunidad.

Autonomia

La autonomia se relaciona a la capacidad de toma de decisiones y
el actuar libremente de una persona sin la intervencion de terceros,
en otros términos, implica elecciones y decisiones que surgen prin-
cipalmente del propio individuo, ya sea en aspectos fundamentales
de la vida, tales como el trabajo, las relaciones personales, la salud
o la participacién en la sociedad.

Por esta razén, Carmona (2021) plantea como la entrega de apo-
yos y libertades conlleva a que las personas en situacion de disca-
pacidad, transiten al proceso de la vida independiente, en el que se
respeten sus voluntades y decisiones de como vivir su propia vida.
Y de acuerdo a lo sefialado por Elmer Laura Quispe (2022) la
autonomia es un proceso estrechamente ligado al ciclo vital de los
seres humanos, es asi que en cada etapa se transitan diferentes ex-
periencias, las que permiten la construccion de la autonomia de un
individuo, junto a ello estas vivencias tienen directa relacion con el
contexto en el que la persona se desenvuelve. En otras palabras, las
interacciones generadas en el colectivo cotidiano representan una
estimulacién fundamental para el desarrollo y consolidacion de la
autonomia de un sujeto.

Cuidados

El debate sobre los cuidados se ha visto envuelto en distintas dis-
cusiones disciplinares respecto a su definicion, considerando las
diversas adversidades, limitaciones y dificultades que presenta el
efectuar esta labor, que se configura como un fenémeno dinamico
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que esta en constante evolucion. Por ello se ha ido construyendo
progresivamente el término que se vincula a las practicas de carac-
ter cotidiano, donde se asume variadas responsabilidades que con-
lleva “[...] hacerse cargo del cuidado material que implica un «tra-
bajo», del cuidado econémico que implica un «costo econdmico»
y del cuidado psicolégico que implica el desarrollo de un vinculo
afectivo, emotivo, sentimental” (Batthyany, 2020, s.p). Por tanto,
estas practicas se realizan con la finalidad de cubrir necesidades y
brindar bienestar a otra persona a lo largo del ciclo vital.

Por otro lado, para la CEPAL (2020) el cuidado se construye a
partir de multiples responsabilidades que surgen diariamente, las
que permiten el mantenimiento de la vida, pero también un susten-
to en los espacios sociales y domésticos, de manera de asegurar el
bienestar emocional y fisico de la persona cuidada.

Por tanto, el sujeto que ejerce labores de cuidado remuneradas o
sin incentivo econdmico se involucra personalmente en la forma-
cion de las personas, prestindoles apoyos para el mantenimiento
de relaciones sociales y participacion ciudadana, pero adicional-
mente se genera un vinculo emocional entre el cuidador y la perso-
na que recibe el cuidado.

Podemos visualizar como el fenémeno de los cuidados se ha liga-
do histéricamente a las mujeres, quienes ademads estan limitadas
al espacio hogareno. A su vez estas concepciones condicionan el
derecho a desarrollar aspectos propios de la vida de las mujeres, lo
cual contintia perpetuando desigualdades de género.

De acuerdo a la Organizacion Internacional del Trabajo (2019) las
mujeres dedican alrededor de 16.400 millones de horas al trabajo
de cuidados no remunerado, donde el tiempo dedicado promedia
un 3,2%, lo que significa una mayor cantidad de horas al cuidado,
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en comparacion a los hombres que prestan el servicio de cuidados.

En esta misma linea Federici, (2013) sefiala como los cuidados son
tareas no remuneradas, al igual que el trabajo doméstico, los que
se han transformado en un atributo natural de la personalidad y
concepcion femenina.

Esto debido el predominio de la cultura patriarcal, que instaura
concepciones en que las mujeres deben desplegar un rol de “amas
de casa” en el que sirvan a los hombres trabajadores, quienes lle-
van el dinero a la familia, pues aquello deberia causar en las mu-
jeres la esencia de plenitud y amor hacia las practicas del espacio
privado familiar.

De ahi que con el paso de los anos y mediante pautas transge-
neracionales se ha naturalizado los roles asistencialistas, que son
entregados primordialmente a las mujeres, por lo que vivir en una
sociedad culturalmente conservadora y tradicionalista invisibiliza
el trabajo y la carga que implica cuidar.

Organizacion social del cuidado

La organizacion social del cuidado implica coordinaciones que
permitan garantizar a las personas recursos, servicios y apoyos,
independientemente que el individuo conviva en el mismo nucleo
familiar. De esta forma participa activamente la familia, el Estado,
el mercado y la comunidad (Moré, 2020).

Por lo cual se busca un Estado de bienestar que propicie un cui-
dado y comodidad cotidiana en cualquier instancia del ciclo vital,
de forma que estos actores sociales se involucren en esta labor no
remunerada, que se ha naturalizado como una responsabilidad in-
herente del género femenino.
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El cuidado se visualiza como categoria politica de analisis en virtud
que implica conocer quién cuida, a quienes se cuida y que costos
emergen de concretar labores de cuidado, y a su vez permite la in-
corporacion de dimensiones que surgen del entramado social, que
tienen como finalidad alcanzar la equidad de género desde los con-
textos sociales, politicos y econdémicos. Y con ello, revelar como el
Estado debe ser garante de derechos de toda la ciudadania.

Politicas publicas de cuidados

Las politicas publicas tienen el desafio de entregar reconocimiento
del cuidado y promover la equidad en la distribucion de responsa-
bilidades dentro de los vinculos significativos y entre instituciones
publicas y privadas (Batthyany, 2018).

De modo que, los distintos Gobiernos deben desarrollar politicas
enfocadas en servicios de cuidados, que garanticen bienestar emo-
cional y fisico de las personas con algin nivel de dependencia, en
el transcurso del ciclo vital, y junto a ello que la poblacién logre
conciliar sus vidas con las responsabilidades propias de cuidar.

Conjuntamente se debe considerar un enfoque de derechos que
involucren a los sujetos y los prestadores de cuidado, de manera
de fomentar como un pilar de proteccién social el cuidado, que se
fundamente en principios de igualdad, solidaridad intergeneracio-
nal y con perspectiva de género, lo cual se plasme en legislaciones,
proyectos y programas de modo que integren un sistema de cuida-
do (Cepal, s.f.).

En este sentido, es preciso destacar que en Europa entre los afios
1970 y 1980 se fueron gestionando politicas que manifestaban la
conciliacion entre la familia y el trabajo, las que eran pensadas
principalmente para las mujeres, en vista que se les observaba
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como figuras primordiales en las responsabilidades de las tareas
de cuidado. Entre las que estaban las politicas de tiempo para cui-
dar, donde se generaban prestaciones de liberacion de tiempo del
empleo, para dedicar horas al cuidado no remunerado.

Adicionalmente las politicas de incentivo monetario para practicas
de cuidados, tales como subsidios o0 adopcion de hijos, y por ulti-
mo los servicios implementados al cuidado infantil, como la regu-
lacion de guarderias o salas cunas que permitian la conciliacion del
trabajo y la vida familiar (Fernandez et al, 2023).

Posteriormente, en los afos 2000, surge en Inglaterra el Modelo
Social Care que plantea una visualizacion transversal y multidi-
mensional de las tareas de cuidado, en otros términos, construyen
el cuidado a partir de una mirada colectiva, integrando los actores
sociales, como el Estado, mercado y familia en vista que las prac-
ticas y relaciones se constituyen debido a las necesidades fisicas y
emocionales de las personas que van requiriendo asistencia en el
transito del proceso vital(Ceminari y Stolkiner, 2018).

Personas cuidadoras

Se evidencia la magnitud del fenémeno de la dependencia y la ne-
cesidad urgente de mejorar las condiciones de las personas cuida-
doras, particularmente de aquellas involucradas en el cuidado de
personas en situacion de discapacidad y dependencia. Los datos de
la Encuesta Casen (2017) revelan que una proporcion significativa
de personas dependientes no cuentan con un cuidador asignado, lo
que resalta una brecha critica en el sistema de cuidados, que pone
a muchas personas en una situacién de vulnerabilidad.

Asimismo, un 41% de la poblaciéon dependiente no cuenta con
un cuidador asignado, lo que origina preocupacién, en vista que
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la falta de apoyo puede generar un desmedro en las condiciones
y calidad de vida para las personas en situacion de dependencia.

Conforme a ello, el informe de la Encuesta Nacional de Discapa-
cidad y Dependencia (2022) subraya que el 71,5% de las personas
en situacion de discapacidad severa presentan algun grado de de-
pendencia, lo que da cuenta del aumento de la cantidad de perso-
nas que requieren cuidados acordes a sus necesidades.

Adicionalmente, de acuerdo a Casen (2017) gran parte de los cui-
dadores desempefian esta responsabilidad de manera informal,
ya que mas de 650.000 personas reciben cuidados de cuidadores
informales, o sea los individuos que ejercen este rol carecen de
formacion y herramientas para desempefiar de mejor manera este
trabajo, lo que puede generar una sobrecarga extrema en aspectos
emocionales y fisicos.

Resultados

El primer hallazgo tras el andlisis realizado, dice relacién con la
feminizacion de los cuidados en tanto se siguen reproduciendo
patrones culturales que asignan mayor carga de cuidados a las mu-
jeres, y segun Fraser (2016) estamos en un sistema mercantil que
utiliza la imagen de la mujer para cubrir necesidades reproducti-
vas, quehaceres domésticos y labores de cuidado propias de las
sociedades.

Etica del cuidado

Es necesario hablar de ética del cuidado, que enfatiza en la im-
portancia de mantener vinculos interpersonales, los que permiten
reconocer la identidad y autonomia de una persona de manera de
conocer cualidades, capacidades y la dignidad de cada individuo,
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siempre actuando desde un sentido de responsabilidad y respeto
por los derechos y libertades del otro, esto con el fin del desarro-
llo humano y social, es decir promover sociedades en las que sus
principios sean el bienestar, equitativas y justas (Carmona, 2021).

Ademas de ello, senalar que al plantear el reconocimiento del otro
se debe incluir equitativamente los papeles fundamentales que
cumplen hombres y mujeres en los cuidados, en otras palabras, sin
dejar de lado la experiencia propia de cada individuo de modo de
conocer las realidades que vivencian cuidadores y cuidadoras, y no
caer en sesgos de género que mantienen solamente representacio-
nes sociales arraigadas.

Participacion

Se propone que para la promocién de la autonomia de las perso-
nas en situacion de discapacidad y/o dependencia, se torna impres-
cindible su participacion, ya sea en la elaboracion de legislaciones,
informes y particularmente en la vida comunitaria. Esto, con el fin
de generar politicas acordes y efectivas para la poblacion,

De tal forma de construir una sociedad plena que fomente univer-
salmente la inclusion, igualdad y justicia social, pero que ademas
fortalezca el empoderamiento y autonomia de las personas en si-
tuacion discapacidad (ONU, 2024).

Formarse para cuidar

Conforme al avance del tiempo ha aumentado el surgimiento de
cuidadoras no formadas, designadas a cuidar a un familiar o cer-
cano, pero también estd el individuo que es contratado para ejer-
cer estas labores (Carretero y Barrientos, 2019).
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Cabe mencionar que esta figura de cuidador no formado se ori-
gina debido a una crisis de cuidados, donde son inexistentes las
politicas que respalden y protejan el derecho de cuidar y a ser cui-
dado. Por este motivo es fundamental la capacitacion de personas
cuidadoras para proteger la calidad del cuidado, el bienestar de la
salud mental y fisica de las personas que reciben el cuidado, pero
también de quienes proveen las labores propias de cuidar (Giaco-
ni, 2021).

Es por ello que la formacion debe conducir a mejorar las practi-
cas, donde se fortalezcan las relaciones con las redes de apoyo y
vinculos significativos, asimismo que se reduzcan los riesgos y el
estrés por la carga de cuidar, esto con el propésito de que se ori-
ginen contextos seguros y respetuosos de la autonomia de ambas
partes. Ahora bien, también se deben incorporar elementos que le
brinden un soporte a esta formacion, por lo que se debe trabajar
a partir de la perspectiva de género y los enfoque de derecho, de
corresponsabilidad y conciliacion.

Discusion

Con el andlisis de la literatura recabada y de las conceptualiza-
ciones revisadas, podemos identificar multiplicidades de elementos
claves respecto a las estrategias empleadas por las personas cuida-
doras que promueven la autonomia de las personas en situacion de
discapacidad. Primeramente, se puede revelar como la feminiza-
cion de los cuidados contintia presente entre las practicas sociales
y culturales, en virtud que el estudio reafirma como las tareas de
cuidados siguen recayendo en las mujeres, ya sea en los dambitos
familiares e institucionales.

Esto, a pesar de los avances de las politicas publicas, pues de acuer-
do a Batthyany, (2020) el cuidado no remunerado se les atribuye
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especialmente a las mujeres, lo que se traduce en la persistencia
de la fomentacion de la division sexual del trabajo, de tal forma
que se continua clasificando roles arraigados a hombres y mujeres
quienes sufren juicios estereotipados en los entornos sociales.

En cuanto a las estrategias familiares que incorporan las personas
cuidadoras para la promocién de la autonomia de personas en
situacion de discapacidad, se observa que son un eje central: la
busqueda de apoyo social, recursos emocionales e instrumentales,
los cuales colaboran en el fortalecimiento de la autonomia de las
personas en situacion de discapacidad.

De tal forma que Lizama (2020) senala que la poblacion de perso-
nas cuidadoras encaminan sus practicas en la reduccién de la de-
pendencia, y el empoderamiento de las decisiones de los individuos
quienes reciben el cuidado, es decir las estrategias utilizadas les
permiten tener a la mano mejores mecanismos de afrontamiento
para desempefiar las tensiones y responsabilidades emergentes del
cuidado.

Asimismo, estas estrategias se adaptan a las necesidades y esferas
familiares que estdn en una permanente negociacion de roles y ex-
pectativas. No obstante, cabe destacar que la poblacion de cuida-
dores suele estar expuestas a multiples barreras, especificamente
a la escasa prestacion de apoyo institucional y de las legislaciones
que estan al debe en el soporte de las necesidades (Socias y Andu-
jar, 2023).

Por otro lado, se detalla como eje central la participacion de las
personas en situacion de discapacidad, pues aquello es fundamen-
tal en la promocion de la autonomia de esta poblacion del pais, es
decir brindarle el derecho de decision en aspectos constitutivos de
su vida. Por este motivo, el intercambio de expectativas y propues-
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tas que se generen en el colectivo de las personas en situacion de
discapacidad, deben ser escuchadas en los espacios de decision po-
litica, esto con el objetivo de que las ejecuciones de proyectos legis-
lativos sean acordes a las realidades sociales y necesidades de vida
de la poblacién en situacion de discapacidad. Asimismo, se resalta
de los datos documentados, que la labor de cuidar en variadas
ocasiones recae en personas que carecen de una formacion, la que
se ajuste a las necesidades de las personas que necesitan cuidados.

Por tanto, Giaconi (2021) manifiesta que es esencial que tanto los
profesionales como los no profesionales se les entregue capacita-
cion en temas de cuidados, esto con el propodsito de garantizar el
bienestar de las personas que perciben cuidado, o sea se debe ase-
gurar las herramientas necesarias, para afrontar de buena forma la
salud mental y fisica del individuo cuidado y de quien desempena
este trabajo no remunerado.

Conclusiones

Es primordial el papel que cumplen las legislaciones en el fortale-
cimiento de la autonomia de las personas en situacion de discapa-
cidad, y a su vez como estas son fundamentales para la creacion
de estrategias para ejercer las labores de cuidado, de tal forma que
estas normativas se constituyan a partir de la perspectiva de gé-
nero, los enfoques de derecho, corresponsabilidad y conciliacion.

Ademas de ello, el Estado debe asumir un rol activo en la organi-
zacion social de cuidado, de manera que junto sector privado, la
familia y la comunidad estén presentes en la entrega de recursos,
apoyos y servicios que se adecuen a los contextos de forma de
contribuir en la distribucion mayormente equitativa de los roles
que conlleva cuidar.
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La historia de Marcela Navarrete

Cuando tenia apenas 18 afios, una enfermedad lleg6 sin aviso y, de
un momento a otro, me paralizo. Mi cuerpo dej6 de responderme
y mi mundo se vino abajo. No sabia qué hacer, no entendia qué
estaba pasando. Sentia que estaba atrapada en una pesadilla con
los ojos abiertos, de esas de las que uno quiere despertar, pero no
puede.

Estuve un mes hospitalizada. Un mes eterno, lleno de silencios, de
ruidos de maquinas, de miradas preocupadas y de preguntas sin
respuesta. Después vinieron los viajes en ambulancia, las horas
interminables en salas de espera, las consultas médicas, los exa-
menes, las noticias dificiles. Todo parecia salir mal. En mi corazén
crecia una sola certeza: sentia que mi vida, tal como la conocia, se
habia acabado.

Sofiaba con volver a ser la de antes. Extrafiaba mi cuerpo, mi in-
dependencia, mi manera de moverme por el mundo sin pensar en
cada paso. El tiempo seguia avanzando, aunque para mi parecie-
ra detenido. Pasaron casi dos afios hasta que, poco a poco, reuni
fuerzas para intentar levantarme, no como antes, sino como podia.
Intenté retomar lo que quedaba de mi y, con eso, construir una
nueva forma de seguir viviendo.

No fue facil. Hubo dias de rabia, de tristeza, de miedo. Dias en
que me preguntaba por qué a mi. Pero también hubo pequefios lo-
gros, aprendizajes silenciosos, y una voluntad que crecia sin darme
cuenta. Empecé a entender que, aunque mi vida habia cambiado
para siempre, no tenia por qué terminar ahi.

Hoy, mirando hacia atras, puedo decir que estoy tranquila. Vivo
una vida normal, a mi manera. He viajado, he estudiado, me he
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regalado momentos de alegria con panoramas geniales que jamas
imaginé vivir. Manejo mi auto adaptado y mi cuatrimoto, sintien-
do el viento en la cara y esa libertad que crei perdida para siempre.
Volvi a reir, a sonar, a hacer planes.

Cuando enfermé, siempre quise conocer a alguien como soy ahora:
una persona optimista, capaz de vivir la vida, de adaptarse, de se-
guir adelante y realizarse a pesar de todo. Nunca imaginé que esa
persona terminaria siendo yo misma.

Hoy ya no duele la herida. El dolor se fue con el tiempo, con las
lagrimas, con las batallas ganadas en silencio. Pero queda la cica-
triz. Una marca que no me avergiienza, porque me recuerda lo que
sobrevivi, todo lo que perdi y, sobre todo, todo lo que he logrado
reconstruir. Es la prueba de que, incluso después de la noche mas
oscura, siempre puede volver a salir el sol.

Marcela Navarrete 57
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Percepciones de calidad de vida de las personas cuidadas

Yislen Murioz Jerez
Catalina Gonzailez Maldonado

Resumen

Este articulo evalua la percepcion de calidad de vida de personas
en situacion de discapacidad que reciben cuidados, considerando
dimensiones como salud fisica, mental, independencia, situacion
econdmica y entorno. Lo anterior, mediante un estudio cuanti-
tativo descriptivo basado en encuestas aplicadas a 197 personas
distribuidas a lo largo de las diversas regiones del pais. Se iden-
tifican patrones comunes y diferencias territoriales que permiten
comprender los factores que inciden en la vida cotidiana de las
personas cuidadas. Los resultados muestran la importancia de los
apoyos personalizados, el reconocimiento de la autonomia y la
participacion efectiva en comunidad como elementos centrales de
una vida digna.

Palabras clave: Autonomia, cuidado, discapacidad, calidad de
vida.
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Marco teorico

La calidad de vida de las personas en situacion de discapacidad
ha adquirido una creciente relevancia en la agenda publica, la in-
vestigacion social y la formulacion de politicas sociales, especial-
mente cuando se analiza desde la experiencia del cuidado (Roldan,
2021). El concepto ha evolucionado desde aproximaciones centra-
das en el déficit y la asistencia hacia perspectivas que privilegian el
enfoque de derechos, la participacion social y la vida independien-
te. En linea con la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 2006) se sostiene que la calidad de vida
debe comprenderse no como un atributo individual, sino como el
resultado de condiciones estructurales que facilitan o restringen el
ejercicio efectivo de derechos humanos fundamentales.

Desde esta perspectiva, los enfoques contemporaneos se distancian
de concepciones asistencialistas o caritativas y promueven la au-
tonomia, la dignidad humana y la participacion plena en la vida
social, politica y cultural. Autores como Nussbaum (2011) y Sen
(1999) han subrayado que la calidad de vida esta estrechamente
vinculada a la expansion de capacidades, entendidas como las li-
bertades reales para elegir y desarrollar proyectos de vida signifi-
cativos. En el campo de la discapacidad, esta nocién dialoga con
el modelo social, el cual identifica que la exclusion no surge de la
diversidad funcional per se, sino de los entornos fisicos, institucio-
nales y culturales que reproducen barreras (Palacios, 2008).

Las relaciones de cuidado se sitian en el centro de este debate,
pues, aunque pueden constituir un apoyo esencial para la vida
cotidiana, también pueden reproducir dindmicas de dependencia,
subordinacién o sustitucion de la voluntad cuando no estan me-
diadas por un enfoque de derechos (Montafio, 2010; Vega & Sa-
las, 2022). El cuidado tradicional, feminizado y no remunerado,
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puede limitar la autodeterminacion y reforzar desigualdades inter-
seccionales, especialmente para mujeres cuidadoras y personas con
discapacidad de bajos ingresos (Pautassi, 2017).

La literatura critica ha mostrado que el cuidado puede ser simulta-
neamente una practica de sostén y un dispositivo de control social
(Tronto, 2013; Soldatic & Meekosha, 2014). Por ello, evaluar la
calidad de vida en contextos de cuidado implica analizar tanto los
apoyos disponibles como las dinamicas de poder que estructuran
dichas relaciones.

Una de las aproximaciones mads influyentes en la evaluacion de la
calidad de vida en discapacidad es el Modelo de Calidad de Vida
(MoCA), desarrollado por Schalock y Verdugo (2002, 2018). Este
modelo, ampliamente validado en investigaciones internacionales,
define la calidad de vida como un constructo multidimensional
y dindmico, conformado por factores subjetivos y objetivos. Sus
dimensiones principales incluyen: Bienestar emocional, Relaciones
interpersonales, Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar
fisico, Autodeterminacion, Inclusion social, Derechos.

El modelo MoCA se alinea profundamente con el enfoque de de-
rechos, ya que integra tanto indicadores de bienestar individual
como condiciones estructurales necesarias para garantizar igual-
dad sustantiva. Ademds, reconoce la importancia de los apoyos
instrumentales, sociales, tecnologicos y comunitarios para com-
pensar barreras del entorno y promover oportunidades reales de
participacion.

En América Latina, la aplicacion del modelo MoCA ha demostra-
do su utilidad para identificar brechas estructurales en materia de
accesibilidad, servicios de apoyo, bienestar psicoldgico y condi-
ciones economicas de las personas con discapacidad (Schalock et
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al., 2018; Roldan, 2021). Estudios recientes han evidenciado que,
aunque algunos indicadores relacionados con satisfaccion perso-
nal pueden presentar valores positivos, dimensiones estructurales
como autonomia, inclusion comunitaria y derechos suelen mostrar
déficits significativos por la ausencia de politicas publicas robustas.

En este sentido, la evaluacion de calidad de vida basada en MoCA
permite medir percepciones y orientar decisiones politicas enfoca-
das en apoyos personalizados, accesibilidad universal y sistemas
de cuidado basados en derechos humanos.

Dimensiones analizadas en el estudio

La investigacion presente investigacion se estructura en elementos
asociados al modelo:

1. Salud fisica y mental: Estas dimensiones se vinculan con el bien-
estar fisico y emocional del modelo MoCA. La literatura indica
que la salud integral de personas con discapacidad esta fuertemen-
te condicionada por acceso desigual a servicios de salud, barreras
econdmicas y escasez de apoyos comunitarios (OMS, 2011).

2. Independencia y autodeterminacion: Desde los derechos hu-
manos, la independencia implica poder tomar decisiones y ejer-
cer control sobre la propia vida con los apoyos necesarios (ONU,
2006). El modelo MoCA enfatiza la autodeterminaciéon como di-
mension clave, estrechamente conectada con la calidad de vida y
la autonomia personal.

3. Bienestar emocional: Se relaciona con satisfaccion vital, espe-
ranza, seguridad y apoyo emocional. Las experiencias del cuidado
influencian fuertemente esta dimensién, pudiendo generar bienes-
tar o, por el contrario, sentimientos de dependencia, infantiliza-

63



Fundacién Chilena para la Discapacidad

cion o pérdida de control (Shakespeare, 2013).

4. Situacién economica: El bienestar material constituye una di-
mension central del modelo MoCA. La pobreza es uno de los fac-
tores que mas reduce la calidad de vida, especialmente cuando co-
existe con discapacidad, debido a mayores costos de vida y acceso
desigual a apoyos (Nussbaum, 2011).

5. Entorno y accesibilidad: El disefio universal destaca que los
entornos barrera generan exclusion estructural (Imrie, 2013). La
accesibilidad es un prerrequisito para la vida independiente y la
participacion plena.

6. Derechos y participacion: Aunque no aparece explicito en tu
texto inicial, es fundamental incorporar la dimension de derechos,
uno de los aportes mas significativos del modelo MoCA actualiza-
do (Schalock et al., 2018). La participacién comunitaria, la toma
de decisiones y el acceso a justicia son indicadores esenciales para
evaluar calidad de vida desde el enfoque de derechos.

Metodologia

El presente articulo se desarrolla bajo un enfoque cuantitativo de
caracter descriptivo, cuyo objetivo central es relevar y analizar las
percepciones de calidad de vida de personas en situacion de dis-
capacidad que reciben cuidados. Este tipo de disefio resulta perti-
nente cuando se busca identificar patrones, tendencias y niveles de
valoracion en torno a fendmenos sociales, sin intervenir directa-
mente sobre ellos (Hernadndez Sampieri et al., 2014). En este caso,
la aproximacion descriptiva permite explorar como las personas
cuidadas evaliian dimensiones fundamentales de su vida cotidiana,
en estrecha relacion con su bienestar fisico, emocional y social.
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Para ello, se disend y aplicé una encuesta estructurada que abordé
seis dimensiones consideradas claves en la literatura sobre calidad
de vida y discapacidad: salud fisica, salud mental, independencia,
bienestar emocional, situacion econémica y entorno. Estas dimen-
siones dialogan con modelos tedricos ampliamente utilizados en
investigacion social, especialmente el Modelo de Calidad de Vida
de Schalock y Verdugo (MoCA), que integra componentes tanto
objetivos como subjetivos y se encuentra alineado con el enfoque
de derechos en discapacidad (Schalock et al., 2018).

El instrumento fue aplicado a 197 personas en situacion de disca-
pacidad que reciben cuidados, distribuidas en 15 regiones del pafs.
Aunque no se trata de una muestra probabilistica, su amplitud
territorial permite obtener una aproximacion representativa de di-
versas realidades sociales y geograficas, lo cual es especialmente
relevante considerando las persistentes desigualdades regionales
en el acceso a servicios, apoyos y oportunidades (Roldan, 2021).

La encuesta incluyd preguntas cerradas basadas en una escala de
Likert de 1 a 5§ puntos, utilizada para medir el grado de satisfac-
cion, frecuencia o acuerdo respecto a distintos aspectos de su vida
cotidiana. Ademas, se incorporaron preguntas de respuesta mul-
tiple destinadas a caracterizar variables sociodemograficas y con-
textuales, tales como edad, tipo de discapacidad, nivel educativo,
composicion del hogar, tipo de cuidador, entre otras.

Este conjunto de dimensiones permite una comprension integral
del bienestar, coherente con los estindares internacionales sobre
evaluacion de calidad de vida en discapacidad.

El procesamiento y analisis de la informacion se realiz6 median-
te técnicas de estadistica descriptiva, orientadas principalmente a
identificar tendencias, distribuciones de frecuencia, promedios y
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brechas entre grupos. Este tipo de analisis resulta adecuado para
estudios exploratorios en los que se busca describir el estado de
situacion sin establecer relaciones causales (Reyes, 2019).

El andlisis permiti6 identificar patrones diferenciados entre dimen-
siones, evidenciando, por ejemplo, percepciones negativas en in-
dependencia, salud mental y situacién econémica, asi como valo-
raciones mds favorables en entorno habitacional. Estos resultados
fueron interpretados a la luz del enfoque de derechos y del modelo
social de la discapacidad, lo que permitié situar las percepciones
reportadas dentro de una discusion mas amplia sobre desigualdad
estructural y acceso a apoyos.

Ademas, se consideraron los principios de accesibilidad y ajustes
razonables durante el proceso de recoleccion de datos, asegurando
que las personas participantes pudieran comprender y responder
la encuesta de manera auténoma o con los apoyos necesarios, en
concordancia con la Convencion sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (ONU, 2006).

Resultados

Los datos evidencian percepciones mayoritariamente desfavora-
bles respecto a la calidad de vida de las personas en situacion de
discapacidad que reciben cuidados. Las respuestas tienden a con-
centrarse en niveles medios y bajos, lo que revela tensiones signifi-
cativas entre las necesidades reales de las personas cuidadas y los
apoyos disponibles. Estas valoraciones criticas reflejan déficits en
areas como autonomia, bienestar subjetivo, salud integral, partici-
pacion social y acceso a servicios esenciales, dimensiones que han
sido ampliamente documentadas como determinantes clave de la
calidad de vida (Schalock et al., 2018; OMS, 2011).
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Desde el enfoque de derechos, estos hallazgos constituyen indica-
dores de vulneracion estructural, pues muestran que los apoyos
para la vida independiente, considerados obligaciones estatales se-
gun la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (ONU, 2006), no se encuentran garantizados de manera
uniforme. Asimismo, la literatura advierte que cuando los apoyos
son insuficientes o inexistentes, se intensifica la dependencia hacia
cuidadores informales, se restringe la autodeterminacion y se pro-
fundizan las desigualdades (Degener, 2016; Tronto, 2013).

Con el fin de aportar una comprension mas profunda, los resulta-

dos se presentan organizados por cada dimension evaluada:

1. Independencia: La percepcion de independencia aparece sig-
nificativamente debilitada en las personas cuidadas: un 38%
reporta un nivel bajo, lo cual evidencia altos grados de depen-
dencia para actividades basicas y avanzadas de la vida diaria.
Este hallazgo se alinea con estudios que muestran que la falta
de apoyos personalizados como asistencia personal, ayudas
técnicas o ajustes razonables y limita la autonomia y refuerza
modelos de cuidado centrados en la sustitucion de decisiones
(Shakespeare, 2013; Palacios, 2008).

La insuficiente accesibilidad del entorno fisico y la carencia de
dispositivos tecnologicos también contribuyen a esta percepcion,
reafirmando la importancia de la accesibilidad universal como pre-
rrequisito para el ejercicio de derechos (Imrie, 2013).

Percepcion de la independencia
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Bienestar emocional: En esta dimension, las observaciones cua-
litativas dan cuenta de sentimientos predominantes de tristeza,
frustraciéon y desanimo: el 39% reporta malestar emocional,
asociado a la ausencia de actividades significativas, aislamien-
to social y falta de acceso a apoyo psicoldgico. Esta tendencia
coincide con investigaciones que subrayan la relacion entre ex-
clusion social, sobrecarga del cuidado y disminucion del bien-
estar subjetivo (Shakespeare, 2013; Goodley, 2014). Solo un
20% reporta niveles altos de bienestar emocional. Esta brecha
sugiere que las personas cuidadas experimentan barreras que
limitan su participacién y acceso a entornos comunitarios, lo
cual se opone a los principios de la inclusion social y la vida
independiente (ONU, 2006). La literatura sefiala que la par-
ticipacion activa y la construccion de redes sociales de apoyo
son factores clave para mejorar el bienestar emocional (Scha-
lock & Verdugo, 2018).

Bienestar emocional

39%

41%

3.
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Salud Fisica: El 35% de las personas encuestadas percibe su
salud fisica como mala o muy mala. Este grupo se asocia fre-
cuentemente con personas que presentan enfermedades croni-
cas no tratadas, retrasos en controles médicos o dificultades
para acceder a servicios de salud especializados. Un 40% ca-
lifica su salud fisica como regular, mientras que solo un 25%
la evaltia como buena o muy buena. La distribucion evidencia
desigualdades en el acceso a servicios sanitarios y barreras en
la atencion integral, elementos sefialados por la Organizacion
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Mundial de la Salud como factores que profundizan la disca-
pacidad y vulneran derechos (OMS, 2011). Las personas cui-
dadas enfrentan con frecuencia dificultades para movilizarse,
largas listas de espera, falta de transporte accesible y escasez
de atencion domiciliaria, lo cual contribuye a esta valoracion
negativa.

Estado de salud fisica
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4. Salud Mental: Los resultados muestran una situacién particu-
larmente critica: un 40% percibe su salud mental como mala
o muy mala. Este indicador se relaciona con la falta de apoyo
psicosocial, sobrecarga emocional derivada de situaciones de
dependencia prolongada y experiencias de discriminaciéon o
exclusion social.

Solo el 18% califica su salud mental como buena o excelente. Este
contraste refuerza la necesidad de incorporar estrategias de salud
mental comunitaria, acompafnamiento psicologico y programas de
participacion social para personas cuidadas. La literatura en disca-
pacidad advierte que la salud mental estad estrechamente vinculada
a la autonomia, la inclusién social y la capacidad de tomar deci-
siones (Goodley, 2014; Shakespeare, 2013); por tanto, una evalua-
cion negativa refleja fallas en multiples dimensiones de la calidad
de vida y de los apoyos disponibles.
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Estado de salud mental
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5. Situacion Econémica: La situacion econdémica constituye una
de las dimensiones mas vulneradas: solo un 27% reporta con-
tar “siempre” con recursos suficientes para cubrir sus nece-
sidades bdsicas. El resto experimenta dificultades “a veces”,
“rara vez” o “nunca”, lo cual evidencia altos niveles de preca-

riedad material.

Este resultado es coherente con estudios que muestran que la disca-
pacidad incrementa los costos de vida medicamentos, transporte,
asistencia técnica, terapias, tiempo de cuidado y, a la vez, reduce
oportunidades laborales tanto para la persona cuidada como para
quien cuida (Pautassi, 2017; Nussbaum, 2011). Desde el modelo
de calidad de vida (MoCA), el bienestar material es un compo-
nente critico: cuando éste se ve afectado, otras dimensiones como
salud, autodeterminacidn e inclusion social también se deterioran

(Schalock et al., 2018).

Situacion econémica
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6. Entorno vy seguridad: Aunque la mayoria de las personas en-
cuestadas valora positivamente su entorno habitacional —un
47,4% lo califica como “Bueno” y un 18,3% como “Muy bue-
no” estos datos deben interpretarse con cautela. La valoracion
positiva suele estar asociada a variables como convivencia fa-
miliar, apoyo de vecinos o percepcion subjetiva de seguridad.
Sin embargo, la evaluacién del entorno no necesariamente im-
plica accesibilidad universal ni adecuacion a las necesidades de
movilidad o autonomia.

En cuanto a la seguridad del barrio, aunque el 38,9% se siente
“Seguro” y el 35,8% “Medianamente seguro”, existe un 15,5%
que se siente “Inseguro” o “Muy inseguro”. Esta percepcion afec-
ta directamente la participacion comunitaria, pues la inseguridad
es una de las barreras contextuales mas mencionadas en estudios
sobre discapacidad en entornos urbanos (Imrie, 2013).

Los resultados sugieren que, si bien existe una valoracion gene-
ral favorable del entorno, persisten limitaciones que restringen la
movilidad, el uso del espacio publico y la presencia activa en la
comunidad.

Calificacion del entorno de la vivienda Percepcion de seguridad del barrio
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Fuente: Elaboracién propia segin resultados de Encuesta sobre
personas cuidadas, 2024 (n=197)
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Discusion

Los resultados del estudio permiten observar un patrén transver-
sal y consistente: las personas cuidadas se perciben viviendo con
baja calidad de vida en la mayoria de las dimensiones evaluadas.
Este fenomeno excede ampliamente las percepciones individuales
y debe comprenderse como expresion de un entramado estructural
de barreras y desigualdades que configuran los regimenes actuales
de cuidado en Chile y la region. Lejos de ser una situacion aisla-
da, los datos obtenidos confirman lo sefialado por investigaciones
previas que advierten sobre la persistencia de modelos asistencia-
listas, la insuficiencia de apoyos y la reproduccion de practicas que
limitan la autonomia y el ejercicio de derechos (Montafio, 2010;
Nussbaum, 2011; ONU, 2006; Vega & Salas, 2022).

Una primera constatacion critica es la coexistencia de escasa inde-
pendencia, deterioro de la salud mental y bajo bienestar emocio-
nal, lo que sugiere que la experiencia del cuidado continuda siendo
vivida desde la dependencia y la vulnerabilidad. El hecho de que
mads del 80% de las personas no se perciba con un nivel adecuado
de independencia es alarmante, especialmente si se considera que
la autonomia y la autodeterminacion son pilares centrales de la
vida independiente y derechos consagrados en la Convencion so-
bre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006).
Tal como sefialan Shakespeare (2013) y Degener (2016), la fal-
ta de apoyos para la toma de decisiones y la participacion activa
profundiza la exclusion y restringe las posibilidades de una vida
digna.

Esta baja autonomia parece estar estrechamente vinculada con las
percepciones sobre salud mental: casi la mitad de las personas cui-
dadas reporta un estado de salud mental malo 0 muy malo. La
literatura ha documentado ampliamente como la dependencia for-
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zada, la falta de control sobre la propia vida y el aislamiento social
erosionan la autoestima, incrementan los niveles de estrés y afec-
tan el bienestar subjetivo (Goodley, 2014; Schalock & Verdugo,
2018). La ausencia de actividades significativas y la limitada par-
ticipacion comunitaria exacerban estas condiciones, reforzando
practicas de cuidado centradas en el encierro y no en la inclusion.

En el plano fisico, una parte sustancial de las personas cuidadas se
percibe con deterioro en su salud. Esta situacion se vincula a enfer-
medades cronicas no tratadas, escaso acceso a servicios médicos y
barreras en la atencion de salud, factores que la OMS (2011) iden-
tifica como condicionantes criticos de desigualdad para personas
en situacion de discapacidad. La precariedad fisica limita la movi-
lidad y reduce la participacion social, generando un circulo vicioso
que profundiza el deterioro emocional y refuerza la dependencia.

La dimension econdmica emerge como una de las mas criticas. La
mayoria de las personas cuidadas vive con recursos insuficientes,
lo que no solo restringe el acceso a terapias, medicamentos o tec-
nologias de apoyo, sino que también incrementa la dependencia
econdmica respecto de familiares o cuidadores. Estudios previos
han demostrado que la discapacidad implica costos adicionales
significativos, afectando tanto a la persona cuidada como a quien
cuida (Pautassi, 2017; Sen, 1999). La insuficiencia de ingresos im-
pacta directamente en la calidad de vida y profundiza las inequi-
dades sociales.

Respecto del entorno, aunque una parte importante de las perso-
nas encuestadas evaltia positivamente su vivienda y barrio, esta
valoracion no necesariamente se traduce en condiciones de accesi-
bilidad o autonomia. Como sefiala Imrie (2013), un entorno puede
percibirse como seguro o agradable, pero continuar siendo exclu-
yente desde el punto de vista arquitectonico y urbano, limitando
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la movilidad, la independencia y el acceso a espacios comunitarios.

El analisis integrado de las dimensiones muestra un patron claro:
baja independencia, deterioro de salud fisica y mental, precarie-
dad econdmica, brechas en servicios y limitaciones del entorno.
Estos factores no actian de manera aislada, sino que se refuerzan
mutuamente, configurando un escenario de vulneracion maltiple.
Desde el modelo de calidad de vida (MoCA), esta interaccion de
dimensiones deterioradas constituye un indicador critico de exclu-
sion social y de falta de apoyos adecuados (Schalock et al., 2018).

En este sentido, los hallazgos refuerzan la urgencia de avanzar ha-
cia un sistema nacional de cuidados basado en el enfoque de dere-
chos, orientado a garantizar apoyos personalizados, acceso opor-
tuno a salud fisica y mental, prestaciones econémicas suficientes,
adaptacion de viviendas y oportunidades efectivas de participacion
social. Como plantean Tronto (2013) y Roldan (2021), un sistema
de cuidados digno debe alejarse del asistencialismo y centrarse en
la corresponsabilidad social, la autonomia y la dignidad humana.

La percepcion de baja calidad de vida evidenciada en este estudio
es la expresion de barreras estructurales persistentes que limitan
la autonomia, restringen el bienestar y vulneran derechos funda-
mentales. Los datos muestran que mas del 80% de las personas
cuidadas no se perciben con independencia suficiente ni con ade-
cuada salud mental, mientras que la mayoria vive con recursos
insuficientes. El desafio es avanzar hacia politicas que transformen
los sistemas de cuidado, posicionando a las personas en situacion
de discapacidad como sujetos de derechos, no como objetos de
asistencia.
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La historia de Luz Cordova

Mi vida cambi6 por completo el dia en que quedé en situacion de
discapacidad. Pasar de caminar con independencia a depender de
una silla de ruedas fue un golpe tan profundo que, por un mo-
mento, senti que todo lo que era se habia derrumbado. No solo
cambi6 mi cuerpo, cambié mi forma de ver el mundo y de verme a
mi misma. Fue un proceso largo, lleno de dolor fisico y emocional,
pero también de aprendizaje, resiliencia y reconstruccion.

Los primeros meses fueron los mdas duros. Tuve que aprender nue-
vamente tareas tan simples como vestirme, moverme dentro de la
casa o salir a la calle. Cada espacio cotidiano se transformé en un
desafio: las escaleras, los bafios sin accesibilidad, las veredas rotas,
los vehiculos no adaptados. Comprendi entonces que la verdadera
discapacidad no estaba solo en mi cuerpo, sino en las barreras que
la sociedad pone frente a quienes somos diferentes.

Econémicamente, el impacto fue enorme. Pasé de tener indepen-
dencia laboral a enfrentar la incertidumbre de no poder continuar
en mi trabajo. No existian oportunidades accesibles ni adapta-
ciones razonables. Las pensiones o ayudas eran insuficientes, y
muchas veces senti que la burocracia me obligaba a justificar mi
condicién una y otra vez, como si no bastara con vivirla cada dia.

En el ambito familiar, el cambio también fue profundo. Al prin-
cipio, hubo miedo, tristeza y confusion. Sentia que me miraban
con compasion o que no sabian cémo tratarme. Con el tiempo,
comprendimos juntos que la discapacidad no debia ser motivo de
lastima, sino de unién, comprension y aprendizaje mutuo. Aprendi
a pedir ayuda sin sentirme menos, y mi familia aprendi6 a acom-
paiiar sin sobreproteger.
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Socialmente, las barreras fueron evidentes. En muchos lugares pu-
blicos no habia rampas, los bafios accesibles eran escasos, y la mi-
rada ajena muchas veces dolia mas que la limitacion fisica. Faltaba
empatia, conciencia y espacios reales de inclusion. Sin embargo, en
medio de esas dificultades, también conoci personas maravillosas,
que me mostraron que la inclusién no es un favor, es un derecho.

Mi vida en silla de ruedas fue, en realidad, un nuevo comienzo.
Aprendi a valorarme desde otra perspectiva, a entender que la for-
taleza no estd en las piernas, sino en el espiritu. Me propuse no
quedarme solo en la aceptacion, sino transformar mi experiencia
en accion. Por eso comencé a participar en organizaciones, a co-
nocer a otras personas con discapacidad y a trabajar por la accesi-
bilidad, los derechos y la inclusion.

Este proceso me ensefié que la discapacidad no define a una per-
sona: lo hace su voluntad, su capacidad de reinventarse y su deseo
de seguir siendo parte activa de la sociedad. Aprendi que pedir
igualdad no es pedir privilegios, es exigir justicia.

Hoy, miro hacia atrds y reconozco todo lo que logré superar.
Acepté mi nueva forma de vivir, con sus desafios, pero también
con nuevas oportunidades. Desde mi silla de ruedas aprendi a mi-
rar el mundo desde otro angulo, a moverme con fuerza, a levantar
mi voz por quienes aun no son escuchados. La discapacidad me
ensefid a vivir con mas empatia, mas conciencia y mas amor por
la vida.

Porque, aunque mi cuerpo cambid, mi esencia sigue intacta. Y si
algo he aprendido en este camino, es que siempre hay una nueva
forma de comenzar, de avanzar y de demostrar que la verdadera
inclusion empieza cuando la sociedad deja de ver la silla y comien-
za a ver a la persona.
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Participacion politica y comunitaria de las Personas en situacion
de Discapacidad en Chile

Catalina Gonzalez Maldonado
Resumen

Este articulo analiza la participacion politica y comunitaria de las
personas en situacion de discapacidad en Chile, incorporando el
rol del cuidado como variable mediadora clave. El estudio adop-
ta un enfoque cuantitativo exploratorio, basado en una encuesta
aplicada a 201 personas en situacion de discapacidad residentes en
15 regiones del pais, complementada con un andlisis documental
nacional e internacional. Mediante analisis descriptivos, pruebas
de asociacion y regresiones logisticas, se examinan los efectos de
variables sociodemogrificas, especialmente nivel educativo y te-
rritorio, y las caracteristicas de las personas cuidadoras sobre la
participacion ciudadana.

Los resultados muestran que el 68% de las personas encuestadas
particip0 en las dltimas elecciones, mientras que un 54 % participa
en al menos una organizaciéon comunitaria. Sin embargo, persis-
ten brechas significativas asociadas al nivel educativo y la region
de residencia, con menores niveles de participacion en contextos
rurales y en regiones fuera de la Region Metropolitana. Asimismo,
la participacion en partidos politicos y el contacto con autorida-
des publicas es baja, lo que evidencia limitaciones en la inclusion
politica sustantiva.

Un hallazgo central es el rol determinante de las personas cuida-
doras: el fomento activo del cuidado y la existencia de empleo
remunerado en quienes cuidan se asocian a mayores niveles de
participacion politica y comunitaria, reduciendo riesgos de sobre-
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proteccion y exclusion.

Palabras clave: Autonomia, cuidado, discapacidad, calidad de
vida.

Conceptualizaciones previas

Para términos del presente estudio, vamos a comprender la par-
ticipacion politica “como cualquier accion realizada por un indi-
viduo o grupo con la finalidad de incidir en una u otra medida en
los asuntos publicos. Esta participacion puede expresarse, de ma-
nera individual, a través del ejercicio del derecho ciudadano a ser
elegido y a elegir representantes, o bien de manera colectiva, por
medio de la conformaciéon de movimientos y partidos politicos”
(Observatorio de Participacion Ciudadana y No Discriminacion,
2025). En el caso de las personas en situacion de discapacidad,
este derecho se encuentra reconocido en la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad CDPD (ONU, 2006),
que establece la obligacion de los Estados de garantizar su partici-
pacion plena y efectiva en la vida politica y publica.

La participacién comunitaria, por su parte, se remite a la vincula-
cion activa de las personas en espacios locales de asociacion, tales
como juntas de vecinos, clubes deportivos o agrupaciones cultura-
les (Putnam, 2000). Se asocia al fortalecimiento del capital social,
la cohesion comunitaria y el sentido de pertenencia. Para las per-
sonas en situacion de discapacidad, la participacién comunitaria
constituye un ambito fundamental de inclusion social, pues per-
mite la construccion de redes de apoyo, visibilidad en el entorno y
ejercicio de ciudadania cotidiana (Hall, 2017).
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El concepto de cuidado se ha ampliado mas alla de su definicion
tradicional como asistencia a personas dependientes. Autores
como Tronto (2013) lo entienden como una practica relacional
y politica, que involucra responsabilidad, reconocimiento y apo-
yo mutuo. En este sentido, el cuidado no solo cubre necesidades
bésicas, sino que también puede facilitar o limitar la capacidad
de las personas en situacion de discapacidad para involucrarse
en procesos sociales y politicos. Las personas cuidadoras actian
como “mediadores de ciudadania” (Fine & Glendinning, 2005),
en tanto su fomento o restriccion de la participacion impacta di-
rectamente en las oportunidades de inclusion.

Finalmente, la categoria de personas en situacion de discapacidad
se inscribe en el marco del modelo social de la discapacidad, que
entiende las limitaciones no como una condicién individual, sino
como el resultado de la interaccion entre una diversidad funcional
y un entorno cargado de barreras fisicas, sociales y actitudinales.
Desde este enfoque, la participacion politica y comunitaria no
puede analizarse sin considerar las condiciones estructurales que
posibilitan o impiden el ejercicio pleno de derechos. Asi, el cruce
entre discapacidad, cuidado y participacion revela la necesidad de
politicas publicas que promuevan la autonomia, la accesibilidad y
la vida independiente.

En sintesis, el andlisis de la participacion politica y comunitaria de
las personas en situacion de discapacidad exige incorporar la di-
mension del cuidado como variable mediadora, a la vez que se fun-
damenta en la perspectiva de derechos humanos vy justicia social.

Metodologia utilizada

Este estudio emplea un disefo exploratorio, con un enfoque cuan-
titativo complementado con revision documental de experiencias
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internacionales y estudios estadisticos chilenos. Los datos cuanti-
tativos provienen de una encuesta aplicada a un total de 201 per-
sonas en situacion de discapacidad residentes en 15 regiones del
pais. La encuesta incluy6 preguntas sobre participacion politica
(voto, militancia, interés en la politica) y participacion comuni-
taria (participacion en juntas de vecinos, organizaciones sociales,
deportivas y religiosas).

Se aplicé una encuesta a personas en situacion de discapacidad que
reciben cuidados y que residen en nuestro pais (N = 201) con res-
puestas dicotomicas y politomicas. Los ambitos de estudio abarca-
ron participaciéon comunitaria, ejercicio del voto, participacion en
partidos o movimientos sociales, uso de medios y redes, contacto
con autoridades, asistencia a manifestaciones, conocimiento de la
CDPD, percepcion del cumplimiento estatal, disposicion a capaci-
tarse, rol del quien ejerce el cuidado (fomento e informacion), obs-
taculos para participar, comodidad para expresarse y experiencias
de discriminacion.

El levantamiento se realizé mediante instrumento autoadministra-
do, resguardando la confidencialidad y el uso estadistico de la in-
formacion. Se implementaron andlisis descriptivos de frecuencias
y analisis bivariados (tablas de contingencia y proporciones por

fila).

El disefio del instrumento se alined con los principios de respeto,
veracidad y coherencia; no se recolectaron datos sensibles que per-
mitieran identificar directamente a las personas encuestadas.

Las variables independientes principales fueron: nivel educativo
(ensenanza bdsica, ensefianza media y educacion superior), regio-
nes donde habitan y caracteristicas de las personas cuidadoras.
Las variables dependientes fueron la participaciéon comunitaria y
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la participacién politica. Se aplicaron pruebas estadisticas para
evaluar la asociacion entre variables.

Asimismo, se realizaron analisis de regresion logistica para deter-
minar la capacidad predictiva de la educacion y la region sobre la
participacion politica y comunitaria.

Marco teodrico

La Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) define la discapacidad como un concepto que evoluciona
y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y
las barreras debidas a la actitud y al entorno, que evitan su partici-
pacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas.

El Articulo N°29 de la mencionada convencion, obliga a los Esta-
dos a garantizar el derecho al voto, a ser elegido y a participar en
la vida publica en igualdad de condiciones, incluyendo la provi-
sién de procedimientos accesibles, formas de asistencia y tecnolo-
gias de apoyo adecuadas.

En el contexto chileno, la Ley N°20.422 ha constituido un piso
normativo para la inclusion, definiendo la participacion como el
proceso en virtud del cual las personas en situacion de discapaci-
dad, las organizaciones que las representan y las que agrupan a sus
familias, ejercen un rol activo en la elaboracion, ejecucion, segui-
miento y evaluacion de las politicas publicas que les conciernen.
No obstante, a pesar de contar con normativa, la evidencia nos
indica la persistencia de brechas en la participacion (SENADIS,
2022).

La literatura sobre participacion politica de personas en situacion
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de discapacidad en América Latina destaca avances normativos,
pero también practicas de exclusion simbolica y material, especial-
mente en temas de accesibilidad electoral e informacion civica en
formatos accesibles (Ponce de Le6n Solis, 2020).

La participacién comunitaria en juntas de vecinos, clubes y or-
ganizaciones es un espacio que favorece el ejercicio de agencia y
autodeterminacion en quienes se encuentran en situacion de dis-
capacidad.

Por su parte, recientes investigaciones vinculan de manera consis-
tente las estrategias de las personas cuidadoras con mejores resul-
tados de participacion tanto en asistencia a actividades como en
involucramiento cualitativo, cuando dichas estrategias son planifi-
cadas, informadas y sostenidas en el tiempo (Kaelin et al., 2024).
La revision sistemdtica de Bowness et al. (2023) muestra, ademas,
que involucrar a personas cuidadoras en procesos de investigacion
y toma de decisiones mejora la pertinencia de las intervenciones
y la apropiaciéon comunitaria. En este sentido, la politica publica
vigente en Chile, apunta a reconocer el cuidado como un dere-
cho y a levantar un Sistema Nacional considerando dispositivos
e instrumentos de informacion y oferta de programas (Gobierno
de Chile, 2025). De igual forma, la sociedad del cuidado, impul-
sada en espacios regionales como la Conferencia Regional sobre
la Mujer de la CEPAL, propone equilibrar responsabilidades entre
Estado, mercado, comunidad y familias, reconociendo el valor so-
cial y econémico del trabajo de cuidados. Este giro tiene efectos
directos en la participacion ciudadana de personas en situacion de
discapacidad y de quienes cuidan, al liberar tiempo, proveer apo-
yos y disminuir sobrecargas (CEPAL, 2025), ademads de prevenir
situaciones de codependencia, sobreproteccion y negligencias que
pudieran interferir en la participacion politica de quienes presen-
tan alguna discapacidad.
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El analisis de la participacion politica y comunitaria de las perso-
nas en situacion de discapacidad requiere situarse en el marco de
los enfoques tedricos que han definido la discapacidad en las ulti-
mas décadas. Dos paradigmas principales permiten comprender el
transito conceptual: el modelo médico-rehabilitador y el modelo
social de derechos de la discapacidad.

El modelo médico, dominante hasta la segunda mitad del siglo
XX, entiende la discapacidad como una deficiencia individual que
debe ser tratada o rehabilitada. En este paradigma, la persona en
situacion de discapacidad es objeto de atencion médica, pero no
sujeto de derechos y debe ser rehabilitada para un actuar lo mas
“normal” posible. La participacion ciudadana, en este marco, se
ve condicionada a las limitaciones individuales y no a la responsa-
bilidad de la sociedad por generar condiciones inclusivas. Si bien
este modelo en la actualidad no es el dominante, aun quedan resa-
bios en nuestra sociedad.

El modelo social de derechos, en cambio, surgido en los afios se-
tenta y consolidado con el activismo de las organizaciones de per-
sonas en situacion de discapacidad, sostiene que la discapacidad
es el resultado de la interaccion entre las condiciones de salud de
una persona y las barreras de actitud y del entorno que limitan su
participacion. Desde este enfoque, la participacion ciudadana no
depende solo de la voluntad individual, sino del grado de accesibi-
lidad y de eliminacién de barreras.

Este modelo se consolida con la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD, 2006), que reconoce a las
personas en situacion de discapacidad como titulares plenas de de-
rechos, incluyendo el derecho a la participacion en la vida politica
y publica. Este enfoque ha influido en la legislacion chilena y en
las politicas publicas ya que, en el afio 2008, nuestro pais ratifica
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dicha convencién y promulga en el afio 2010 la Ley N°20.422 que
Establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion
Social de Personas con Discapacidad.

Estos marcos normativos se complementan con reformas recientes
en torno al derecho al cuidado y la creacion de un Sistema Nacio-
nal de Apoyos y Cuidados 2025-2030, cuyo propdsito es reorga-
nizar socialmente los cuidados bajo un principio de corresponsabi-
lidad y con enfoque de derechos (Gobierno de Chile, 2025).

Asimismo, la evidencia emergente muestra que las estrategias de
los/as cuidadores/as, tales como facilitar transporte, preparar en-
tornos accesibles 0 acompanar a eventos, pueden potenciar la asis-
tencia e involucramiento comunitario, particularmente en nifos,
jovenes y personas con mayores necesidades de apoyo (Kaelin et
al., 2024; Bowness et al., 2023). Por ello, analizar la articulacion
entre apoyos, barreras y practicas de participacion resulta clave
para el disefio de politicas publicas.

Como se mencionaba en las conceptualizaciones previas, la parti-
cipacion politica incluye el voto y la participacién en movimientos
u organizaciones politicas, mientras que la participacién comuni-
taria, incluye la integraciéon en organizaciones funcionales y te-
rritoriales. Para las personas en situacion de discapacidad, ambas
dimensiones presentan barreras actitudinales y del entorno, limi-
tando el ejercicio pleno de sus derechos, producto de faltas de ac-
cesibilidad, prejuicios culturales y discriminacion electoral (Barnes
& Mercer, 2010; Shakespeare, 2013)

La participacion politica y comunitaria de las personas en si-
tuacion de discapacidad es un eje indispensable de la democracia
sustantiva, pues hace visibles sus necesidades y aportes y tensiona
a las instituciones para garantizar condiciones de igualdad y acce-
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sibilidad.
Situacion internacional

A nivel internacional, los estudios de participacion politica y co-
munitaria en personas en situacion de discapacidad han crecido de
manera significativa en las ultimas dos décadas. En Estados Uni-
dos, investigaciones como las de Schur, Ameri y Kruse (2013) han
demostrado que la tasa de participacion electoral de las personas
en situacion de discapacidad es entre 6 y 10 puntos porcentuales
menor que la de las personas que no se encuentran en esta situa-
cion. Estas diferencias persisten incluso controlando por variables
sociodemograficas como educacion y edad.

La literatura internacional evidencia que mas de mil millones de
personas viven con alguna forma de discapacidad y que enfrentan
desventajas sistemdticas para acceder a educacion, empleo y pro-
cesos de toma de decisiones (OMS & Banco Mundial, 2011).

En América Latina y el Caribe, los estudios del Banco Mundial y
la CEPAL subrayan la necesidad de politicas intersectoriales que
aborden simultaneamente accesibilidad, proteccion social y par-
ticipacion politica (Banco Mundial, 2021; CEPAL, 2023/2025).

Meéxico y Argentina han avanzado en la incorporacion de clausu-
las constitucionales de inclusion, en el caso de México establece
la prohibicion de la discriminacién y los derechos sociales, inclu-
yendo la participacion, mientras que en el caso de Argentina se
incorpord la prioridad constitucional de los tratados internaciona-
les de derechos humanos. En el caso de Pert y Bolivia las barreras
institucionales atin son significativas. Investigaciones de la CEPAL
(2021) senalan que la baja participacion politica de las personas
en situacion de discapacidad en la region estd vinculada tanto a la
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falta de accesibilidad como a factores culturales que reproducen
prejuicios.

En Europa, paises como Espaiia, Reino Unido y Suecia han desa-
rrollado mecanismos legales para garantizar el derecho al voto,
incluyendo accesibilidad fisica en locales de votacion, adaptacio-
nes tecnologicas y apoyo a votantes en situacion de discapacidad
intelectual. Sin embargo, estudios recientes (Priestley et al., 2019)
muestran que persisten barreras en la implementacién practica,
especialmente en el caso de personas en situacion de discapacidad
psicosocial.

Situacion nacional

La participacién constituye uno de los elementos esenciales de las
democracias contemporaneas. Las personas en situacion de disca-
pacidad, que representan aproximadamente el 17% de la pobla-
cion chilena (Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia,
ENDIDE, 2022), constituyen un grupo historicamente marginado
de los procesos de participacion. Las barreras fisicas, comunica-
cionales, institucionales y culturales han limitado la participacion,
lo que a su vez reproduce ciclos de exclusion y desigualdad, li-
mitando el desarrollo de su autodeterminacion. La literatura es-
pecializada ha mostrado que la falta de participacion no es un
fendmeno aislado, sino estructural, relacionado con la forma en
que las sociedades conciben la discapacidad y con la capacidad de
los Estados de implementar politicas de inclusion.
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Resultados

En la FCHD, nos preocupa indagar acerca de la participacion poli-
tica y comunitaria y las determinantes que fomentan o interfieren
en las personas en situacion de discapacidad y su participacion
plena. Para esto, nos planteamos las siguientes interrogantes, ¢qué
factores sociodemograficos inciden en la participacion ciudadana
de las personas en situacion de discapacidad en Chile?; ¢las carac-
teristicas de las personas cuidadoras influyen en la participacion
de quienes se encuentran en situacion de discapacidad?, ¢como
se comparan estos resultados con los hallazgos internacionales?;
y ¢qué recomendaciones de politica publica pueden derivarse de
este analisis? Para responderlas, se realizé un andlisis estadistico
de encuestas aplicadas a personas en situacion de discapacidad,
complementado con una revision exhaustiva de literatura acadé-
mica y normativa, tanto nacional como internacional.

Participacion politica

Los resultados de la encuesta aplicada a 201 personas en situacion
de discapacidad muestran una serie de patrones relevantes en rela-
cion con la participacion politica.

En términos de participacion electoral, el 68% de los encuestados
manifesté haber votado en las tltimas elecciones nacionales, mien-
tras que un 32% no lo hizo. Entre las razones mas comunes para
la no participacion se encuentran: dificultades de acceso fisico a los
locales de votacion, falta de transporte accesible y desconfianza en
las instituciones politicas, evidenciando la persistencia de barreras
en el entorno.
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Participacion electoral

No voto

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

El analisis por nivel educativo revela diferencias significativas: las
personas con educacion superior participan mas tanto en eleccio-
nes (82%) como en organizaciones comunitarias (67%), en com-
paracion con quienes solo cuentan con educacién basica (54% y
41% respectivamente).
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Asimismo, se observaron diferencias regionales: la Regién Metro-
politana de Santiago, concentra mayores niveles de participacion
electoral y comunitaria, mientras que, desde Nuble al sur, presen-
tan los indices mas bajos. Existe una asociaciéon moderada entre
region y participacion electoral.

Respecto de la participacion en movimientos politicos, solo un
8,6% declara participar en estos y un 30% declara haber parti-
cipado en marchas o manifestaciones publicas para defender sus
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derechos. Otro dato relevante es que solo el 20% se ha contactado
con alguna autoridad publica o representante publico, para dar su
opinién o resolver un problema que le ha afectado, relevando la
escasa cercania que tienen las personas en situacion de discapaci-
dad con sus representantes.

A nivel legislativo, un 35% declara conocer que la CDPD obliga al
Estado de Chile a propiciar mecanismos que aseguren su participa-
cion y de estos, un 51% cree que el estado no cumple con normas
de apoyo real.

Participacion comunitaria
En cuanto a la participacion comunitaria, un 54 % declaré partici-
par en al menos una organizacion local (juntas de vecinos, clubes

deportivos o asociaciones culturales), mientras que un 46% no lo
hace.

Participacién comunitaria

0 10 20 30 40 50 60

La participacién es mds alta en contextos urbanos (61%) que en
contextos rurales (38%).

El modelo de regresion logistica indico que la region influye mas
en la participaciéon comunitaria.
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Urbano vs Rural
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Respecto de la funcionalidad de la participaciéon comunitaria,
un 41% declara que al menos una vez ha solicitado informacion
de beneficios o programas sociales, en alguna organizacion de la
sociedad civil, y un 27% ha acudido a las mismas para solicitar
apoyo para resolver un problema, evidenciando mayor cercania
con las organizaciones de la sociedad civil que con autoridades
politicas.

Rol de las personas cuidadoras

Respecto del rol del cuidado, un 59,3% de quienes sefialaron que
su cuidador/a fomenta la participacion, reportaron haber acudido
a una organizacion de la sociedad civil, en comparaciéon con el
25,7% entre quienes no recibieron ese estimulo.

El 66,7% de quienes recibieron fomento de quien ejerce su cui-
dado declaran participar en actividades comunitarias, frente al
34,2% de quienes no recibieron este apoyo.

Respecto a manifestaciones o protestas, el 41,9% de quienes tuvie-

ron apoyo del cuidador participaron en estas instancias, contra el
18.6% de quienes no tuvieron apoyo.
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Participacion comunitaria segiin fomento del cuidador
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Las personas cuidadoras que ademads tienen un empleo remunera-
do, distinto al cuidado, fomentan mds la participacion politica y
comunitaria. En el ambito de participacion politica, un 22,8% de
personas cuyos cuidadores/as tenian empleo declaran participar en
partidos o movimientos sociales, en comparacion con el 8,3% en-
tre quienes no lo tenian. Respecto a manifestaciones o protestas, el
41,9% de quienes tuvieron apoyo sus cuidadores/as participaron
en las mismas, contra el 18,6% de quienes no tuvieron este apoyo.

Participacion en comunidad segtin empleo del cuidador

- A veces D Nunca Rara vez Si

10 o I
0

No Ocasionalmente Si

Actividad remunerada del cuidador
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Respecto de la participacion comunitaria, la diferencia fue también
significativa: 64.1% de las personas con cuidadores/as con empleo
participan en organizaciones de la sociedad civil, de la frente al
39,4% de personas en situacion de discapacidad que tienen cui-
dadores/as sin empleo, evidenciando riesgos de sobreproteccion,
codependencia y negligencia en quienes ejercen el cuidado como
unica actividad.

Discusion

Los resultados de la encuesta aplicada a personas en situacion de
discapacidad revelan patrones complejos de participacion politi-
ca y comunitaria, que se articulan tanto con factores individuales
(educacion, region) como con dimensiones estructurales del cui-

dado.

En primer lugar, los hallazgos en torno a la participacion politica,
(68% de participacion) resultan consistentes con estudios previos
que evidencian brechas en el ejercicio de derechos politicos entre
personas con y sin discapacidad (Schur et al., 2013; United Na-
tions, 2018). Las principales barreras reportadas tales como las
dificultades de acceso fisico, transporte no accesible y desconfianza
institucional refuerzan la idea de que las restricciones a la partici-
pacion no son Unicamente actitudinales, sino también materiales y
contextuales (Degener, 2016).

En el plano de la participacion comunitaria, la tasa del 54% se
alinea con la literatura que sefiala que la vida asociativa puede
verse limitada por entornos no inclusivos (Hall, 2017). La dife-
rencia entre contextos urbanos (61%) y rurales (38%) pone de
relieve el rol de la infraestructura y de las oportunidades locales de
asociatividad, lo que coincide con investigaciones que destacan las
desigualdades territoriales como un factor estructural de exclusion
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(Imrie, 2014), evidenciando el aspecto de ruralidad que se vincula
con la exclusion civica.

Otro elemento a destacar es que, a pesar de las barreras comu-
nicacionales, del entorno y estructurales, mds de la mitad de las
personas en situacion de discapacidad manifiestan participar en
organizaciones comunitarias y en ambitos electorales. Esto indica
la existencia de capital social en el colectivo de personas en situa-
cion de discapacidad, que puede ser potenciado mediante politicas
inclusivas y programas de fortalecimiento de la sociedad civil.

El nivel educativo se consolida como un predictor central de la
participacion, con efectos significativos tanto en elecciones como
en organizaciones comunitarias. Este hallazgo se corresponde
con la teoria de los recursos civicos (Verba, Schlozman & Brady,
1995), que sostiene que la educacion incrementa las capacidades
cognitivas y sociales necesarias para involucrarse en procesos ci-
vicos en tanto provee conocimientos civicos y recursos simbolicos
que fortalecen la participacion politica. En la misma linea, el ana-
lisis regional mostr6 asociaciones diferenciadas: la Region Metro-
politana exhibe mayores niveles de participacion que las regiones
desde Nuble al sur, lo que refleja un patrén de centralizacién en la
vida politica y comunitaria de Chile (Boisier, 2016).

Respecto del rol del cuidado, los datos muestran que el fomento
activo de la participacion por parte de las personas cuidadoras se
traduce en mayores niveles de involucramiento: 59.3% frente a
25,7% en participacion en organizaciones, 66,7 % frente a 34,2%
en actividades comunitarias, y 41,9% frente a 18,6% en mani-
festaciones. Estos resultados refuerzan la concepcion del cuidado
como una practica social que no se limita a la asistencia, sino que
puede habilitar el ejercicio de ciudadania (Tronto, 2013; Fine &
Glendinning, 2005).
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Asimismo, la actividad remunerada en quienes ejercer labores de
cuidado se mostré asociada a mayores niveles de participacion
comunitaria y politica. El 22,8% de las personas en situacion de
discapacidad, cuidadas por quienes cuentan con un empleo, par-
ticipa en partidos politicos 0 movimientos sociales, frente al 8.3%
cuando el/la cuidador/a no trabaja. Esta diferencia sugiere que la
disponibilidad de recursos econémicos y redes sociales derivadas
del empleo impacta en las oportunidades de participacion de la
persona cuidada, un hallazgo que coincide con estudios sobre la
interdependencia entre condiciones socioecondmicas y ciudadania
activa (Lister, 2003), y los riesgos de la codependencia que puede
producir sobreproteccion evitando la participacion.

En sintesis, los resultados sugieren que la participacion politica y
comunitaria a de las personas en situacion de discapacidad esta
mediada tanto por factores estructurales (educacion, region, em-
pleo de la persona cuidadora) como relacionales (estimulo del
cuidador/a), confirmando la perspectiva del modelo social de la
discapacidad (Palacios, 2008; Shakespeare, 2013) y la importancia
del enfoque de apoyos para el ejercicio de derechos (Mitra, 2006).

Los hallazgos sugieren que el fomento activo de la participacion
por parte de los/as cuidadores/as constituye un factor determinan-
te en la integracion social y politica de las personas en situacion de
discapacidad. Este resultado coincide con investigaciones previas
que destacan el rol de los apoyos sociales en la inclusion ciuda-
dana (Shakespeare, 2013; Mitra, 2006). Esto indica la existencia
de capital social en el colectivo de personas en situacion de disca-
pacidad, que puede ser potenciado mediante politicas inclusivas
y programas de fortalecimiento de la sociedad civil, ademas de
aprestos para que los/as cuidadores/as cuenten con herramientas
para el fortalecimiento de la participacion.
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Asimismo, la actividad remunerada de las personas cuidadoras
aparece como un factor estructural que influye en la participacion.
El acceso a ingresos y redes sociales podria ampliar las oportuni-
dades de las personas en situacion de discapacidad, aunque tam-
bién puede implicar tensiones de tiempo y disponibilidad para el
acompafiamiento.

Estos resultados refuerzan la necesidad de que las politicas pu-
blicas de cuidado no se limiten a la asistencia funcional, sino que
incluyan estrategias orientadas a promover la ciudadania activa
de las personas en situacion de discapacidad, considerando el rol
mediador de quienes ejercen el cuidado.

Los resultados dialogan con el marco de la CDPD (Art. 29) al mos-
trar la relevancia de los apoyos para garantizar la participacion en
igualdad de condiciones. En Chile, la Ley N°20.422 entrega la base
normativa, pero la implementacion exige politicas de accesibilidad
universal, capacitacion de funcionarios y funcionarias, oferta de
apoyos y articulacion con sistemas de cuidado. La Politica Nacio-
nal de Apoyos y Cuidados 2025-2030 representa una ventana de
oportunidad para alinear servicios y recursos, reduciendo la sobre-
carga en los hogares y ampliando el tiempo disponible para la vida
comunitaria y civica (Gobierno de Chile, 2025; CEPAL, 2025). La
comparacion regional sugiere que los paises con avances en siste-
mas de cuidados tienden a mejorar indicadores de participacion,
especialmente cuando combinan transferencias, servicios domici-
liarios, transporte accesible e informacion en formatos adecuados.

Este estudio evidencia que la participacion politica y comunita-
ria de las personas en situacion discapacidad en Chile esta condi-
cionada por factores educativos, geograficos y estructurales y de
cuidado. Aunque se observa un nivel moderado de participacion
electoral y comunitaria, persisten desigualdades significativas aso-
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ciadas al nivel educativo y la region de residencia.

Las politicas publicas deben orientarse hacia la reduccion de estas
desigualdades, garantizando accesibilidad universal en los proce-
sos electorales, fortaleciendo la educacion inclusiva y promovien-
do programas especificos de participacion en comunidades rurales
y apartadas. De igual forma, es relevante considerar en las politicas
de cuidado, la importancia del fortalecimiento de la participacion
en procesos de votacion y participacion civica, en tanto este estu-
dio evidencia la importancia de cuidadores/as que lo potencien.

Sin embargo, persisten desafios importantes. La baja representa-
cion de personas en situacion de discapacidad en partidos politicos
y cargos de eleccion popular, muestra que la inclusion formal en
la politica institucional atn es limitada. Ademas, la falta de accesi-
bilidad electoral continda siendo un problema no resuelto, siendo
necesario fomentar la representacion politica de las personas en
situacion de discapacidad, promoviendo su liderazgo en partidos y
movimientos sociales, y avanzando hacia una democracia inclusi-
va. La implementacion plena de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad debe ser el horizonte que guie
estos esfuerzos.

Propuestas para el cambio

Tras estos hallazgos, la Fundacion Chilena para la Discapacidad,
dispone recomendaciones para el fortalecimiento de la participa-
cion de quienes se encuentran en situacion de discapacidad, consi-
derando las aristas analizadas en el presente estudio:

e Establecer un sistema de participacion accesible para las per-
sonas en situacion de discapacidad, aplicable a espacios comu-
nitarios y electorales, con orientaciones derivadas del Obser-
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vatorio de Participacion orientadas a establecer el acceso a la
informacién y a los entornos fisicos donde se realicen dichas
instancias, como también, orientadas a la transferencia técnica
y a la instalacion de capacidades en organizaciones de la so-
ciedad civil.

Establecer la obligatoriedad legal, para que la informacion re-
lacionada a procesos electorales, incluyendo las propias cam-
panas de candidatos y candidatas, sea accesible para todas
las personas en situacion de discapacidad. Esta medida debe
incluir los procesos electorales de alcaldes y concejales, gober-
nadores y consejeros regionales, diputados y senadores, como
también, presidente de la Republica.

Fortalecer el sistema nacional de apoyos y cuidados, entregan-
do herramientas a quienes ejercen estas labores, para fomentar
la participacion de personas en situacion de discapacidad y de-
pendencia. Las mencionadas herramientas pueden consistir en
capacitaciones, kit de apoyo y en la asistencia directa mediante
la facilitacion del transporte y la incorporacion de asistentes
personales que propicien la participacion en procesos electo-
rales.
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La historia de Fabiola Jarpa

Hace veintiséis afios mi vida cambi6 para siempre. Con el naci-
miento de mi hijo Oscar con Sindrome de Down comencé un cami-
no que no imaginaba: convertirme en madre cuidadora. No hubo
manual ni preparacion, solo la certeza de que el amor seria mi guia
para acompaiarlo en cada etapa.

Ser cuidadora no ha sido tnicamente atender lo fisico. También ha
significado sostener lo emocional, resistir lo social y aprender, dia
a dia, a convivir con la mirada ajena. Recuerdo muchas veces ca-
minar con Oscar por la calle y sentir como las miradas se clavaban
en nosotros. Algunas eran de lastima, otras de miedo o incluso de
desprecio. Esas miradas duelen, pero con el tiempo aprendi que no
hablan de mi hijo, sino de una sociedad que atn no sabe convivir
con la diferencia.

El cuidado es una escuela silenciosa. Me ensefid a tener paciencia,
a celebrar pequefios avances que para otros pasarian desapercibi-
dos y a ser fuerte en los momentos mas dificiles. También me mos-
tré lo invisible: lo poco que el Estado acompaiia, la falta de apoyos
para las familias y lo mucho que recae en nosotras, las madres. A
veces se siente como cargar el mundo en los hombros, sin descanso
ni relevo, pero con la esperanza siempre encendida.

Oscar me regal6 la mirada mas pura de la vida. A través de él
aprendi que la discapacidad no es un limite, sino una manera dis-
tinta de estar en el mundo. Aprendi también que la inclusién no es
un gesto bonito ni una palabra de moda, sino una necesidad vital
para que las personas con discapacidad puedan tener la vida que
merecen.

Con el tiempo entendi que nuestra lucha no podia quedarse solo en
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mi casa. Tenia que abrir un espacio donde otras familias pudieran
sentirse acompaifiadas, donde nuestros hijos pudieran compartir,
crecer y ser vistos en su valor real. Asi naci6 Matices de Esfuerzo
una institucion dedicada a las personas con discapacidad intelec-
tual y sus madres cuidadoras con mds de 11 afios en la comunidad.
No surgi6 de una gran planificacion, sino de la necesidad de trans-
formar nuestra experiencia en algo colectivo, en un lugar donde la
discapacidad no fuera sinénimo de soledad, sino de comunidad y
de esperanza.

Mirando hacia atras, me doy cuenta de cuanto he cambiado. He
sido madre, cuidadora, aprendiz y también luchadora. He sentido
cansancio, miedo e incertidumbre, pero también gratitud, orgullo
y una fuerza que jamdas pensé tener. Porque cada paso de Oscar
ha sido también mi propio paso, y cada logro suyo, una victoria
compartida.

Esta historia es mia, pero sé que también representa a tantas ma-
dres y cuidadoras que viven lo mismo: que aman sin medida, que
renuncian a mucho y que, aun asi, encuentran en sus hijos la razén
para seguir. Matices de Esfuerzo es mi manera de decirles que no
estdn solas, que juntas podemos sostenernos y que nuestros hijos
merecen un lugar digno en este mundo.

Hoy, después de veintiséis afios, sigo aprendiendo. Cada dia con
Oscar es una leccion de vida, y cada dia como cuidadora me re-
cuerda que el amor puede transformar lo mas duro en algo lumi-
noso. Este es mi testimonio, intimo y sincero: la historia de una
madre que encontr6 en la discapacidad no un obstaculo, sino el
sentido mas profundo de su vida.
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Fabiola Jarpa
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Conciliacion de la vida familiar y laboral, implicancias, normati-
vas y buenas practicas / Work-life balance: implications, regula-
tions, and best practices.

Maria Francisca Gonzalez Manriquez
Fundacion Chilena para la Discapacidad

Resumen

Este capitulo se propone presentar el concepto de “conciliacion de
la vida laboral y familiar”, analizando sus implicancias y norma-
tivas, asi como las practicas organizacionales que la favorecen u
obstaculizan. En particular, se examinara el marco legal chileno,
junto con destacar experiencias empresariales y reflexiones criticas
que permitan avanzar hacia la construccion de un modelo de ges-
tion laboral mas inclusivo, equitativo y sostenible.

Palabras clave: Conciliacion, armonizacion laboral-familiar, Ley
N°21.645, Norma Chilena 3262.
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Introduccion

La conciliacion entre la vida familiar y laboral ha adquirido una
creciente relevancia en las dltimas décadas y en la sociedad actual,
en donde las demandas del trabajo y las responsabilidades fami-
liares, particularmente asociadas al rol de personas cuidadoras, a
menudo entran en conflicto. En un mundo cada vez mas acelerado,
encontrar un equilibrio entre estas dos esferas se ha convertido en
un desafio para muchas personas. Este fendmeno, lejos de ser una
problemadtica individual, expresa tensiones estructurales propias
de la organizacion del trabajo y de los sistemas de cuidado, donde
historicamente, las mujeres han asumido un rol central, muchas
veces invisibilizado y no remunerado.

En consecuencia, la conciliaciéon no solo implica la gestion del
tiempo, sino también la creacién de un entorno que permita a las
personas cumplir con sus obligaciones laborales sin condicionar su
bienestar familiar y personal.

Desarrollo
¢Qué es la conciliacion de la vida familiar y laboral?

La conciliacién de la vida familiar y laboral constituye un concep-
to ampliamente discutido en las politicas publicas y en las ciencias
sociales. Esta articulacion no solo implica un equilibrio funcional
entre ambos mundos, sino que también se manifiesta en las estra-
tegias - diversas y complejas - que las personas implementan para
gestionar dichas demandas de forma cotidiana (Alcaniz, 2015).

Asi, la labor de cuidado no solamente debe ser resuelta en forma
privada por las/os trabajadoras/es, pues constituye un problema
de equidad cuya resolucion recae en la sociedad en su conjunto
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(Montafio, 2010). En este sentido, resulta insuficiente reducir la
conciliaciéon a un asunto privado o individual, tal como plantea
Montafio (2010). El trabajo de cuidado no puede seguir siendo
resuelto exclusivamente por las mujeres dentro del espacio do-
meéstico, pues constituye un problema de justicia social y equidad,
cuya resolucion compete al conjunto de la sociedad. sobre todo,
asumiendo que en estas ultimas décadas el rol de la mujer, que ha
estado concebido historicamente desde lo tradicional, se ha modi-
ficado, asumiendo dentro de las comunidades, nuevos roles tanto
en el dmbito profesional como familiar y personal.

Por lo tanto, las politicas de conciliacion no solo permiten equi-
librar la vida laboral y familiar, si no que por una parte son una
via para caminar hacia la equidad de género y por otra, permiten
transitar hacia la reparacion de profundas desigualdades sociales,
ya que sobre todo en América Latina las desigualdades de género
se encuentran en el cimiento del circulo vicioso que reproduce la
pobreza, pues hay ciertos patrones basados en la cultura misma de
nuestro continente que se han sobrepuesto a las necesidades del
dia a dia y que ya en nuestro tiempo actual han ido desaprendien-
do. (Batthyany, 2009).

Un ejemplo paradigmatico y aun comin en nuestros dias es el de
las mujeres que, pese a haberse desarrollado profesionalmente, se
ven obligadas a interrumpir o reducir sus trayectorias laborales
para brindar cuidado a un familiar significativo, particularmen-
te cuando este se encuentra en situacion de discapacidad. Esto,
muchas veces impacta no solo en la autonomia econémica de las
personas cuidadoras, sino también en su salud mental, sus redes de
apoyo y sus proyectos de vida.

Muchos autores definen e identifican distintos aspectos a destacar
en materias de conciliacion laboral, en consiguiente, para los fines
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de este texto, se cita lo mencionado por la soci6loga, Magdalena
Echeverria, quien ha reconocido los siguientes componentes como
principales atributos para proporcionar exitosamente condiciones
de conciliacion laboral (Echeverria, 2004):

1. Flexibilidad laboral: Opciones de trabajo remoto o jornadas
reducidas, lo que permite a los empleados adaptar su trabajo a
sus necesidades familiares.

2. Licencias y permisos: Permisos para cuidar a familiares enfer-
mos o dias de descanso por motivos familiares puede ayudar a
los/as trabajadores/as a gestionar mejor sus responsabilidades.

3. Programas de apoyo: Como guarderias en el lugar de trabajo o
subsidios para el cuidado infantil, puede aliviar la carga de los
padres y facilitar la conciliacion.

4. Cultura organizacional: Esto incluye reconocer y respetar las
necesidades familiares de los trabajadores.

5. Comunicacion abierta: Mantener una comunicacion abierta
entre trabajadores/as y empleadores/as sobre las necesidades
y desafios relacionados con la conciliacion puede ayudar a en-
contrar soluciones efectivas.

Estos cinco aspectos mencionados por Echeverria, destacan como
una fuente de oportunidades para poder favorecer el desempefio
laboral y desarrollo profesional de los colaboradores y colabora-
doras, sin perjuicio de que hayan asumido un rol de cuidador o
cuidadora, de hecho también podemos precisar que la concilia-
cion de la vida familiar y laboral no solo beneficia a los trabajado-
res, sino que también puede mejorar la productividad y la satisfac-
cion laboral, lo que a su vez beneficia a la empresa.
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Normativa asociada

La normativa vigente en Chile en materia de conciliaciéon de la
vida laboral, familiar y personal, ha experimentado importantes
avances estos ultimos afios, los que reflejan una progresiva incor-
poracién de la temdtica como un derecho laboral y social. Estas
han considerado ademas, una agenda mas amplia de equidad de
género, redistribucion de cuidados y corresponsabilidad. Dentro
de esta materia destacan: La Ley N° 21.645, conocida como Ley
de Conciliacion y la Norma Chilena NCh 3262, que introduce
estandares voluntarios para la gestion de igualdad y conciliacion
en organizaciones publicas y privadas.

Ley 21.645

La promulgacion de la Ley N° 21.645, publicada en el Diario Ofi-
cial el 29 de diciembre de 2023 y en vigencia desde el 29 de enero
de 2024, constituye un hito relevante en la regulacion del trabajo
y los cuidados en Chile, beneficiando inicialmente, a mas de treinta
y seis mil trabajadores(as) en conformidad con el rol de cuidador
o cuidadora. Este acontecimiento tan relevante espera disminuir
la carga que implica al dia de hoy, es decir, el asumir el rol de
“persona cuidadora”, esperando permitir el ejercer este rol de una
manera equilibrada sin que disponga un riesgo a perder la fuente
laboral.

La ley de Conciliacién de la vida personal, familiar y laboral nace
producto del didlogo social llevado a cabo junto con diversas or-
ganizaciones de la sociedad civil asociadas a la materia.

Esta ley busca contribuir al bienestar de las familias y superar las
desigualdades entre hombres y mujeres en el alcance de una vida
plena, promoviendo la corresponsabilidad en la distribucion de
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las tareas domésticas y de cuidado. Entre sus aportes sustantivos
se encuentra la incorporacion en el Cédigo del Trabajo (Libro II,
Titulo II) de principios rectores como:

Parentalidad positiva: Incluye las capacidades practicas y fun-
ciones propias de las y los adultos responsables para cuidar,
proteger, educar y asegurar el sano desarrollo de sus hijos e
hijas.

Corresponsabilidad social: Comprende la promocion en la
sociedad de la conciliacién de la vida personal, familiar y la-
boral, especialmente de quienes trabajan y ejercen labores de
cuidado no remunerado.

Proteccion a la maternidad y paternidad: Busca promover la
igualdad de oportunidades y de trato entre las mujeres y hom-
bres, preservando tanto la salud y bienestar de los nifios y ni-
fias como el de sus progenitores y progenitoras.

Aspectos importantes de la ley:

Reconocimiento del trabajo de cuidado no remunerado como
dimension relevante del trabajo.

Derecho preferente a vacaciones para personas cuidadoras.
Modificacion transitoria de turnos durante periodos escolares.
Derecho a optar por modalidades de trabajo hibrido o remoto.
Obligatoriedad del empleador de sensibilizar sobre la concilia-
cion laboral y familiar.

Posibilidad de pactar, junto con organizaciones sindicales, re-
ducciones de jornada en periodos de alta demanda de cuidado.
Incorporacion de los principios mencionados en la estructura
normativa del Codigo del Trabajo, lo que contribuye a su apli-
cabilidad juridica y fiscalizacion.

Sin embargo, a pesar de estos avances, persisten desafios en su im-
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plementacion, pues la discrecionalidad de la empresa o institucion
para estipular si un puesto es apto para el teletrabajo o trabajo a
distancia o no lo es, junto con la exclusion de trabajadores/as del
sector publico, representan restricciones significativas para la uni-
versalidad y efectividad del derecho a la conciliacion.

NCh 3262

Debido a la creciente necesidad por brindar alternativas de conci-
liacién laboral, en los dltimos afios, a nivel organizacional se han
implementado normas; la mds destacada, la Norma Chilena 3262,
que busca promover la igualdad entre hombres y mujeres en las
organizaciones, generando un impacto positivo para las personas
y su entorno. Para lograrlo, se ha propuesto implementar un con-
junto de medidas que promuevan y generen un cambio cultural
que permitan reducir brechas, favoreciendo la vida laboral, fami-
liar y personal.

Uno de los mecanismos de reconocimiento asociados a la imple-
mentacion de esta norma es la entrega del Sello Iguala Concilia-
cion, otorgado por el Ministerio de la Mujer y la Equidad de Géne-
ro, a través del SERNAMEG. Este sello tiene caracter promocional
y permite a las organizaciones certificadas el incorporar la distin-
cion en sus estrategias de comunicacion institucional, funcionando
ademds como incentivo reputacional.

Es asi que, tanto la Ley N°21.645 como la Norma NCh 3262
constituyen herramientas clave en el avance hacia un modelo de
trabajo mas equitativo, sustentado en los principios de correspon-
sabilidad, reconocimiento del cuidado y equidad de género. Sin
embargo, su eficacia dependerd de la capacidad del Estado para
fiscalizar su cumplimiento, del compromiso de las organizaciones
para internalizar estos estindares, y de un cambio cultural profun-
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do que legitime el cuidado como una funcion social compartida.

Un punto importante, es el vinculado al seguimiento legal, la Di-
reccion del Trabajo, entidad fiscalizadora, refiere que, del total de
denuncias recibidas, reflejadas en un universo de 133.775, sélo 80
estan relacionadas a la conciliacién de la vida familiar y laboral,
es decir el 0,06%, y si bien representan un porcentaje sumamente
bajo comparado con el total, esto puede interpretarse como una
baja visibilizacion de la materia o baja utilizacion del derecho a la
conciliacion. Un fenémeno similar ocurre con las denuncias por
teletrabajo, que también son muy bajas, 1,05%, siendo datos que
podrian no ser totalmente representativos debido a la dificultad de
fiscalizacion en ambientes remotos y la reciente implementacion de
esta ley. En esta misma linea cabe mencionar que se han efectuado
93 inspecciones, equivalente a un 0.07%. Asi mismo, se registra
un total de 63.643 materias sancionadas por la Direccion del Tra-
bajo, de ellas 123 corresponden a Conciliacion de la vida familiar
y laboral, lo que equivale a un 0.19% del total de las sanciones
realizadas (Ley 21.645, 2023).

En general, estos datos reflejan una baja aplicacion del derecho a
conciliar vida laboral y familiar, lo que puede deberse a falta de
informacion, temor a represalias o una cultura organizacional que
aun no promueve la solicitud de estas medidas.

En este sentido, se puede mencionar que a pesar de su incremento
post pandemia, el teletrabajo sigue siendo dificil de fiscalizar, y
en muchos casos las empresas determinan de forma arbitraria su
viabilidad, lo que restringe su uso como mecanismo efectivo de
conciliacion. Sumado a lo anterior las bajas tasas de denuncia,
fiscalizacion y sancion evidencian una distancia entre la normati-
va existente y su aplicacion efectiva, especialmente en tematicas
vinculadas a cuidado y corresponsabilidad, por ende es necesario
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contar con politicas preventivas y una cultura institucional proac-
tiva, pues la fiscalizacion reactiva no es suficiente, son necesarias
campaiias de difusion, formacion a empleadores y trabajadores, y
sistemas internos de monitoreo, especialmente en grandes entida-

des.
Mirada de la persona cuidada

La reflexion en torno a la importancia de las medidas de concilia-
cion laboral, consideran no solo aspectos normativos o enfoques
empresariales respecto a su factibilidad e impacto, sino también la
percepcion de las mismas personas cuidadas, quiénes directamente
experimentan la influencia que ésta tiene en sus vidas y particular-
mente en su dia a dia. Es por ello que como principal consecuencia
se considera una mejor calidad en el cuidado, entendiendo qué al
existir condiciones que lo promueven y fortalezcan, se podran
percibir mejoras a nivel general, en la calidad de vida de la per-
sona cuidada. En este sentido podemos considerar las siguientes:

e Disminucion del estrés: Hay diversas evidencias, que revelan
como la sobrecarga y el estrés de la persona cuidadora, reper-
cuten en la calidad de las interacciones familiares, afectando el
desarrollo socioemocional de nifios, adultos mayores o perso-
nas con discapacidad (CEPAL, 2020). Por ende, como un atri-
buto relevante, se considera el espacio y tiempos mas propicios
para brindar un cuidado mas consciente y apropiado.

® Mejor/es vinculo/s significativo/s: El contar con los tiempos
apropiados para brindar un cuidado de calidad, permiten me-
jorar los vinculos significativos y familiares, puesto que se per-
ciben mayores instancias de unién y de fortalecimiento de las
relaciones interpersonales. En el caso contrario, el no contar
con este espacio de forma apropiada, puede generar una sensa-
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cion de abandono en la persona cuidada, alterando finalmente
el nexo con el vinculo significativo.

e (Calidad del cuidado: Como se ha mencionado, la presencia
de politicas de conciliacion repercute directamente en la ca-
lidad del cuidado, por ende, personas cuidadoras con mayor
flexibilidad laboral, ya sea mediante jornadas reducidas, tele-
trabajo o permisos especiales, pueden garantizar una atencion
mads estable y adecuada, evitando situaciones de negligencia
derivadas de la incompatibilidad entre el empleo y las respon-
sabilidades de cuidado (Montafio, 2010).

En definitiva, la conciliacion de la vida laboral y familiar no sola-
mente se establece como un derecho para las personas trabajado-
ras, sino también influyen directamente en el bienestar y dignidad
de las personas cuidadas. Es importante, por lo tanto comprender
y aceptar, que la carencia o ausencia de medidas concretas de con-
ciliacion, pueden llevar a condiciones de desigualdad y privacion,
impidiendo que las personas cuidadas reciban su cuidado de la
mejor forma posible.

Mirada empresarial de la conciliacién de la vida laboral y familiar

La responsabilidad empresarial sobre la conciliacion de la vida la-
boral y familiar es un aspecto fundamental en la gestion de recur-
sos humanos y en la creacion de un entorno de trabajo saludable
y productivo. Las empresas tienen un papel crucial en facilitar que
sus colaboradores y colaboradoras, logren un equilibrio adecuado
entre sus responsabilidades laborales y sus compromisos familia-
res. En este sentido hay un punto clave: la cultura organizacional,
que esta orientada a la integracion armonica entre las dimensiones
laboral, familiar y personal y que constituye un desafio sustantivo
para los equipos de gestion de personas. Esta, también contribuye
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a impulsar politicas de conciliacién, las cuales garanticen bene-
ficios y practicas que proporcionen condiciones organizacionales
que favorezcan el desempenio de los trabajadores.

Definidas las politicas y beneficios, el paso siguiente es su ges-
tion, es decir, el conjunto de acciones que aseguren la difusion,
implementacion, evaluacion y perfeccionamiento de las iniciati-
vas emprendidas para lo cual, en este apartado se abordaran siete
factores que se estiman claves para una efectiva conciliacién al
interior de las organizaciones, y cinco herramientas que utilizan
las 4reas de recursos humanos para la gestion de estas politicas, las
cuales fueron referidas por profesionales de los departamentos de
RR.HH. de organizaciones que han sido distinguidas por el “Estu-
dio Mejores Empresas para Madres y Padres que Trabajan por ir
a la vanguardia en los temas de Conciliaciéon”.

Conciliacion de la vida laboral y familiar en América Latina

Otra perspectiva relevante es analizar el panorama actual en Amé-
rica Latina, desde ahi se puede referir que se ha avanzado en
reconocer la conciliacién de la vida laboral y familiar como un de-
recho, vinculado al trabajo decente, pero su implementaciéon atn
es desigual entre paises y sectores.

Se puede mencionar, de hecho, que pocos paises han incorpora-
do politicas integrales de conciliaciéon y corresponsabilidad, entre
ellos Colombia, Uruguay, Panama y Chile, sin embargo la norma-
tiva laboral sigue centrada en la figura del trabajador masculino
sin responsabilidades de cuidado, reproduciendo roles tradiciona-
les y sentenciando de alguna u otra manera a mujeres cuidadoras.

Como dato relevante se puede mencionar que en promedio, las
mujeres latinoamericanas destinan al menos tres veces mds tiempo
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que los hombres al trabajo no remunerado, incluyendo cuidado y
tareas domésticas (CEPAL, 2022). Asi también, las mujeres con
responsabilidades de cuidado tienen una probabilidad significati-
vamente menor de integrarse al mercado laboral, teniendo mayor
participacién en trabajos informales y a nivel general las politicas
de teletrabajo son insuficientes o dependen mayormente, de la vo-
luntad del empleador.

Respecto a los principales avances se destacan, por ejemplo:

e Uruguay y Costa Rica han sido pioneros en disefiar sistemas
nacionales de cuidados.

e Chile ha impulsado recientemente normativas para el teletra-
bajo por razones de cuidado (Ley 21.645).

® Argentina ha fortalecido las licencias parentales e incorporado
principios de corresponsabilidad en su legislacion.

e Colombia destaca por su legislacion que regula el trabajo en
plataformas.

e Uruguay lidera la iniciativa del indice de mejores trabajos en la
region, lo que sugiere un enfoque en la calidad.

e Panama, quien también se encuentra entre los paises con me-
jores trabajos, incluyendo la conciliacion laboral.

En definitiva, también se destacan las recomendaciones menciona-
das por la OIT, CEPAL y ONU Mujeres, quienes han propuesto
una agenda regional que considera:

e Crear o fortalecer sistemas nacionales de cuidado con enfoque
de derechos y corresponsabilidad.

e Integrar criterios de equidad de género en las politicas labora-
les: teletrabajo, horarios flexibles, licencias igualitarias.

e Fomentar el didlogo social para incluir la conciliacion en los
convenios colectivos y normativas sectoriales.
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e Medir el impacto de la conciliacién en el empleo, productivi-

dad, salud mental y cohesion social.

7 factores claves para la conciliacion laboral

Es importante destacar que, si bien cada accidon que se genere para
favorecer la conciliacion laboral dependera de la politica interna
de la empresa u organizacion, ademads de su rubro y factibilidades
posibles, existen ciertos factores claves que se pueden recomen-

dar

al momento de considerar cualquier medida que permita el

equilibrio entre la vida personal y laboral. Al respecto se pueden
mencionar los siguientes:
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Compromiso de la Alta Direccion: Un punto clave es el com-
promiso que tenga la alta direccion de la compania, pues es
el punto de inicio en el cual se gestionara cualquier permiso
o solicitud en relacién a la conciliacion laboral. De esta aris-
ta se desprende la factibilidad y la obstaculizacion respecto
de cualquier medida que se desee considerar. Es por ello que
es crucial para cualquier acto el promover espacios de com-
prension, confianza y flexibilidad por parte de la jefatura y/o
liderazgo. Para ello se sugiere de igual manera espacios de con-
cienciacion, formacion y capacitacion en torno a la normativa
vigente, reglamentos y protocolos internos en el ambito de esta
materia.

Identificar buenas practicas: Otro aspecto elemental es el iden-
tificar cudles seran las acciones y beneficios que la empresa
u organizacion asumird y proveera respecto a la conciliacion
laboral. Es por ello que el estandarizar y generar una difusion
interna o comunicado, informando cuales serdan los apoyos
que estaran a disposicion, brindara mayores oportunidades de
confianza y vinculo entre el trabajador y la empresa.
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Difusion interna: Como se ha mencionado, es importante que
cualquier protocolo, reglamento, politica o guia orientativa
respecto a las acciones que se consideran en materia de con-
ciliacion laboral, sea también difundida a todos los y las co-
laboradoras de la empresa; pues de esta manera se generara
un ambiente de confianza ante la posicion del colaborador de
manifestar voluntariamente, los requerimientos que pueda te-
ner por cualquier situacién personal y/o familiar. Desde ahi
es también importante que el empleador considere medidas
dirigidas a informar y concientizar sobre la importancia de la
conciliacion de la vida personal familiar y laboral.

Definir equipo responsable: Identificar al interior de la empre-
sa u organizacion el equipo responsable de estas medidas, el
cual pueda brindar guia y asesoria a colaboradores y jefaturas
sobre las acciones a considerar de manera particular y flexible,
respecto a la necesidad y realidad de cada una de las situacio-
nes. Este equipo podra ser parte del area de recursos humanos,
en equipos de gestion de personas y/o bienestar y sera el res-
ponsable de conocer y determinar la efectividad de la politica,
protocolos y reglamentos internos asociados a esta materia.

Percepcion de las y los colaboradores: Es importante conside-
rar cudl es la percepcion respecto a aquellas Iniciativas consi-
deradas para quienes han requerido medidas de conciliacion
laboral. Es por ello que se sugieren encuestas de satisfaccion,
en las que se evalten el nivel de conocimiento del drea respon-
sable, la calidad, relevancia de los beneficios y la valorizacion
relacionada con la politica interna, protocolos y reglamentos
de la empresa u organizacion, considerando ademas comenta-
rios y/o sugerencias que los trabajadores deseen brindar. De
esta forma la empresa podra identificar concretamente cudles
son los aspectos que mayormente beneficiarian a los colabo-
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radores y desde ahi establecer nuevos objetivos y desafios a
considerar.

5 herramientas: Buenas practicas empresariales

La implementacion de acciones concretas de conciliacion laboral
debe entenderse como un proceso paulatino, articulado y sosteni-

ble.

En este sentido, el rol del area de recursos humanos es estraté-

gico, pues debe asegurar la coherencia entre las politicas internas,
las demandas de los equipos y los marcos normativos nacionales.

Segun el Catdlogo de Buenas Pricticas en Conciliacion Fami-
lia-Trabajo del Ministerio de Desarrollo Social y Familia (Chile),
se destacan las siguientes estrategias:

126

Teletrabajo o trabajo a distancia: Permite desarrollar las labo-
res y funciones del correspondiente rol al interior de la organi-
zacion desde el domicilio. Particularmente, en los dltimos anos
esta modalidad ha tenido un incremento significativo, ya sea
a causa de los avances en la tecnologia, en el aumento de los
requerimientos telematicos e incluso factores medioambienta-
les y sanitarios que han acontecido. Se ha brindado la apertura
al teletrabajo, como una practica laboral que permite cum-
plimiento y rendimiento sin la exigencia de la presencia fisica
que tradicionalmente se ha llevado a cabo. Esta modalidad es
significativamente destacable, ya que permite conciliar de me-
jor manera las necesidades de los ambitos laboral y familiar.

Trabajo hibrido: Permite complementar el trabajo online con
el presencial, lo que permite mayor flexibilidad. Dentro de los
beneficios esta el poder optar a un mejor equilibrio de la vida
personal y laboral, pues ademas considera una disminucion de
recursos economicos y fideliza al trabajador.
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e Trabajo flexible: Esta modalidad brinda mayor adaptabilidad
al colaborador permitiéndole modificar, incluso el horario y el
lugar de trabajo para, de esa manera, lograr un rendimiento
optimo.

e Comité asesor: Ya se ha mencionado la importancia de contar
con un area especifica que pueda recepcionar las inquietudes
de los colaboradores, que puedan requerir medidas respecto
a la conciliacion laboral; por ello, es importante contar con
este comité el cual esté representado por diversas areas inter-
nas de la empresa u organizacion para brindar un espacio de
contencion, apoyo y comprension, respecto a las necesidades
que pueda requerir el colaborador. Este comité, ademds pue-
de asumir el rol de velar por una cultura organizacional que
concientice sobre las necesidades entre el equilibrio de la vida
personal y familiar, promoviendo charlas, capacitaciones, y el
vinculo con organizaciones de la sociedad civil ligadas a la te-
matica.

e Comunicacion Interna: Es fundamental el brindar un acceso
continuo a la informacion en cuanto a beneficios o practicas a
las cuales el colaborador puede acceder. Para ello también es
importante tener a disposicion los protocolos y los formularios
que estos requieran para activar dichos beneficios. Adicional-
mente, la empresa puede contar con una plataforma interna en
la cual en tiempo real se pueda intercambiar informacion de
manera formal, para brindar un mayor respaldo y registro de
las acciones que se puedan considerar. Importante también es
el brindar un espacio de comentarios, inquietudes, sugerencias
o reclamos, con el fin de poder mejorar en este ambito.

Sumadas a las anteriores, también se pueden mencionar las si-
guientes formas en las que las empresas pueden mejorar la conci-
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liacion laboral y familiar de sus trabajadores:

e Asegurarse de que los/as trabajadores/as realicen las pausas y
los descansos adecuados y ser flexible en cuanto a sus vacacio-
nes.

e Evitar cualquier tipo de comunicacion, como los mensajes por
correo electronico, por ejemplo, en horas fuera del horario
laboral, con la excepciéon de posibles emergencias, asi como
fomentar la desconexion digital.

e Proporcionar asesoramiento y apoyo personalizado a todos
los trabajadores en cuanto a su formacién y desarrollo profe-
sional, por ejemplo.

e Realizar charlas o sesiones informativas acerca de la igualdad
en el trabajo y la conciliacion laboral y familiar.

e Garantizar una buena comunicacion interna para medir el
bienestar de los empleados e informarse acerca de las preocu-
paciones, opiniones y necesidades de los trabajadores.

Reflexiones y conclusiones finales

Tras conocer todos estos aspectos normativos y legales es impor-
tante detenerse y analizar si la ley de conciliacion laboral es efec-
tiva en el dia a dia de aquellas personas que requieren acogerse.

Si bien, como ya se ha planteado, esta ley tiene diversos objetivos,
tales como entregarle herramientas a las familias chilenas para que
puedan desarrollar de mejor manera su responsabilidad de asumir
cuidados, fomentar la corresponsabilidad, es decir, que los hom-
bres se involucren de manera mucho mds activa en el proceso de
distribucion de la carga del cuidado en la familia, brindar flexibi-
lidad y alternativas de trabajo hibrido o telematico. Hay ciertos
desafios aun pendientes, pues en la prictica se le pide al empleador
tener un andlisis de la distribucion de los cargos, para saber qué
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puestos son teletrabajables o no e informar a sus trabajadores/
as. En caso que no lo sea, el/la trabajador/a puede hacer una pro-
puesta de distribucion de jornada a su empleador, teniendo este la
responsabilidad de dirimir sobre la propuesta.

De ahi que, esta ley también tiene algunas causales de oposicion,
pues, en el caso que un puesto no sea teletrabajable, el empleador
se puede oponer. Lo mismo ante situaciones tales como que en la
vivienda no haya una conexién a internet disponible o que no ten-
ga las condiciones de seguridad y salud apropiadas, motivos por
los cuales el teletrabajo puede ser rechazado.

Si el empleador no quiere otorgar el teletrabajo, existiendo las
condiciones para que este sea llevado a cabo, arriesga sanciones
ante la Inspeccion del Trabajo, por lo cual, de corroborarse, pue-
de ser infraccionado con multas que pueden llegar hasta las 60
U.T.M.

Otro aspecto a considerar es que esta ley, al ser una modificacion
al Codigo del Trabajo, esta sujeta a aquellas entidades que estan
regidas por el mismo, es decir, la personas que se desempenan la-
boralmente en ministerios y servicios publicos no estan afectos a
esta ley, llamando la atencion del por qué no se ha podido generar
otro tipo de acciéon que también favorezca a los/as funcionarios/as
de los servicios publicos. En base a esto, la defensa del Estado es
la incorporacién de dos articulos para el servicio publico, con los
cuales estan llevando a cabo un pilotaje de medidas y beneficios
bajo la conciliacion laboral, traducida en que hasta el 20% de la
dotacion puede ejecutar tareas en la modalidad de teletrabajo.

Y sin duda una de las principales reflexiones que nos brinda esta
ley es de qué forma el trabajo femenino puede verse afectado, reco-
nociendo que en la gran mayoria de los casos el rol de cuidadora es
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asumido por una mujer, de ahi que se levantan muchas criticas al
sector privado, pensando en que se pueda llegar al punto en el que
algunos empleadores eviten contratar a mujeres, particularmente
a aquellas que sean madres de nifios menores de 14 afios o en si-
tuacion de discapacidad.

Para ello, es importante ir generando un cambio social significa-
tivo en el cual se valide el rol de cuidadora y se sigan generando
cambios a la normativa y decretos asociados a la tematica. Ya
la pandemia nos puso en jaque en cuanto a las alternativas para
desempenar un cargo de trabajo, por lo cual la invitacion es a que
el rol de cuidadora se valide y se apoye, tanto en el marco social
como laboral.

Finalmente, no cabe duda lo relevante que es reflexionar en torno
a la conciliacién laboral, la cual la podemos entender simplemente
como el encontrar el equilibrio entre el tiempo dedicado al trabajo
y el tiempo destinado a la familia; mas atn, si algin miembro de
ella requiere apoyo para cubrir sus actividades de la vida diaria,
experimentando alguna situacion de discapacidad y/o dependen-
cia. Es por ello que cualquier medida que se considere a través de
las politicas publicas y normativas establecidas, tiene que ser nu-
trida por aquellas personas que desempefan este rol al dia de hoy,
recordando ademas que toda persona tiene derecho a una buena
conciliacion de la vida familiar y laboral.
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La historia de Ismael Alarcon

Ismael Alarcon, de 42 afios de edad y trabajador en la Empresa
Copelec de la Region del Nuble, ha compartido su historia. El es
padre de tres hijos: Diego, Caleb y Agata, esta tltima de 14 afios
de edad, cuenta una condicién de salud que ha requerido mayor
atencién y preocupacién de la habitual, particularmente Agata ha
pasado gran parte de su vida en terapia, diversos tratamientos y
operaciones, las cuales por supuesto a Ismael, como padre, le han
requerido dedicar mayor tiempo y cuidados. Agata es una joven
alegre, carismatica y muy cercana a su familia, especialmente a su
abuela paterna, hermanos, primos y amigos y amigas de la iglesia
a la cual asisten. Su padre, un hombre trabajador, el cual en estos
ultimos tres afios ha contado con el respaldo permanente y conti-
nuo por parte de la empresa Copelec, donde se desempefia como
Ayudante de Camién Pluma.

Sin duda el apoyo a su hija, como usuaria de Teleton, que asiste
constantemente a terapias y quién ha pasado por operaciones de
alto cuidado, le ha requerido acompaiiarla en estos procesos, de
ahi que es significativo el apoyo que ha referido tener por parte de
su lugar de trabajo, quienes han considerado muy buenas practicas
respecto a la conciliacion laboral. Por una parte le han brindado
el espacio para flexibilizar constantemente su horario de trabajo,
para poder asi, acompafar a su hija a sus correspondientes tera-
pias y citas médicas. Ademads, Ismael, ha contado con permisos
cuando lo ha requerido y asimismo él destaca la constante preocu-
pacion y dedicacion en particular del equipo del drea de recursos
humanos, quienes estan constantemente a disposicion, expectantes
de poder brindar mayor apoyo, de ser requerido.

Se destacan las acciones implementadas por la empresa Cope-
lec, relativas a la conciliacion laboral, permitiendo a este padre el
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acompanar a su hija cada vez que se ha requerido, ademas de apo-
yarle en su desarrollo profesional como colaborador de la entidad.
No cabe duda que el respaldo que Copelec le ha brindado a Ismael
ha sido de gran impacto en su vida, pues en un momento critico
en el cual penso incluso en renunciar, menciona haber contado
con el apoyo y la comprension por parte de sus pares, jefaturas y
empresa en general.

Casos como el de Ismael no es muy comun de encontrar, pues
generalmente el rol de persona cuidadora se asocia a alguien del
género femenino, se reconoce por lo tanto la gran labor de este
padre, a quien se le ha permitido lograr este equilibrio entre la
vida laboral y familiar, quién ademads, con mucho optimismo y
esperanza se levanta dia a dia para dedicar su vida al bienestar de
su hija e hijos.

Ismael Alarcon 135
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Resumen

El articulo analiza criticamente la evolucion del sistema de cuida-
do alternativo residencial en Chile y su relacion con la infancia en
situacion de discapacidad. A través de un enfoque historico y nor-
mativo, se demuestra como los imaginarios sociales y las politicas
publicas han configurado un modelo que invisibiliza y segrega a
los nifios, nifias y adolescentes (NNA) en situacion de discapa-
cidad dentro de los dispositivos de proteccion. Desde la Colonia
hasta el Siglo XX, la infancia fue concebida como preparacion
para la adultez y subordinada a la productividad social, marginan-
do a quienes no responden a ese ideal.

Aunque la ratificacion de la Convencion sobre los Derechos del
Nifio (1990) y las leyes N° 21.302 y N° 21.430 (2022) avanzaron
en el reconocimiento de derechos, el abordaje de la discapacidad en
residencias de proteccion, continta centrado en la rehabilitacion
médica mis que en la inclusion social. Persisten vacios normativos,
carencia de formacién especializada y ausencia de metodologias
adaptadas que garanticen participacion y autonomia. Se propone
una reforma integral que promueva residencias diferenciadas, apo-
yos personalizados y equipos interdisciplinarios, transformando el
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sistema hacia un modelo inclusivo, garantista y basado en la dig-
nidad de los NNA con discapacidad.

Palabras clave: Discapacidad, infancia, institucionalizacion, pro-
teccion, cuidado residencial.

Analisis historico

El analisis historico de los imaginarios sociales sobre la nifiez en
Chile permite evidenciar como las representaciones culturales, los
sistemas de proteccion y las politicas publicas han configurado,
y en muchos casos excluido, a la infancia en situacion de disca-
pacidad, especialmente en los dispositivos residenciales. Desde el
periodo colonial hasta la actualidad, la infancia ha sido interpre-
tada en funcion de las necesidades del Estado, la moral cristiana y
las dinamicas socioeconémicas, reproduciendo estructuras de des-
igualdad y marginacion.

Durante la época colonial, los primeros retratos y registros visua-
les de nifios y nifias en Chile mostraban una imagen adultizada,
alineada con los valores de la oligarquia (Rojas Flores, 2010, p.
15). Las infancias eran concebidas como una preparacién para la
adultez, con roles definidos desde el nacimiento segin su clase so-
cial. Los hijos de familias acomodadas eran educados bajo patro-
nes de distincién moral y estética, mientras que los pertenecientes
a sectores populares debian asumir desde temprana edad la lucha
por la subsistencia. En estos imaginarios, la nifiez en situacion de
discapacidad simplemente no existia: su ausencia en la iconografia
y los documentos de la época refleja una exclusion simbélica que
preludia su exclusion social y juridica posterior.

Con la influencia europea del siglo XIX, emergi6é una nueva vi-
sion de la infancia asociada al juego, la educacion y la sensibili-
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dad infantil. Sin embargo, el acceso a juguetes, educacion formal
y espacios recreativos fue nuevamente privilegio de los sectores
altos (Aries, 1962). Las infancias populares, incluidas aquellas con
discapacidad, continuaron relegadas al espacio publico, muchas
veces vinculadas al trabajo doméstico o callejero. El juego, como
experiencia formativa, se constituyo asi en un marcador de clase
y normalidad corporal. No existen registros en este periodo sobre
niflos y nifas en situacion de discapacidad en espacios escolares o
ludicos, lo cual evidencia su persistente invisibilidad social y esta-
tal.

Infancia institucionalizada: orfanatos y primeras leyes de
proteccion

Con el avance del orden juridico y la institucionalizacion del Esta-
do moderno, surgieron los primeros dispositivos de proteccion in-
fantil. La Ley de Proteccion a la Infancia Desvalida del ano 1912,
si bien fue un paso pionero, se centr6 en recluir a “nifios vagos”
o infractores, mas que en ofrecerles proteccion integral (Memoria
Chilena, 1999). Los orfanatos y reformatorios se transformaron
en espacios de control y disciplina, donde el objetivo principal era
la correccion de conductas desviadas, no la garantia de derechos.
En estos establecimientos residenciales, las infancias con discapa-
cidad quedaban ain mds marginadas: no solo eran consideradas
“improductivas”, sino también “incorregibles”.

Durante la Revolucion Industrial, los huérfanos se convirtieron
en mano de obra barata y en simbolo de caridad y decadencia
social (Salazar, 2006, p. 89). Aquellos con discapacidades eran
vistos como carga social, confinados en hospicios o calles. Asi,
los sistemas residenciales tempranos no solo reproducen jerarquias
de clase y moral, sino también un orden corporal que excluia la
diferencia. La discapacidad no era comprendida como condicion
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humana, sino como desviacién que debia ocultarse o aislarse.
Participacion internacional y consolidacion del sistema residencial

La adhesion de Chile a la Declaracion de Ginebra de 1924 marcé
una apertura hacia el discurso internacional de los derechos de
la infancia. No obstante, su impacto en las practicas locales fue
limitado, restringido a iniciativas filantrépicas como la Cruz Roja
Juvenil o el Congreso Panamericano del Nifo. La Ley N.° 4.447
de Menores (1928) institucionalizé la justicia tutelar, creando tri-
bunales y centros de internacion bajo la tutela estatal (Gajardo,
1957, p. 19). Los “reformatorios” y hogares de menores operaban
con una logica de encierro y normalizacién, reforzando un para-
digma médico-moral que invisibilizaba nuevamente la discapaci-

dad.

Durante el siglo XX, el sistema residencial chileno se expandi6 a
través de instituciones como la “Casa de Menores”, la “Ciudad
del Nifio” y el “Consejo Nacional del Nifio”. Aunque estas ini-
ciativas pretendian proteger a los nifios y nifias desamparados, en
la practica funcionaron como espacios de segregacion. Los nifios
y nifias en situacion de discapacidad eran escasamente admitidos,
salvo en instituciones especializadas de cardcter asistencial, diri-
gidas muchas veces por congregaciones religiosas. Su atencion se
basaba en la caridad y la rehabilitacion fisica, sin reconocimiento
de derechos. El Estado, al delegar la proteccion en el sector priva-
do y eclesidstico, perpetué un modelo de beneficencia mas que de
inclusiéon (Donoso, 2012).

En este contexto, la creacion del Servicio Nacional de Menores
(SENAME) en 1979 represent6 la consolidacion de un sistema tu-
telar estatal. Sin embargo, las investigaciones posteriores han mos-
trado cOmo este sistema mantuvo practicas de institucionalizacion
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prolongada, violencia estructural y desatenciéon especifica hacia
niflos, nifias y adolescentes en situacion de discapacidad, quienes
muchas veces no recibian apoyos adecuados ni educacion inclusi-
va (INDH, 2018). Esta ausencia de enfoque diferencial dentro del
sistema residencial constituye una deuda historica en la politica
publica chilena.

Politicas sociales y el surgimiento del discurso
médico-rehabilitador

Las politicas de salud y bienestar infantil de mediados del siglo
XX marcaron avances significativos en la supervivencia, aunque
no necesariamente en inclusion. La Politica Nacional de Leche
(1970-1973) y el Plan Ampliado de Inmunizaciones (1978) redu-
jeron la mortalidad infantil y la desnutricion (CEPAL, 20235, p. 3).
No obstante, la atencién a la discapacidad permaneci6 anclada en
el paradigma médico. La creacion de la “Teleton” en 1978 sim-
boliza este enfoque: promovié la visibilizacion de las personas con
discapacidad, pero desde una narrativa caritativa, centrada en la
rehabilitacion individual y no en el ejercicio de derechos. Paralela-
mente, el sistema residencial siguio sin ofrecer politicas inclusivas;
los nifios con discapacidad institucionalizados eran invisibles para
la estadistica y el discurso publico.

De “menores” a sujetos de derechos

La ratificacion de la Convencién sobre los Derechos del Nifio
(CDN) por Chile en 1990 transformé la nocién de infancia: los
“menores” pasaron a ser “nifios, nifias y adolescentes” (NNA),
reconocidos como titulares de derechos y ciudadanos con capaci-
dad progresiva de participacion (INDH, 2018, p. 45). Este cambio
conceptual obligb a replantear las practicas residenciales, aunque
su implementacion fue lenta. La transicion hacia un Estado garan-
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te de derechos exigia pasar del tutelaje y la institucionalizacion a
la promocion del cuidado familiar y comunitario, pero la discapa-
cidad sigui6 siendo un drea marginal. Aun después de la promul-
gacion de la Ley N.° 21.430 sobre Garantias y Proteccion Integral
de la Ninez (2022), los informes del INDH (2023) contintian se-
nalando que los nifios en situacion de discapacidad en residencias
presentan mayores niveles de segregacion, falta de accesibilidad y
vulneraciones multiples.

El Articulo N°23 de la Convencion y su impacto limitado en el
sistema residencial

El articulo 23 de la CDN fue el primer reconocimiento internacio-
nal explicito del derecho de los nifios y nifias en situacion de dis-
capacidad a “disfrutar de una vida plena y decente en condiciones
que aseguren su dignidad” y a “participar activamente en la co-
munidad” (SENADIS, 2009). Sin embargo, su aplicacion en Chile
ha sido parcial. Si bien se crearon programas de rehabilitacion y
politicas de inclusion escolar, el sistema residencial no incorpo-
r6 de manera efectiva este enfoque. Las residencias continuaron
operando bajo modelos asistenciales, con escasos recursos para la
inclusion educativa, la accesibilidad universal o la formacion de
profesionales especializados (Larrain, 2019).

La evolucion hacia un modelo de garantias de derechos implica
reconocer a los NNA con discapacidad como sujetos activos, no
como beneficiarios pasivos. Esto requiere del Estado una accion
intersectorial orientada a eliminar las barreras fisicas, sociales y
actitudinales que impiden su plena participacion. Sin embargo, la
realidad muestra que el transito de un enfoque tutelar a uno ga-
rantista ain no se ha concretado plenamente dentro del sistema
residencial, manteniendo una tension estructural entre proteccion
y autonomia.
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Analisis normativo

La normativa chilena actual sobre cuidado alternativo residencial
configura un entramado legal orientado a la proteccion integral
de nifios, nifias y adolescentes (NNA) que han sufrido graves vul-
neraciones de derechos. Sin embargo, su aplicacion evidencia una
brecha significativa en la atencion especializada hacia NNA en si-
tuacion de discapacidad que residen en dispositivos residenciales,
donde las politicas publicas atn no logran articular plenamente
los principios de inclusién, accesibilidad y apoyo integral (INDH,
2018; SENADIS, 2021).

El proceso de modernizacion juridica comenzé con la Ley N°
19.968 (2005), que cred los Tribunales de Familia, reemplazando
los antiguos tribunales de menores. Este cambio permitié avanzar
hacia un sistema judicial especializado, regido por el interés su-
perior del nifio, aunque sin incorporar todavia mecanismos que
garanticen ajustes razonables para NNA en situacion de discapa-
cidad. De forma paralela, la Ley N° 20.032 (2005) reorganizé la
atencion a la nifiez mediante la red de colaboradores del Servicio
Nacional de Menores (SENAME), regulando los programas de
cuidado alternativo, entre ellos, las residencias, ejecutados por en-
tidades privadas y religiosas. En este contexto, las residencias des-
tinadas a nifios en situacion de discapacidad funcionaron histori-
camente con criterios asistenciales y segregadores, sin fiscalizacion
suficiente ni estandares diferenciados de atencién (Larrain, 2019).

La Ley N° 20.084 (2005), que establecio el Sistema de Respon-
sabilidad Penal Adolescente, incorporé principios de justicia res-
taurativa, pero omitié normar adecuaciones procedimentales para
adolescentes en situacion discapacidad intelectual o psicosocial,
quienes enfrentan mayores riesgos de institucionalizaciéon prolon-
gada. A su vez, la Ley N° 20.379 (2009) cred el Sistema Intersec-

144



Personas cuidadas: El desafio de lograr la inclusién

torial de Proteccion Social e institucionaliz6 el subsistema Chile
Crece Contigo, centrado en la primera infancia y la prevencion de
vulneraciones. Pese a su caracter innovador, no incluy6 una estra-
tegia intersectorial de seguimiento para nifios y nifias en situacion
de discapacidad institucionalizados ni mecanismos de transicion
desde residencias hacia entornos familiares o comunitarios (MIN-
SAL, 2019).

En 2017, la Ley N° 21.013 tipific6 el delito de maltrato y fortale-
ci6 la proteccion de personas en situacion de vulnerabilidad, inclu-
yendo a NNA en situacion de discapacidad en contextos residen-
ciales. No obstante, los informes del INDH (2023) documentan
persistencia de violencia estructural, sobre intervencion médica y
falta de capacitacion del personal en las residencias que acogen a
esta poblacion. Los nifios y nifias en situacion de discapacidad,
especialmente aquellos con condiciones severas, continian enfren-
tando institucionalizaciones prolongadas, ausencia de vinculos
afectivos estables y escasas oportunidades de desarrollo integral.

El afio 2022 marca un punto de inflexion con la promulgacion
de la Ley N° 21.302, que crea el Servicio Nacional de Proteccion
Especializada a la Niriez y Adolescencia (SPE). Esta normativa es-
tablece el mandato de garantizar atencion integral y especializada
a NNA gravemente vulnerados en sus derechos (art. 2). En el caso
de las residencias para discapacidad, SPE contempla modalidades
diferenciadas de intervencion, aunque su implementacion ha sido
irregular y carece de un modelo comun de atencién centrado en
los apoyos personales, la accesibilidad universal y la participacion
activa de los ninos (UNICEF, 2023). La escasa articulacion con
los servicios de salud y educacion genera discontinuidades en los
tratamientos, desescolarizacion prolongada y sobrecarga del per-
sonal de cuidado, quienes operan sin formacién en inclusion ni
discapacidad (SENADIS, 2021).
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En complemento, la Ley N° 21.430 (2022), que establece el Siste-
ma de Garantias y Proteccion Integral de los Derechos de la Nifiez
y Adolescencia, reconoce a los NNA como sujetos plenos de dere-
chos y redefine el cuidado alternativo como el:

“Conjunto de modalidades alternativas de cuidado puestas a dis-
posicion de nifios, nifias y adolescentes que, por diversas circuns-
tancias, no cuentan con los cuidados permanentes de, al menos,
uno de sus padres biologicos o adoptivos, o de adultos en condi-
ciones de responsabilizarse de su crianza, ejecutadas por cuida-
dores especialmente entrenados para proteger, reparar y restituir
los derechos de nifios, ninas y adolescentes gravemente vulnerados
en sus derechos y en situacion de alta vulnerabilidad emocional y
afectiva” (Academia Judicial de Chile, 2022, p. 6).

A pesar de la formulacién juridica avanzada, la realidad de las
residencias especializadas para discapacidad en Chile sigue mar-
cada por carencias estructurales: infraestructura no accesible, es-
casa supervision técnica, limitadas oportunidades de vida comuni-
taria y una débil perspectiva de desinstitucionalizacion. Segun el
SENADIS (2021) y el INDH (2023), muchas de estas residencias
funcionan bajo légicas médico-asistenciales heredadas del antiguo
SENAME, donde la rehabilitacion sustituye la promocién de la
autonomia y la participacion.

La vinculacion entre la Convencion sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad (ONU, 2006) y el articulo N°23 de la Con-
vencion sobre los Derechos del Nifio establece la obligacion estatal
de asegurar que los NNA con discapacidad crezcan en entornos fa-
miliares y comunitarios, salvo en circunstancias excepcionales y de
caracter transitorio. Sin embargo, en la practica chilena, la falta de
alternativas familiares y de programas de cuidado especializado en
el entorno comunitario perpetua la institucionalizacion. El desafio
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pendiente radica en construir un modelo de cuidado alternativo
inclusivo, con residencias transitorias, equipos interdisciplinarios
capacitados y una gestion basada en apoyos personalizados que
garanticen el derecho a la vida independiente y la inclusion social.

Limitaciones y desafios del sistema residencial para nifos con dis-
capacidad en Chile

El sistema de proteccion residencial chileno destinado a nifios, ni-
fas y adolescentes (NNA) en situacion de discapacidad enfrenta
profundas limitaciones estructurales, normativas y técnicas que
restringen su capacidad para garantizar una atencion integral ba-
sada en derechos. Si bien se han impulsado propuestas como la
diferenciacion entre Residencias de Proteccion para Discapacidad
Leve o Moderada (RDD) y Residencias para Discapacidad Grave o
Profunda (RDG) (SENAME, 2019, p. 8), estas medidas contintan
ancladas en una logica asistencialista y de contencion mds que en
un enfoque de inclusion y autonomia. Estas residencias atienden
a NNA separados de sus familias por vulneraciones graves, como
negligencia o violencia, y que presentan discapacidades intelec-
tuales, sensoriales o fisicas (Covarrubias et al., 2018). Su objetivo
declarado es ofrecer proteccion, cobertura de necesidades basicas
y promocion de la autonomia, ademds del mantenimiento de vin-
culos familiares. Sin embargo, en la practica, estos propositos se
ven obstaculizados por limitaciones materiales, falta de personal
especializado y ausencia de estrategias efectivas de revinculacion
familiar.

En el dmbito internacional, han surgido modelos innovadores de
cuidado alternativo, como las Residencias Temporales Familiares
Incorporadas a la Comunidad (TFIC), inspiradas en las experien-
cias de la Fundacion ANAR en Espafia y los Group Homes en
Estados Unidos (Covarrubias et al., 2018). Estas propuestas bus-
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can recrear entornos familiares reducidos, albergando entre 7y 12
NNA con el acompafiamiento de profesionales especializados. Su
enfoque comunitario y su escala humana han demostrado favore-
cer la integracion social y el bienestar emocional, especialmente
en NNA en situaciéon de discapacidad. No obstante, en Chile, la
oferta de residencias inclusivas de este tipo sigue siendo escasa y
concentrada en areas urbanas, lo que refleja la incapacidad del
sistema para responder a la demanda real y las necesidades de esta
poblacion.

Analisis estructural del sistema de proteccion
residencial

Limitaciones estructurales y técnicas del sistema residencial

La normativa chilena actual presenta vacios significativos en la
definicion de estandares técnicos diferenciados para la atencion de
NNA en situacion de discapacidad. Los lineamientos generales del
Servicio Nacional de Proteccion Especializada (SPE) establecen re-
quisitos minimos en la formacién de los educadores de trato direc-
to; sin embargo, estos resultan insuficientes frente a las necesidades
complejas que enfrentan los nifios con discapacidades multiples o
severas, tanto en términos de infraestructura, accesibilidad como
de apoyo emocional y cognitivo (Centro de Politicas Publicas UC,
2025, p. 18). La capacitacion especifica del personal en materia
de discapacidad no estd normativamente garantizada: aunque la
Academia Judicial de Chile (2022) exige que los cuidadores sean
“especialmente entrenados para proteger, reparar y restituir dere-
chos”, no se definen competencias concretas vinculadas al trabajo
con esta poblacion, lo que propicia practicas inadecuadas y, en
ocasiones, nuevas vulneraciones.

Por otro lado, las orientaciones técnicas del SPE estan disefiadas

148



Personas cuidadas: El desafio de lograr la inclusién

para una poblaciéon mixta y heterogénea, abarcando desde los 6
hasta los 17 afios y 11 meses, sin una diferenciacion funcional ni
por nivel de autonomia (Servicio Nacional de Proteccion Especia-
lizada, 2022, p. 12). Esta amplitud etaria y diagnéstica genera di-
ficultades de convivencia, incrementa los desajustes conductuales
y acentua la exclusion de los NNA con discapacidad. Una de las
contradicciones mas evidentes del sistema radica en la exigencia
normativa de promover la “vida independiente” en mayores de 14
anos, sin considerar las capacidades reales de quienes requieren
asistencia en actividades basicas como alimentarse o vestirse. Este
mandato resulta incompatible con las condiciones de discapacidad
grave o profunda, transformandose en una exigencia irreal que
desconoce la diversidad funcional y las particularidades del desa-
rrollo humano.

Desafios en la intervencion psicologica y la neurodiversidad

Las estrategias psicologicas del sistema residencial presentan li-
mitaciones criticas para abordar las necesidades especificas de los
NNA en situacion de discapacidad. Los protocolos de evaluacion
e intervencion utilizados se basan en modelos estandarizados, in-
adecuados para nifos y nifas en situacion de discapacidad severa
o con alta dependencia comunicacional. La ausencia de metodolo-
gias adaptadas dificulta la identificacion de sus necesidades, emo-
ciones y niveles de bienestar. Del mismo modo, los mecanismos
de participacion infantil, como las mesas de opinién o consejos de
residencia, suelen ser inaplicables para NNA no verbales o con hi-
persensibilidad sensorial, generando exclusion dentro de espacios
diseniados, paraddjicamente, para fomentar su voz y participacion.

El Sistema de Proteccion Especializada también carece de una
perspectiva neurodiversa en su implementacion. La neurodiversi-
dad, entendida como la existencia de multiples modos de procesar,
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pensar y comportarse, exige estrategias de intervencion persona-
lizadas que el sistema aun no contempla. Las intervenciones te-
rapéuticas estandarizadas no consideran las particularidades del
procesamiento sensorial y emocional de los NNA neurodivergen-
tes, lo que puede derivar en practicas contraproducentes o revic-
timizantes. La falta de formacion especializada en trauma y dis-
capacidad dentro de los equipos técnicos se traduce en abordajes
homogéneos y poco efectivos, vulnerando el principio de atenciéon
centrada en la persona.

En sintesis, el sistema proteccional residencial chileno para NNA
en situacion de discapacidad enfrenta un conjunto de desafios in-
terrelacionados: la falta de estandares técnicos diferenciados, la
escasez de personal capacitado, la ausencia de metodologias inclu-
sivas y la persistencia de un paradigma asistencialista que prioriza
la contencién por sobre la autonomia y la participacion. Superar
estas limitaciones implica avanzar hacia un modelo de atencion
interdisciplinario e inclusivo, basado en apoyos personalizados,
adecuaciones razonables y en la construccion de entornos residen-
ciales que garanticen una vida digna, plena y en comunidad.

El impacto del cuidado alternativo residencial en nifios y nifias y
adolescentes con discapacidad

El cuidado alternativo residencial en Chile produce un impacto
multidimensional en el desarrollo de nifios, nifias y adolescentes
(NNA) en situacion de discapacidad, cuyas consecuencias superan
las ya documentadas en la poblacion general institucionalizada.
Diversos estudios han evidenciado que los NNA en contextos re-
sidenciales presentan alteraciones significativas en su desarrollo
cognitivo, manifestadas en déficits de atencion, aprendizaje y fun-
ciones ejecutivas, asi como dificultades en la regulacién emocional
y en la formacion de vinculos afectivos estables (Covarrubias et
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al., 2018; INDH, 2018). Estos efectos se traducen en comporta-
mientos de ansiedad, retraimiento, irritabilidad y depresion. En el
caso de los NNA en situacion de discapacidad, tales impactos se
intensifican debido a la interseccion entre su condicion y las vulne-
raciones previas que motivaron su separacion familiar, junto con
las deficiencias estructurales del sistema residencial. Esta combina-
cion configura un escenario de vulnerabilidad multiple que com-
promete gravemente su desarrollo integral y su derecho a vivir en
entornos seguros, inclusivos y afectivos (SENADIS, 2021).

Uno de los efectos mas profundos del sistema actual es la negacion
sistemadtica de la agencia y la ciudadania de los NNA en situacion
de discapacidad. El modelo residencial vigente, al centrarse en la
contencion y la rehabilitacion médica, perpetia su invisibiliza-
cion social y la idea de dependencia permanente. Los mecanismos
de participacion infantil, como encuestas, entrevistas o mesas de
residencia, se aplican mediante instrumentos estandarizados que
resultan inaccesibles para quienes presentan discapacidad cogniti-
va severa o dificultades en la comunicacion expresiva, generando
exclusion dentro de procesos que pretenden precisamente garan-
tizar su voz. De este modo, el sistema no solo fracasa en restituir
derechos, sino que reproduce nuevas formas de vulneracién, obs-
taculizando las posibilidades de que estos NNA alcancen una vida
plena, autébnoma y en comunidad.

Hacia una inclusion social integral

La inclusion social de los NNA en situacion de discapacidad en el
contexto del cuidado alternativo residencial constituye un desafio
que trasciende al sistema de proteccion: es una tarea colectiva que
interpela a la sociedad en su conjunto. Una verdadera inclusion
requiere un cambio cultural que reconozca a los NNA con dis-
capacidad como sujetos de derechos plenos, y no como objetos
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de asistencia o caridad. Ello implica superar las representaciones
sociales de la discapacidad como carga o limitacion, promoviendo
una mirada centrada en la dignidad, la diversidad funcional y la
participacién activa (ONU, 2006; UNICEF, 2023).

El analisis critico de la normativa chilena evidencia la urgencia de
una transformacion estructural del sistema de cuidado alternativo
residencial para NNA en situaciéon de discapacidad. Las debili-
dades detectadas como la falta de estindares técnicos diferencia-
dos, la escasa formacion del personal, la ausencia de estrategias de
desinstitucionalizacion y la insuficiencia de financiamiento exigen
una reforma integral de caracter normativo, técnico y operativo
(Centro de Politicas Publicas UC, 2025). La comparacién con ex-
periencias histOricas exitosas, como la erradicacion de la desnutri-
cion infantil mediante politicas coordinadas entre los afios 1970
y 1980, demuestra que es posible desarrollar programas sosteni-
bles y efectivos cuando existe voluntad politica, consenso técnico y
asignacion adecuada de recursos (CEPAL, 2025). Este precedente
refuerza la necesidad de aplicar un enfoque similar para la trans-
formacion del sistema proteccional, incorporando experticia inter-
disciplinaria en discapacidad y neurodiversidad.

En este contexto, el desafio consiste en redisenar el modelo de
atencién hacia uno que garantice apoyos personalizados, promue-
va la participacion significativa y fije metas realistas de autonomia
en funcion del potencial de cada nifio o nifia. Ello requiere fortale-
cer la formacion del personal, implementar estindares de accesibi-
lidad universal, establecer programas de acompafiamiento familiar
y comunitario, y desarrollar mecanismos de prevencion que eviten
la institucionalizacion prolongada. Solo a través de una accion
coordinada y basada en derechos serd posible transitar desde un
sistema de tutela y contencion hacia un modelo verdaderamente
inclusivo, capaz de asegurar a todos los NNA con discapacidad
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una vida digna, segura y plenamente integrada en la sociedad.
Conclusiones y propuestas

El andlisis integral de la normativa, estructura y practicas del sis-
tema de cuidado alternativo residencial en Chile permite concluir
que, a pesar de los avances en materia legislativa y de proteccion
especializada, persisten vacios criticos en la atencion de nifios, ni-
fas y adolescentes (NNA) en situacion de discapacidad. El sistema
mantiene una orientacién predominantemente asistencialista, que
prioriza la contencién y la rehabilitacion por sobre la inclusion, la
autonomia y la participacion efectiva. La falta de lineamientos téc-
nicos diferenciados, la escasa formacion del personal en enfoques
de discapacidad y neurodiversidad, y la aplicacion de protocolos
estandarizados inadecuados para esta poblacion refuerzan la ex-
clusion estructural y reproducen formas de violencia institucional.

Asimismo, el analisis evidencia que el modelo vigente no garantiza
condiciones de vida dignas ni promueve la plena ciudadania de los
NNA en situacion de discapacidad, quienes contintan siendo invi-
sibilizados dentro del propio sistema de proteccion. La ausencia de
mecanismos de participacion adaptados y de metodologias comu-
nicacionales inclusivas limita su agencia y su derecho a expresar
opiniones en los procesos que les afectan. La contradiccion entre
las metas normativas de “vida independiente” y la realidad de las
discapacidades severas o profundas revela la falta de comprension
institucional sobre la diversidad funcional y las trayectorias vitales
posibles de estos nifios y nifas. Esta brecha entre el discurso legal y
la practica cotidiana configura un sistema que, en lugar de restituir
derechos, muchas veces los vulnera nuevamente.

En este contexto, la modernizacion del sistema proteccional re-
quiere una transformacién estructural profunda orientada a la
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equidad, la personalizacion y la dignidad. Ello implica:

1. Disenar y validar instrumentos de evaluacion inclusivos, adap-
tados a cada tipo de discapacidad, que incorporen metodolo-
gias de observacion, comunicaciéon aumentativa y alternativa,
y evaluacion participativa, garantizando la expresion y el reco-
nocimiento de la voz de los NNA.

2. Implementar residencias especializadas diferenciadas, segun ci-
clo de vida y niveles de discapacidad leve, moderada o severa,
con equipos interdisciplinarios formados en neurodiversidad,
trauma complejo y apoyos psicosociales, asegurando vinculos
afectivos estables y contextos terapéuticos de convivencia.

3. Establecer programas obligatorios de formacion continua para
cuidadores y profesionales, con un curriculo centrado en com-
petencias especificas de atencion, acompanamiento y promo-
cion de la inclusién social, integrando perspectivas de salud,
educacion, trabajo social y psicologia.

4. Garantizar una inversion sostenida de recursos que permita
mantener estandares elevados de calidad, accesibilidad y su-
pervision técnica, priorizando la mejora de infraestructuras,
tecnologia, reduccion de sobrecarga laboral y la cobertura de
necesidades basicas y de apoyo especializado.

Modernizar el modelo de cuidado alternativo residencial supone,
en definitiva, reconocer a los NNA en situacion de discapacidad
como sujetos plenos de derechos, con capacidades, intereses y po-
tencialidades diversas. Avanzar hacia un sistema inclusivo implica
sustituir el paradigma tutelar por uno basado en el respeto, la au-
todeterminacion y la justicia social. Solo a través de un enfoque
articulado entre el Estado, la sociedad civil y la comunidad sera
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posible construir entornos residenciales que no solo protejan, sino
que también empoderen, integren y dignifiquen a todos los nifios,
nifias y adolescentes en situacion de discapacidad, garantizando
asi su derecho a una vida plena y en comunidad.
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Anonimo

Lo conoci una manana de invierno, cuando atin no sabia decir mi
nombre pero ya sabia mirar. Tenia seis afos y habia llegado a la
residencia de proteccion con una mochila pequefia, rota en una
esquina, y un diagndstico largo que casi no cabia en el papel. Yo
era una de las personas que lo cuidaba. No su madre, no su padre,
pero si alguien que le sostuvo la mano muchas veces para cruzar
pasillos demasiado largos y puertas demasiado pesadas.

Vivia con una discapacidad motora y dificultades en el habla. Su
cuerpo no respondia al ritmo que el mundo exigia, y el mundo no
estaba dispuesto a esperar. La residencia hacia lo que podia, pero
estaba lejos de ser un lugar accesible: rampas mal disefiadas, bafios
sin barras de apoyo, sillas de ruedas que no pasaban por ciertas
puertas. Cada movimiento cotidiano como ir al comedor, lavarse
los dientes, salir al patio era una pequefia batalla logistica.

Al principio, casi todo se hacia por €él. No porque no pudiera apren-
der, sino porque el tiempo no alcanzaba y el entorno no ayudaba.
Vestirlo tomaba el doble de tiempo. Comer era lento. Trasladarse,
agotador. Pero yo aprendi pronto que ayudar no siempre es hacer
por el otro, sino crear las condiciones para que pueda hacerlo por
si mismo, aunque cueste.

Empezamos con cosas pequeiias. Elegir su ropa, aunque tardara
varios minutos en sefialarla. Aprender a mover su silla por el pasi-
llo esquivando los desniveles del piso. Comer solo, aunque la co-
mida se enfriara. Cada logro era celebrado en silencio, porque en
una residencia no siempre hay tiempo para aplausos, pero si para
observar con atencion.

Fortalecer su autonomia fue un trabajo paciente y, muchas veces,
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frustrante. No habia materiales adaptados suficientes. No habia
profesionales especializados todos los dias. Y, sobre todo, no ha-
bia una infraestructura pensada para nifos como él. Recuerdo le-
vantarlo con cuidado porque el bafio no tenia espacio para su silla.
Recuerdo cargarlo por escaleras porque el salvaescaleras llevaba
meses malo. Recuerdo explicarle, una y otra vez, que no era su
culpa cansarse, ni tardar, ni necesitar ayuda.

Hubo dias en que me fui a casa con la espalda adolorida y el co-
razén pesado. Porque no basta con la vocacion cuando el sistema
no acompaifia. Porque ensefiar autonomia en un entorno que no
es accesible es como pedirle a alguien que aprenda a volar con las
alas atadas.

Pero también hubo dias luminosos. El dia que logré ir solo hasta
el patio. El dia que pidi6 ayuda con una senal clara y firme. El dia
que se enojé porque queria intentarlo sin que lo apuraran. Ahi
supe que algo estibamos haciendo bien: estaba construyendo su
voz, su decision, su derecho a equivocarse.

Hoy ya no vive en la residencia. No sé todos los detalles de su vida
actual, pero sé que lleva consigo algo mas que un historial clinico.
Lleva la experiencia de haber sido mirado como nifio antes que
como diagnostico. Y yo me quedo con la certeza de que, incluso en
contextos dificiles, con falta de accesibilidad y recursos, la autono-
mia puede crecer si hay alguien dispuesto a acompariiar, no desde
la lastima, sino desde el respeto.

Cuidarlo me ensené que la verdadera dificultad no estaba en su
discapacidad, sino en un mundo que todavia no aprende a incluir.
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La historia de Marcelino Lucero

Cuando uno nace, nunca sabe lo que le depara el futuro. Yo apren-
di muy temprano que la vida no siempre es un camino recto, sino
una subida constante, llena de caidas y de nuevos comienzos. Cada
vez que sentia que me acercaba a lo que crefa era mi suefio, algo
volvia a derrumbarse... y habia que empezar otra vez.

Naci en un hogar muy pobre. Mi padre, empleado fiscal en el Mu-
seo Historico Nacional; mi madre, duefia de casa, pero llena de
coraje y empuje. Mi padre se fue temprano y quedamos solos. Con
mis dos hermanas menores que nacieron tras reconciliaciones, lle-
gamos a ser cinco hermanos. Yo, el mayor, tuve que trabajar desde
nifio y asumir decisiones duras, de esas que ningun hijo deberia
tomar. Aun asi, salimos adelante gracias a la fuerza de mi madre.

A los 11 afos nos internaron en un colegio agricola. Me fue bien:
me titulé como Practico Agricola y fui distinguido en gimnasia.
Pero el titulo no tenia validez oficial y ese suefio se cay6. Entonces
trabajé de dia y estudié de noche, subiendo poco a poco en una
fabrica textil, donde aprendi disciplina y responsabilidad.

Alos 18 afios lleg6 el Servicio Militar y con €l otro giro en mi vida.
Me quedé en el Ejército, fui ascendiendo, llegué a ser subteniente
de reserva y luego cadete de la Escuela Militar. Por fin sentia que
habia encontrado mi camino, que estaba llegando a la cima. Hasta
que, en 1970, en un ejercicio de instruccion, una explosion lo cam-
bi6 todo. Perdi mis dos piernas. Perdi en segundos el futuro que
habia construido con tanto esfuerzo.

Desperté en el hospital sin entender nada. Solo pensaba c6mo se-
guir viviendo, cdmo caminar, trabajar, amar, formar una familia.
El dolor era inmenso, fisico y del alma. Fui enviado a Alemania
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para rehabilitacion y alli aprendi que, aunque ya no tendria mis
piernas, si podia volver a tener dignidad, independencia y ganas
de vivir.

Volvi a Chile y me dieron de baja con una pensién minima. Luché
por justicia, pero nunca lleg6. Entonces empecé de nuevo, una vez
mas. Trabajé, me casé, formé una familia maravillosa con tres hi-
jos, todos profesionales, y me dediqué también al servicio publico
y social, apoyando a personas con discapacidad en la region de
Valparaiso.

En 1979 entré a trabajar en la empresa David del Curto S.A. como
telefonista. Desde ahi, con esfuerzo y compromiso, fui creciendo
hasta llegar a ser jefe administrativo por mds de veinte afios. Nun-
ca falté, nunca me rendi. Pasé de las protesis a la silla de ruedas,
aprendiendo otra vez a moverme por el mundo. Esa empresa fue
mi segunda casa durante 31 afios.

Pero incluso ahi, cuando ya habia entregado todo, me bajaron de
cargo por no tener titulo profesional. Fue uno de los golpes mas
duros. Cai en depresion y decidi renunciar. Otra vez, empezar.

Después vinieron nuevos intentos: un paso breve por un banco, el
deporte en silla de ruedas, la natacion, la idea de servir a mi ciudad
como concejal. No llegué a la cima, pero entendi que participar
también era una forma de aportar.

En 2017, cuando ya muchos creen que todo termina, aparecio otra
oportunidad: el Banco de Chile me abri6 las puertas en un progra-
ma de inclusion. Volvi a trabajar, a sentirme util, a atender perso-
nas, a resolver problemas. Estuve seis afios ahi, hasta que llego el
momento de retirarme.
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Hoy, con mas de 78 afos, sigo con ganas de trabajar, de aportar,
aunque sea desde casa. A veces duele que no respondan, que el
silencio parezca decir que uno ya no sirve por ser viejo o discapa-
citado. Pero yo sé que no es asi.

He caido muchas veces. He perdido suefios, piernas, trabajos, cer-
tezas. Pero nunca he perdido las ganas de seguir subiendo. Tal vez
no llegué a la cima mas alta, pero si he escalado lo suficiente para
mirar atrds con orgullo.

Porque al final, la verdadera victoria no es llegar a la cumbre, sino
no dejar nunca de avanzar, incluso cuando la montafia parece im-
posible.

Marcelino Lucero
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Epilogo

Cerrar este libro es abrir una responsabilidad compartida. Perso-
nas Cuidadas: El desafio de lograr la inclusiéon nos deja frente a
una verdad profunda vy, a veces, incomoda: el cuidado no puede
seguir entendiéndose tnicamente como asistencia, proteccion o
sacrificio. Cuidar, en su sentido mas humano y mas justo, implica
reconocer a la otra persona como sujeto pleno de dignidad, con
voz propia, con derecho a decidir, a equivocarse, a aprender y a
construir su proyecto de vida.

A lo largo de estas pdginas, las reflexiones, investigaciones y rela-
tos nos han mostrado que las personas en situaciéon de discapaci-
dad no son receptoras pasivas de acciones ajenas, sino protagonis-
tas de sus propias trayectorias. También nos han recordado que
detras de cada experiencia de cuidado existen vinculos complejos,
cargados de amor, entrega, temores, aprendizajes y tensiones. En
ese escenario, el gran desafio es comprender que el cuidado verda-
dero solo se realiza plenamente cuando fortalece la autonomia, en
lugar de reemplazarla.

Este libro también nos invita a cuestionar practicas profundamen-
te naturalizadas. La sobreproteccion, el paternalismo, la infanti-
lizacién y la concentracion absoluta del cuidado en una sola per-
sona o en el espacio privado no son expresiones neutras: muchas
veces reproducen barreras invisibles que limitan la libertad y la
participacion social. Por ello, pensar el cuidado desde un enfoque
de derechos humanos exige una transformacion cultural. Significa
pasar del “hacer por” al “hacer con”; del control al acompana-
miento; del miedo al riesgo a la confianza en las capacidades de
cada persona.
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Las historias compartidas en este libro nos ensefian, ademds, que
la inclusion no es un concepto abstracto ni una promesa lejana.
La inclusion se juega en lo cotidiano: en permitir una eleccion, en
abrir espacios de participacion, en confiar en las habilidades de
una persona, en adaptar entornos, en distribuir socialmente las
tareas de cuidado y en construir comunidades que no excluyan a
quienes se salen de la norma. Se construye cuando la familia, el Es-
tado, la sociedad civil y la comunidad comprenden que cuidar no
es aislar, sino habilitar la presencia plena de las personas en todos
los ambitos de la vida.

Que este libro sea, entonces, un punto de partida. El futuro de la
inclusion dependera de nuestra capacidad de comprender que toda
persona, con los apoyos necesarios, tiene derecho a ser protagonis-
ta de su propia historia.

Porque cuidar con dignidad es reconocer la libertad del otro.

Y porqué incluir de verdad es, finalmente, aprender a acompanar
sin anular, apoyar sin sustituir y amar sin limitar.
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de derechos, la autodeterminaciéon y la
a en la comunidad. Las historias que
bublicacion nos recuerdan que detrds de cada
do existen personas con ‘suefos, decisiones,
yectos de vida que merecen ser reconocidos y

invitacion a repensar nuestras practicas,
picitismo y construir una cultura del cuidado
idad, la corresponsabilidad y el respeto por la
b incluir no es decidir por otros, sino generar las
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