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A cada una de las personas con discapacidad que
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comunidad. Que nadie nos niegue el derecho a formar
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Prélogo

Este proyecto tiene como objetivo visibilizar y reconocer desde

un enfoque de derechos, las experiencias de madres y padres con
discapacidad, quienes crian, cuidan y construyen vinculos de amor vy
afecto desde la diversidad y el apoyo familiar, derribando estereotipos

y promoviendo la inclusién. A través de un registro fotografico
significativo, capturamos la realidad de estas familias, resaltando sus
estrategias de crianza, los desafios que enfrentan y la manera en que
superan barreras fisicas, comunicacionales y actitudinales en la sociedad.

Para nuestras organizaciones, la autonomia y autodeterminacién son
fundamentales, especialmente en el ejercicio del derecho a decidir
sobre la maternidad y paternidad de nuestros pares, las personas con
discapacidad.

Ademas, esta publicacion nos invita a reflexionar sobre las aprensiones,
prejuicios y estereotipos que estan instalados en nuestra sociedad sobre
las familias lideradas por madres o padres con discapacidad, nos muestra
y enfrenta a realidades que suelen permanecer invisibilizadas, pero

gue son fundamentales para comprender la riqueza y complejidad de
nuestras comunidades.

Esperamos que estas historias inspiren a mds personas, instituciones

y tomadores de decisiones a cuestionar los modelos tradicionales de
familia y reconocer la importancia de generar entornos accesibles,
solidarios y libres de discriminacién. Porque criar desde la diversidad no
solo es posible, sino profundamente enriquecedor para toda la sociedad.

Jimena Luna Benavides - Directora Ejecutiva Fundacion Vida
Independiente Chile
Susan Figueroa Salinas - Presidenta Asociacion DIMUS Chile
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Valentin: el amor
que transformo
mi mundo
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Mi experiencia como madre

con discapacidad ha sido un
viaje emocional y desafiante,
leno de momentos de

alegria, incertidumbre y amor
incondicional. Desde que supe
gue estaba embarazada, entendi
gue mi vida estaba a punto de
cambiar radicalmente y para
siempre.

El embarazo fue una profunda
transiciéon. Mi cuerpo, que ya
habia enfrentado tantos desafios,
se preparaba para el mas
importante: dar la bienvenida

a una nueva vida. Yo, que
siempre habia sido auténomay
empoderada, tuve que aprender
a pedir ayuda. Fue un proceso
necesario que me ensefidé nuevas
formas de fortaleza.




Recuerdo las noches en vela,

las miradas de algunos, los
consejos de otros y las palabras
disfrazadas de “empatia”.
También recuerdo la emocion

gue senti cuando confirmé mi
embarazo, la sensacién de sentir
a mi hijo crecer dentro de mi,

sus movimientos, las cosquillas,
burbujitas y sus primeras patadas.

Mi ginecdloga fue una verdadera
heroina durante todo el proceso.
Mi cuerpo estaba muy cansado

y no soportaba bien el peso de

mi guatita. Valentin era un bebé
grande y el espacio para él se
hacia pequeiio. Ella se la jugd para
conseguir todas las autorizaciones
y traer a nuestro bebé unos dias
antes, manteniendo una buena
experiencia de gestacién. A las

36 semanas con 6 dias, un 6 de
septiembre a las 17:26 de la tarde,
illegdé Valentin!

.10.
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El parto fue por cesdrea con anestesia completa.

No pude ver cdmo nacia mi hijo ni la cara de Will

al transformarse en papa. No pude ver esa primera
mirada entre los dos hombres que decidi amar para
siempre. Este sigue siendo un momento dificil de
asimilar para mi.
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Cuando desperté, senti a mi hijo en mis brazos por primera vez. Fue

madgico, un instante que nunca olvidaré. Sentir su olor, su calor y lo
pequefiito y fragil que era. Mi corazén se llené de amor y supe que todo
habia valido la pena.

Hoy, con Valentin de 6 meses, puedo confirmar que cada momento del
embarazo merecié la pena. Mi hijo es un regalo increible, un ser lleno de
vida. Mi discapacidad, lejos de limitarme como madre, me ha ensefiado
a ser mas paciente, comprensiva y a valorar cada instante, cada sonrisa,

cada abrazo.

.15.
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He descubierto que la maternidad trasciende cualquier diferencia. El amor

y los miedos que sentimos como madres son emociones universales que
nos unen.

Valentin es mi todo, la razén por la que me esfuerzo cada dia, por la
gue sigo luchando como deportista y como persona. Nada de esto seria
posible sin Will, mi compafiero, quien estd siempre a mi lado siendo un
padre extraordinario y un apoyo constante.
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Soy una madre con discapacidad, pero soy como
cualquier otra. Mis miedos son parte del proceso de
convertirme en una nueva mujer, con una identidad
mds fuerte y compasiva. Y estoy profundamente

orgullosa de serlo.







historia de una madre que

Alas de Esperanza: la I
desafia los imposibles



Soy Fabiola Guerrero, estudiante
de Informatica Biomédica,
miembro de Dimus Chile y, sobre
todo, madre de Zayn, mi pequefo
guerrero, quien me regald una
nueva oportunidad y esperanza.

Desde nifia convivo con Miopatia
de Bethlem, una forma de
distrofia muscular que ha

estado presente en toda mi
vida. Esta condicién me ha
generado una discapacidad fisica,
pero con el tiempo aprendi a
enfrentar la vida desde una
perspectiva diferente. Cada
logro, por pequefio que sea, se
ha convertido en una victoria
personal.

.22.
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En 2023, me converti en madre
y, con esa bendicién, llegaron
muchos desafios. Durante los
primeros meses de vida de Zayn,
podia cargarlo en mis brazos sin
ayuda. Sin embargo, a medida
gue crecia, me di cuenta de que
sostenerlo ya no era tan sencillo
debido a la debilidad muscular en
mis brazos. Poco a poco, aprendi
a adaptarme: lo tomaba sentada
o utilizaba un portabebés. Cada
tarea requeria una dosis extra
de creatividad y, muchas veces,
trabajo en equipo. Por ejemplo,
cuando bafaba a Zayn, yo me
encargaba de asearlo y su papa
lo sacaba de la tina. También su
papa lo subia a su coche y yo lo
paseaba por el parque.

Los primeros pasos de mi hijo
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fueron momentos llenos de

belleza, pero también de retos.
Levantarme del suelo, agacharme,
evitar que se cayera o alcanzarlo
cuando corria son tareas que,

en la mayoria de los casos, las

personas sin discapacidad realizan
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sin pensar. Pero yo, con la ayuda de mi familia, pude

acompafarlo en cada uno de esos momentos. Sin su
apoyo, no habria sido posible.

La vida me ha ensefiado a transformar las
limitaciones en oportunidades. Quiero demostrar
que tener una discapacidad fisica no te convierte
en una persona menos capaz ni te quita el derecho

de formar tu propia familia. A lo largo de mi vida,
he recibido comentarios como: “¢Cémo se te ocurre
tener un hijo si pudiese nacer enfermo?”. Pero la
verdad es que nadie sabe lo que depara el futuro.




Cualquier persona puede tener un hijo con discapacidad o puede
adquirir una discapacidad en algin momento de su vida.

El derecho y la eleccién de formar una familia pertenecen a

todos, sin importar nuestras circunstancias. Mi hijo Zayn, mi
pequefio guerrero, me ha ensefiado que las barreras solo existen
si decidimos verlas. Yo elijo percibirlas como oportunidades para
crecer y demostrar que el amor, la esperanza y la perseverancia no
tienen limites.

28
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Agradezco profundamente a Dimus Chile, que ha sido como una familia
para mi, brinddandome un espacio de empoderamiento y apoyo. Gracias
a ellos, he encontrado un lugar donde no solo soy Fabiola Guerrero, sino
también una voz activa que promueve los derechos de las personas con
discapacidad. Gracias a Dimus Chile, me siento respaldada y fortalecida,
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sabiendo que no estoy sola en mis desafios y que
juntos podemos avanzar hacia una sociedad mas
inclusiva y justa. Asimismo, expreso mi gratitud al
Instituto Teletdn, una pieza clave en mi proceso de
adaptacién, que me ha brindado terapias, recursos y
una comunidad que me ha permitido mejorar dia a dia.
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A lo largo de la vida, sofié con atravesar las
mismas etapas que veia en otros: estudiar,
trabajar, independizarme y formar una
familia.

Este ultimo anhelo parecia distante cuando
la incertidumbre me invadia. {Podria ser
un buen padre con mis limitaciones fisicas?
Estos pensamientos quedaron atras
cuando la realidad me exigio actuar.

En 2016, nacio Danae, mi primera

hija, transformando por completo mi
perspectiva. Con el apoyo incondicional
de mi compafiera y sus padres, abracé la
paternidad con entusiasmo desbordante.

Presenciar su nacimiento fue magico.
Sostenerla por primera vez despertd en mi
un amor que superaba cualquier barrera
fisica que pudiera enfrentar.

.37.



Tras algunos afios, nos
independizamos para construir
nuestro propio hogar. Los desafios
continuaban: no poder levantarla
cuando caia o sostenerla por
mucho tiempo eran realidades
diarias. Sin embargo, encontré
formas creativas de conectar con
ella a través de juegos, musica y
momentos de complicidad.

En 2021 llegd Ariadne, mi segunda
hija. La experiencia previa nos
daba confianza, aunque sabia que
enfrentariamos retos similares.
Esta vez, decidi simplemente
disfrutar cada instante.

Mayra, mi tercera hija, completd
nuestra familia en 2023. Su
llegada encajé perfectamente:
Danae se convirtié en mi aliada
inseparable y Ariadne en su
compafera de aventuras.
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Hoy, mientras mi companera trabaja fuera de

casa, soy yo quien cuida de nuestras pequefias.
Danae me ayuda con tareas que fisicamente me
resultan dificiles, como colgar la ropa o asistir
a sus hermanas. Esta dinamica nos ha unido
profundamente y ha fomentado en ellas una
independencia natural.
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Me considero inmensamente afortunado. A pesar de mis limitaciones,

jamds me he sentido menos padre. Asisto a reuniones escolares, las
acompafo al parque y descubro con orgullo sus talentos emergentes.

.42_
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- 44 -



Cada noche, cuando mi compafera me ayuda a acostarme y mis hijas
me rodean de abrazos y besos, confirmo que esta familia que hemos
construido juntos es todo lo que siempre necesité. No cambiaria por
nada los desafios que hemos superado, pues han forjado los lazos
inquebrantables que ahora disfrutamos.
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En esta hermosa travesia he aprendido que la
paternidad no se mide por capacidades fisicas, sino por
el amor y la presencia constante en la vida de quienes

mas amas.






un viaje de fortaleza

Mi vida con Fabian: I
y esperanza






Desde el momento en que
recibi el diagndstico de
Neurofibromatosis Tipo 2 a los
17 afios, mi mundo se detuvo.
Un torbellino de emociones

me arrastro a través de un
periodo oscuro y confuso que
se prolongd durante un aino. Me

A
)

debatia entre la incredulidad

g

y la desesperacioén, buscando
respuestas al incomprensible
“ipor qué a mi?”. El futuro se

dibujaba sombrio, un camino
desconocido que me paralizaba.

Con el tiempo, la enfermedad
progresd, manifestdndose en
discapacidades fisicas y auditivas
gue avanzan inexorablemente.
Sin embargo, encontré una fuerza
inesperada. Aprendi a aceptar

mi realidad y a transformar el

“ipor qué?” en un poderoso



“épara qué?”. Descubri que mi
experiencia podia convertirse en
un faro de esperanza para otros.
Comencé a compartir mi historia,
a ofrecer apoyo a quienes se
sentian perdidos en el laberinto
del miedo con esta enfermedad.

Hoy, con mds de 20 afios

de experiencia desde aquel
diagndstico inicial, puedo afirmar
con orgullo que soy una persona
con discapacidad que ha elegido
vivir la vida al maximo. A pesar
de los obstaculos, he aprendido
a reinventarme y a encontrar la
belleza en las pequefias cosas.

Sin duda, el mayor desafio de mi
vida fue convertirme en madre.
Fabian llegé en un momento
inesperado, desafiando mis
propios temores. Siempre habia
rechazado la idea de tener
hijos, consciente de la herencia
genética de mi enfermedad. No
gueria que nadie mas sufriera
lo que yo habia sufrido. Pero el
destino tenia otros planes.

.52.
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Cuando Fabian tenia 3 afios, recibimos otro
diagndstico: Trastorno del Espectro Autista.

Lejos de sentir miedo, me invadié una profunda
determinacion para brindarle todo el apoyo
necesario. Sin embargo, la realidad econémica me

golped con fuerza. Las terapias son costosas y yo

no contaba con los recursos suficientes.
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Nunca me rendi. Busqué incansablemente hasta encontrar un lugar

maravilloso, Fundacién Amanecer donde Fabidn recibe sus terapias y todo
lo que necesita de forma gratuita. Han pasado 8 afios desde entonces, y su
progreso ha sido extraordinario. Cuando comenzamos, él aun no hablaba
y la estimulacién del lenguaje era crucial, mientras mi propia audicion se
deterioraba rapidamente.
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Fueron tiempos dificiles, llenos de angustia. Hay momentos en que siento

gue no puedo mas, que la carga es demasiado pesada. Pero siempre
encuentro la fortaleza para seguir adelante. Aprendi a pedir ayuda, a tocar
todas las puertas necesarias para asegurar nuestro bienestar.

Hoy miro el futuro con optimismo. Sé que habra nuevos desafios, pero
también sé que cuento con las herramientas y el apoyo de una red
maravillosa que incluye a Fundacion Vida Independiente Chile y muchas
personas mdas. Como madre, he aprendido a ser resiliente, a adaptarme vy a
encontrar soluciones creativas.
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Fabian y yo somos un equipo inseparable. El

es mis oidos y yo soy su terapeuta, su guia, su
mayor apoyo. Juntos hemos construido un vinculo
indestructible que trasciende las palabras. Y asi,
con valentia y esperanza, seguimos adelante,
construyendo un futuro lleno de posibilidades.
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Paternidad sin
limites: mi historia
con Florencia
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Cuando en octubre de 2021 supe
que seria padre, una mezcla

de emociones recorriéo mi ser.

La alegria y el amor naciente
convivian con interrogantes

gue aun hoy resuenan en mi
mente: “éLe heredaré mi distrofia
muscular a mi hija?”

Soy Rodrigo Patricio, miembro de
Dimus Chile y padre de Florencia,
mi pequefia luz que transformo

un periodo sombrio en uno lleno

de esperanza. Vivir con una

discapacidad fisica ha significado
enfrentar la paternidad desde
una perspectiva Unica, donde
cada logro cotidiano representa
una victoria personal.




Durante sus primeros meses, en
plena pandemia, aprendi que
cargarla requeria estrategia: casi
siempre sentado, pues combinar
un bastdn con un bebé en

brazos no era sencillo. Notaba la
preocupacion en el rostro de su
madre cuando me tocaba cuidarla.
Bafiar a Florencia se convirtio en
un trabajo en equipo: yo la aseaba
y su madre la sacaba de la tina.

Los primeros pasos de mi hija
fueron maravillosos y desafiantes.
Levantarme del suelo cuando
mis piernas no responden a esa
urgencia o alcanzarla cuando
corre son retos diarios. Ahora
gue tiene casi cuatro afios, su
velocidad supera con creces la
mia—algo gracioso para quienes
no comprenden que un profesor
de educacidn fisica no pueda
seguir a una nifia pequefia.
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Constantemente debo explicarle por qué no puede

soltarse de mi mano. Su respuesta me conmueve:
“Pap4d, éte anda a un totor (doctor)?”, “Pap4, yo te
voy a curar”. Y lo hace cada dia, siendo mi principal
impulso para seguir adelante.
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Desde noviembre de 2024 me converti en padre soltero. No culpo a

mi enfermedad por el término de esa relacion, pero ahora comparto
responsabilidades con mis padres y hermana para actividades que otros
realizan sin ayuda. Cada martes y jueves, cuando recojo a Florencia, su
alegria al verme reafirma que vamos por buen camino.

Nuestra sociedad aun no es completamente inclusiva para padres como yo.
Sin embargo, he aprendido a transformar las limitaciones en oportunidades
para desarrollar otras habilidades: paciencia, creatividad y resiliencia.
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Agradezco profundamente a mis padres, mi familia, amigos y a Dimus
Chile por su apoyo incondicional. Este camino me ha ensefiado a valorar

cada momento, a adaptarme constantemente y a enfrentar cada dia con
humor y determinacion.
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Espero que algun dia Florencia se sienta orgullosa de tener un

padre que, pese a sus dificultades, siempre estuvo presente.
La paternidad con discapacidad es un arte sin barreras donde
he aprendido lo mas valioso: amar sin condiciones.
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Mi dulce
desafio
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A los 24 afios recibi un diagndéstico devastador:
perderia toda mi visién en poco tiempo. Cursaba el
tercer afno de medicina veterinaria, apasionada por
mi carrera que sUbitamente se tornd dificil cuando ya
no podia leer los libros ni tomar apuntes.

En mi determinacién, busqué todas las ayudas técnicas y adaptaciones
posibles para acceder a mis textos. Fue un proceso agotador, teniendo
gue negociar con cada profesor para que me tomaran pruebas orales o
prepararan textos con letra mas grande. Decidi continuar a toda costa
y convertirme en médico veterinario pese a la adversidad.

_79_




En 2006 me titulé como médico
veterinario con honores y
-posteriormente- realicé un
postgrado en salud publica. Luché
por conseguir herramientas que
me brindaran mayor autonomia
en mi vida diaria y desempeiio
laboral. La maternidad no figuraba
entre mis planes; temia heredar
mi enfermedad visual a un hijo.
Me concentré en desarrollarme
profesionalmente, disfrutar de mi
familia y viajar, aunque ya con una
perspectiva diferente: sin poder
apreciar visualmente la belleza,
pero enriqueciendo otros sentidos
y contemplando la vida desde
otro angulo.
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Cuando inesperadamente supe que seria madre,
me invadieron la incertidumbre y el miedo.

Sin embargo, como disfruto los desafios, lo

vi como una oportunidad para explorar una
nueva dimension de la vida. A los diez dias del
nacimiento de mi bebé, perdi a mi perra de
asistencia, un golpe doloroso durante la crianza
temprana. Paraddjicamente, la maternidad me

ayudo a sobrellevar esa pérdida.




Lian llegé a mi vida como un bdlsamo que transformdé mi perspectiva. Me
dio mas fortaleza, aunque a veces tropiece o sienta que no puedo seguir.
El es mi milagro cotidiano. Sus ojos perfectos me describen colores y lo

gue ve; toma mi mano para ayudarme. Nunca imaginé esta dindmica tan
hermosa. Solo habia anticipado el esfuerzo que representaria, pero él me
demuestra que somos un gran equipo.
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Constantemente creo juegos que nos permitan conectarnos fluidamente.
La discapacidad visual no es obstaculo para ser madre; solo hay que
crear, amar y entender que las verdaderas barreras estan en la mente.
Ciertamente me entristece no poder ver su rostro, su sonrisa, sus gestos.
Sueio con algun dia poder verlos, pero tengo lo mas importante: su
compafia y la oportunidad de crecer juntos.

.87.







He aprendido a establecer metas a corto plazo,
dejando atras los miedos que muchas veces

nos paralizan por temores que quizas nunca se
materialicen. La maternidad sin duda ha sido un
desafio Pero me ha permitido disfrutar la inocencia,
dulzura y el gran amor que dia a dia crece al lado de
mi hijo.
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