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Diferencias en beneficios de politicas publicas chilenas de

discapacidad en familias biparentales y monoparentales

Resumen: Las politicas publicas del Estado chileno en materia de discapacidad en los
altimos treinta afios han observado cambios en sus normas y orientaciones, producto de
cambios y acuerdos internacionales promovidos por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS). Si bien estos cambios se han traducido en derechos y beneficios para personas
con discapacidad, la mercantilizacion del sistema de salud genera tensiones,
contradicciones e inconsistencias para quienes son beneficiarios. De la misma manera, las
politicas publicas de discapacidad en Chile han abordado el fendmeno a partir de un
modelo de familia tradicional, basada en una distribucion desigual de roles de género y
labores de cuidado, acarreando consecuencias negativas para las cuidadoras. El objetivo
de este estudio es indagar si existen diferencias significativas en los beneficios percibidos

por las personas con discapacidad entre familias biparentales y monoparentales.

Palabras clave: discapacidad, familias, politicas pablicas, familias monoparentales

Differences in benefits of Chilean public disability policies in

biparental and single-parent families

Abstract: The public policies of the Chilean State regarding disability in the last thirty
years have observed changes in its norms and guidelines, as a result of changes and
international agreements promoted by the World Health Organization (WHO). Although
these changes have resulted in rights and benefits for people with disabilities, the
commercialization of the health system generates tensions, contradictions and
inconsistencies for those who are beneficiaries. In the same way, public disability policies
in Chile have approached the phenomenon based on a traditional family model, based on
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an unequal distribution of gender roles and care work, leading to negative consequences
for caregivers. The objective of this study is to investigate whether there are significant
differences in the benefits perceived by people with disabilities between biparental and

single-parent families.

Keywords: disability, families, public policy, single-parent families
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1.
INTRODUCCION

La discapacidad es una realidad que afecta a todas las sociedades del mundo. La
Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2011) afirma que la discapacidad forma parte
de la condicion humana: casi todas las personas tendran una discapacidad temporal o
permanente en algin momento de sus vidas. Investigaciones estiman que entre un 16% a
un 19% de la poblacion mundial mayor a 15 afios vive con alguna discapacidad (OMS,
2011). En Chile, la poblacion que posee algun tipo de discapacidad alcanza un 17%, el
equivalente a 2.836.818 personas (Servicio Nacional de la Discapacidad [SENADIS],
2015). La mayoria de las familias tienen algln integrante discapacitado (OMS, 2011), y
en muchas ocasiones es la familia quien asume la responsabilidad de apoyar y cuidar a
sus miembros con discapacidad (McLaughlin, 2012; OMS, 2011; Pearson, Dawson,
Moore, & Spencer, 1993; SENADIS, 2015).

Gran parte de la literatura académica sobre discapacidad y familia, tanto en Chile
como en Latinoamérica, se ha centrado en estructuras familiares tradicionales, como lo
son familias biparentales nucleares, dejando de lado otro tipo de estructuras familiares
chilenas, como lo son las familias monoparentales. De la misma manera, las politicas
publicas del Estado en materia de discapacidad han abordado el fendmeno a partir de un
modelo de familia tradicional, basada en una distribucion desigual de roles de género y
labores de cuidado. También, se ha demostrado que el modelo de salud actual posee
consecuencias financieras fuertemente regresivas, pues existen grandes diferencias de

atencion y acceso a salud entre quienes poseen capital econémico y no.

La problemética nos afecta de manera directa como investigadores. Como Wright
Mills (2003) nos dice, “tener experiencia” significa, entre otras cosas, que nuestro pasado
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influye en el presente y lo afecta, y que él define nuestra capacidad para futuras
experiencias. Sufrimos las consecuencias de tener familiares cercanos con un tipo de
discapacidad. Somos muy conscientes del proceso de transformacién dentro de nuestras
familias, hemos visto de primera fuente como relaciones familiares cambian, lo dificil que
es poder pagar por las terapias necesarias, lo dificil que es adaptarse a un nuevo estilo de
vida, lo frustrante que puede ser ver a un pariente cercano en tal situacion, sin poder
ayudarlo. También, somos conscientes de los prejuicios, discriminacion y falta de
informacion acerca de la discapacidad. Hemos visto como nuestros parientes han perdido
amigos, han perdido sus empleos y como han sufrido en un mundo que los excluye segin
su capacidad. De manera similar cuando Becker menciona las decisiones de un hombre a
realizarse un cambio de sexo y nos explica que a menudo, las cosas simplemente nos
parecen incomprensibles porque estamos demasiado lejos de la situacion como para
conocer las contingencias reales en las que fue decidida (Becker, 2010), las cosas nos
parecen incomprensibles cuando no las experimentamos, no estamos inmersos en ella.
Como Becker (2010) dice, si investigaramos todas las circunstancias y procesos, veriamos

de un modo que nos resultaria inteligible.

Es, por estas razones, las cuales se propone problematizar la discapacidad en Chile
a partir de los fendmenos que nos afectan de manera directa y que, tanto la literatura al
respecto, como politicas publicas del Estado chileno ain no dan una eficiente respuesta.
Es por esta razon que la pregunta que recorre la siguiente investigacion es: ¢existen
diferencias en los beneficios de las politicas publicas de discapacidad obtenidos por

familias biparentales y monoparentales?



2.
PREGUNTA Y OBJETIVOS DE INVESTIGACION

Pregunta de investigacion
- ¢Existen diferencias en los beneficios de las politicas publicas de discapacidad

obtenidos por familias biparentales y monoparentales?

Objetivo general
- Conocer las diferencias en los beneficios de las politicas publicas de discapacidad

obtenidos por familias biparentales y monoparentales.

Objetivos especificos
- Identificar los tipos de beneficios en las politicas publicas de discapacidad en
familias segun se trate de familias biparentales y/o monoparentales.
- Conocer la apreciacion de las familias respecto de los beneficios en las politicas
publicas de discapacidad.
- Comparar las experiencias de familias biparentales y monoparentales segun los

beneficios en las politicas publicas de discapacidad.



3.
FORMULACION Y CONTEXTUALIZACION

3.1. Lafamiliachilena
3.1.1. Lainstitucion de la familia

No seria erroneo afirmar que, dentro de las sociedades contemporaneas, la
institucion de la familia es uno de los aspectos mas importantes dentro de la estructura
social. La familia cumple funciones de apoyo social y de proteccion frente a las crisis
economicas, desempleo, enfermedad y muerte de alguno de sus miembros. Son recursos
estratégicos de gran valor para sus miembros puesto que la limitada cobertura social en
temas laborales, de salud y de seguridad social, la ubican como la Unica institucion de

proteccion social frente a eventos traumaticos (Arriagada, 2004).

La familia es el primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno
natural en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo,
fisico, intelectual y social, segun modelos vivenciados e interiorizados (Sarto, 2001). Las
familias tienden redes de apoyo y de solidaridad entre sus miembros, y en su ambito
econémico actdan como entes reproductores de la fuerza laboral y centros de consumo
(Chuaqui, 2012). Entre las funciones basicas de la familia se encuentran la reproduccion,
comunicacion, afectividad, educacion, apoyo social, apoyo econdmico, adaptabilidad,
adaptacion y creacién de normas (Torres, Ortega, Garrido, & Reyes, 2008). Para sus
miembros, ser parte de la familia ofrece oportunidades para desarrollar habilidades y
competencias personales y sociales. Permite a sus miembros crecer y desenvolverse en la
sociedad con seguridad y autonomia, capaces de relacionarse y actuar satisfactoriamente

a las necesidades del mundo social (Estrada, 1993; Sarto, 2001).



Las funciones que posee la familia dentro de la sociedad son posibilitadas por el
trabajo que realizan sus miembros: roles, que son cultural y socialmente definidos, los
cuales se transmiten de generacion en generacién (Membrillo, 2004), en concordancia a
que se asuma una division del trabajo basada en el sexo biolégico. Asociado a esto,
tenemos que dentro de la dindmica familiar mujeres y hombres tienen diferentes
representaciones en cuanto a la maternidad y la paternidad (Torres et al., 2008). También,
dentro de la dinamica familiar, las relaciones internas se conciben como relaciones de
poder asimétricas, en las que las esposas, los hijos y las hijas son los mas propensos a

ocupar posiciones de subordinacién —tradicionalmente hablando— (Torres et al., 2008).

3.1.2. Cambios recientes en las estructuras familiares chilenas

La familia no esta ajena a valores culturales y a procesos politicos (Jelin, 2005).
Tal como Arriagada (2004) explica, en la medida que la familia no es una institucion
aislada, estos procesos afectan su funcionamiento. Hogares y organizaciones familiares
estan ligados al mercado del trabajo y encadenamientos de caracter global, por lo tanto,
tendencias como las tasas de fecundidad y de divorcio, o procesos de envejecimiento, son
parte de procesos sociales, econémicos y culturales mas amplios, que estan también
sujetos a politicas publicas. Tradicionalmente, la mayoria de las politicas publicas se han
construido a partir del concepto de la familia nuclear tradicional: de padre y madre
vinculados por matrimonio con perspectiva de convivencia de larga duracion, hijos e hijas
propios y en que los roles de género estan perfectamente definidos: las mujeres
responsabilizadas de los trabajos domésticos y los hombres de los extradomésticos
(Arriagada, 2004). Como nota Jusidman (2003), este modelo de familia presupone
derechos y obligaciones tacitamente definidos y una interaccién constante entre los
miembros del grupo familiar, donde subyace un modelo de responsabilidades asimétricas

y con relaciones poco democraticas.

Sin embargo, investigaciones recientes han notado ciertas tendencias en las

estructuras familiares y de hogares latinoamericanos en las Ultimas dos décadas. Se han



observado cambios importantes en la composicién de las familias debido a los procesos
de transicion demogréafica, aumento de la participacion laboral femenina, de la
convivencia informal, cambios en los patrones de maternidad y del incremento de la
monoparentalidad femenina (Arriagada, 2004). En Chile, datos de la Encuesta de
Caracterizacion Socioecondémica Nacional (CASEN) del Ministerio de Desarrollo Social
(2015) muestran que hubo una importante alza en el porcentaje de familias nucleares
monoparentales en guince afios, alcanzando un 15% en el afio 2015 en comparacién del
8% en el afio 2000. A su vez, también se puede apreciar una disminucion del porcentaje
de familias nucleares biparentales en quince afios: de un 56% del afio 2000 a un 45% en
el afio 2015. Dentro de las estructuras familiares estudiadas por la CASEN, al afio 1990,
el 20% de los hogares tenian jefatura femenina, mientras en 2015 esta proporcion alcanzé
a un 40% (Ministerio de Desarrollo Social, 2015). Investigaciones, ademas, han
relacionado estas tendencias en una perspectiva demogréfica, con el aumento de la
solteria, de las separaciones y divorcios, de las migraciones y de la esperanza de vida
(Arriagada, 2004); también, han relacionado estas tendencias a la creciente participacion
econdmica de las mujeres que les permite tener independencia econémica y autonomia

social para constituir o continuar en hogares sin pareja (Arriagada, 2004).

En el marco de discusion de estas nuevas tendencias en las estructuras familiares
latinoamericanas, investigaciones dentro del area de discapacidad, politicas publicas y
familia suelen asumir esta Gltima en su rol tradicional, dejando mayormente de lado los
cambios recientes y contemporaneos dentro de las estructuras familiares, como también

el impacto que estas puedan causar en familias monoparentales

3.2. Discapacidad y cuidado

La Organizacion Mundial de la Salud entiende discapacidad como un término que
engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad, o restricciones en la participacion,
considerando la permanente interaccion dindmica entre las condiciones de salud y los

factores contextuales, tanto personales como ambientales (OMS, 2001, 2011). En Chile,



y para los efectos de la ley, se considera una persona con discapacidad aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o
sensoriales, de caracter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras
presentes en el entorno, ve impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas (Ley No20.422, 2010)

La discapacidad es una realidad dentro de nuestras sociedades. En Chile,
aproximadamente un 17% de la poblacion mayor a dos afios posee alglin tipo de
deficiencias y/o limitaciones en su funcionamiento corporal, un equivalente a tres millones
de personas (SENADIS, 2015). De esta manera no es aventurado decir que la discapacidad
es una realidad compartida por miles de familias en el pais, cuyas transformaciones,
cambios y patrones estan inscritas en contextos sociales, institucionales e incluso globales.
Como afirma la Organizacion Mundial de la Salud, la discapacidad forma parte de la
condicion humana: casi todas las personas adquiriran algin tipo de discapacidad
transitoria o permanente en algin momento de su vida (OMS, 2011). La discapacidad es
un fendmeno complejo, con muchas dimensiones asociadas y las intervenciones para
superar las desventajas asociadas a ella son mdltiples, sistémicas y varian segun el
contexto (OMS, 2011). Existe un vinculo aparente entre la discapacidad y la familia de la
cual la persona discapacitada es miembro. Se ha comprobado que los familiares
constituyen una fuente importante de ayuda que tienen las personas en caso de

enfermedad, dolencia o discapacidad (McLaughlin, 2012; Pearson et al., 1993).

Investigaciones muestran que la discapacidad, tanto sea congénita o adquirida en
el tiempo, por su connotacion emocional afecta a todos los miembros del entorno familiar,
demandando el empleo de recursos y estrategias de afrontamiento (Cunningham, 2000;
Garcia & Bustos, 2015; Nufiez, 2003; Suria, 2011). Se ha demostrado que la irrupcion de
una discapacidad en la familia, producird cambios en el estado emocional, sentimientos
de negacidn, ansiedad y otros problemas que van a repercutir en la salud y en la adaptacion

y convivencia de todos los miembros de la familia (Suria, 2011). La literatura académica



muestra que la discapacidad cambia la rutina familiar, pues desde ese momento se agrega
una continua y profunda relacion con diferentes médicos, especialistas y terapeutas
(Garcia & Bustos, 2015). Diversos estudios muestran también que afectan profundamente
a las relaciones de pareja conyugal. Muchas parejas salen fortalecidas en el caso de que
sea un nifio quien se ve afectado por una discapacidad; para otras, la situacion es

promotora de malestar y ruptura vincular (Nufiez, 2003).

Sin embargo, y como lo muestra una amplia literatura acerca de cuidadoras (De
La Cuesta, 1995; Graham, 1984; Luengo, Araneda, & Lépez, 2010; Vaquiro & Stiepovich,
2010), la situacion por la cual pasan las familias cuando uno de sus integrantes sufre

alguna discapacidad no ocurre de manera homogénea e igual entre todos sus miembros.

Segun una investigacion realizada por (Luengo et al., 2010), mas del 90% de las
cuidadoras en Chile son mujeres. Esta cifra concuerda con la amplia cantidad de literatura
e investigaciones que muestran que las mujeres estan identificadas como las cuidadoras
principales en la familia (De La Cuesta, 1995; Graham, 1984; Luengo et al., 2010). Estas
investigaciones han destacado el detrimento que ello puede acarrear en su vida personal,
laboral y social (Graham, 1984; Vaquiro & Stiepovich, 2010). También, se ha destacado
la carga, el peso de cuidar a un familiar, que puede producir lo que se ha denominado el
enfermo secundario (Gaynor, 1990), es decir, el agotamiento fisico y mental del que cuida.
Como afirman De La Cuesta (1995) y Troncoso (2015), tradicionalmente este papel de
cuidadora ha sido cubierto por la mujer, estableciendo el cuidado de enfermos como una
tarea mas del mantenimiento del hogar, y muchas veces entrando en conflicto con su vida
profesional debido al tiempo y esfuerzo extra requerido, produciéndose asi un fenémeno
de estres y agotamiento al estar a cargo de una persona enferma, lo cual puede devenir en
cuadros de depresion y sobreproteccién al enfermo, afectacion directa de las economias
de los hogares y, de forma excepcional se observd maltrato desde el cuidador al

dependiente (Troncoso, 2015).



Que més del 90% de las cuidadoras en Chile sean mujeres responde, como afirman
Vaquiro & Stiepovich (2010), a diferentes factores socio-historicos que confluyen a esta
clara division diferenciada por género. Estas autoras apuntan a la funcién social,
educativa, laboral y de poder de la familia ha sido determinante en la perpetuacion del rol
de cuidadora asumido por la mujer. También ha sido determinante en la perpetuacion del
rol de cuidadora la division sexual del trabajo, cuya organizacion esta basada en
diferencias de género; como también ha sido el rol reproductivo de la mujer basada en
relaciones del afecto y actividades domésticas, dentro de la estructura familiar y rol
productivo en el hombre y hegemdnico en la dindmica economica familiar (Vaquiro &
Stiepovich, 2010). De igual manera, también se deben considerar factores como la
preferencia de los necesitados a permanecer en sus propias residencias, al alto costo de los
cuidados formales, la relevancia de la familia y los roles de género de la mujer en
Latinoamérica y —por ultimo— las politicas publicas que apoyan y contribuyen a la
perpetuacion del rol de cuidado a la mujer. Se favorece la concepcidn de que la mujer esta
mejor preparada que el hombre para el cuidado, ya que se cree que tiene mas capacidad
de abnegacion, de sufrimiento y es més voluntariosa (Luengo et al., 2010). Es también
una tarea no remunerada, una tarea que el mercado castiga a los individuos que dedican
tiempo a esas actividades, que distrae tiempo de la inversidn en aptitudes para el trabajo
remunerado o para hacer trabajo remunerado (Programa de las Naciones Unidas para el
Desarrollo [PNUD], 1999).

Como Medel, Diaz & Mauro (2006) explican, el modelo de salud chileno se basa
en esta distribucion desigual de roles, ya que se sustenta en la articulacién asimétrica de
los sistemas publico y domeéstico de salud, bajo la mas tradicional division social de los
roles sexuales. Las acciones de cuidado suponen una actividad adicional al conjunto de
actividades domésticas, rol que es generalmente desempefiado por madres, hijas —solteras,
viudas o separadas—, esposas 0 nueras. La forma progresiva en que la persona se
transforma en cuidador se da dentro de las pautas tradicionales, en donde el cuidado a los

mayores es una obligacion moral mezclada con la afectividad que se ha creado con la



convivencia, una historia de intercambios de cuidados reciprocos (Troncoso, 2015). El
cuidador moderno-urbano asume este papel cuando el mayor comienza a experimentar
problemas de dependencia. Las mujeres cuidadoras suelen tener vida laboral, teniendo que
responder a su papel social, laboral y a su nuevo papel de cuidadora, lo que suele generar
tensiones por la contradiccion entre los diversos roles que debe desempefiar (Robles,
2006), conflicto que no se observa en las cuidadoras formales o de profesion al estar

capacitadas para la labor y percibir remuneracion por ello.

Sin embargo, existen algunas politicas que el Estado chileno realiza que ayudan
tangencialmente la labor de cuidadora que son necesarias explicitar. Como la
investigacion de Troncoso (2015) demuestra, una revision exhaustiva de las iniciativas
dirigidas al cuidador nos permite afirmar que en Chile no existe una politica o conjunto
de iniciativas estructuradas para ir en su apoyo. Las politicas que existen son, por ejemplo,
el programa de atencion domiciliaria de personas con discapacidad severa, 0 mas conocido
como programa de postrados. Este programa se desarrolla desde la Atencién Primaria de
salud publica y consta de dos componentes: la visita domiciliaria integral del equipo de
salud, quienes realizan una evaluacion biopsicosocial del dependiente y disefian un plan
de cuidados para éste. Esta intervencion considera la formacion de los cuidadores
haciendo entrega de herramientas para el cuidado integral del dependiente (Troncoso,
2015). El segundo componente es el pago a cuidadores de personas con discapacidad
severa, un apoyo monetario, mas conocido como estipendio, dirigido a los cuidadores.
Dicho dinero se entrega a familias que se encuentran en el rango de pobreza y/o indigencia
(Troncoso, 2015). También desde el ambito sanitario, aunque de forma indirecta, se
considera el Plan AUGE cubre un conjunto priorizado de problemas de salud, condiciones
y prestaciones de la misma, ya sean dichas asistencias de cardcter promocional,
preventivo, curativo, de rehabilitacién o paliativo (Troncoso, 2015). Se indica que éste es
un apoyo indirecto, pues no estad pensado de forma especifica en los cuidadores y sus
dependientes, pero éstos veian abordadas muchas de sus problematicas sanitarias a través

de AUGE (Troncoso, 2015). También, y como ultimo, dentro de las politicas publicas
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existen los establecimientos de larga estadia (ELEAM) —municipal o de servicios de
salud—, pero estos sélo representaban un 3% de los establecimientos de cuidado formal
del pais (Troncoso, 2015).

Medel et al. (2006) mencionan que, mientras cada vez mas mujeres demandan un
empleo pagado y la oportunidad de ingresos independientes, se reduce la disponibilidad
de fuerza de trabajo no remunerada a tiempo completo al interior del hogar para el trabajo
familiar doméstico y de cuidado. Para estas autoras, esta creciente incorporacion de las
mujeres al trabajo remunerado se considera uno de los factores que van en contra la actual
modalidad de articulacion entre el sistema institucional y el sistema doméstico (Medel
et al., 2006).

3.3. Sistemas de salud en Chile y politica publica de discapacidad

El sistema de salud chileno esta conformado por dos sectores: uno publico y otro
privado. El sector publico est4 conformado por los organismos que constituyen el Sistema
Nacional de Servicios de Salud (SNSS), es decir, el Ministerio de Salud, el Instituto de
Salud Publica, la Central de Abastecimiento, el Fondo Nacional de Salud (FONASA) y la
Superintendencia de Salud. Al afio 2017, FONASA cubre aproximadamente al 74% de la
poblacion (FONASA, 2018), incluyendo a la poblacion méas pobre del campo y las
ciudades, la clase media baja y los jubilados, asi como también profesionales y técnicos
que elijan sumarse a €l (Becerril-Montekio, Reyes, & Manuel, 2011). Las formas de
financiamiento de este sector son a través de impuestos generales, contribuciones
obligatorias y copagos. El sector privado, en cambio, se financia sobre todo con
contribuciones obligatorias que se retnen en las Instituciones de Salud Previsional
(ISAPRE), que cubren aproximadamente a un 19% de la poblacion perteneciente a los
grupos sociales de mayores ingresos (Becerril-Montekio et al., 2011; Superintendecia de
Salud, 2018).
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Los chilenos pueden “escoger” entre FONASA o alguna ISAPRE. Las ISAPRE
proveen servicios en sus propias instalaciones, en otras del mismo sector privado o incluso
en instalaciones del sector publico. Dependiendo de los contratos, los afiliados pueden o
no escoger a los prestadores de servicios. FONASA, ademas de ofrecer servicios de salud
en calidad institucional (atencién del beneficiario cotizante es establecimientos publicos
con servicios financiados por el Estado), ofrece también servicios de salud en calidad de
libre eleccion, es decir, beneficiarios cotizantes y sus cargas con la posibilidad de elegir
al profesional o establecimiento con quien deseen obtener la atencion de salud, mediante
la compra de un Bono de Atencién en Salud (BAS). Segun datos de la CASEN, un 3% de
la poblacion esté cubierta por otras agencias publicas, fundamentalmente los Servicios de
Salud de las Fuerzas Armadas (Ministerio de Desarrollo Social, 2017). Los trabajadores
independientes pueden elegir afiliarse a FONASA o alguna ISAPRE, o bien formar parte

de la poblacion que no esté adscrita a ningun sistema de seguridad social en salud.

A pesar que desde el punto de vista de la equidad, Chile parece desplazarse desde
un sistema de caracter regresivo —quienes tienen mas recursos pagan menos por salud
mientras que aquellos que tienen menos pagan mas— a uno de caracter proporcional —la
proporcidn de recursos pagados para recibir salud publica o privada es la misma para todos
los que pertenecen al mismo nivel socioecondmico— (Zufiga, 2007), en la actualidad este
modelo aln posee consecuencias financieras fuertemente regresivas, pues las diferencias
de atencion entre quienes poseen y no poseen recursos todavia son enormes (Missoni &
Solimano, 2010; Rotarou & Sakellariou, 2017; Zafiga, 2007). En el desplazamiento a un
sistema de salud de carécter proporcional, el Estado chileno ha abordado la discapacidad
en el sector publico a través del financiamiento del Fondo Nacional de Discapacidad
(FONADIS) desde el afio 1994, y SENADIS desde el afio 2010.

La mision de SENADIS es contribuir a la integracion social y a la equiparacién de
oportunidades de las personas con discapacidad, siendo esta la Unica institucion del Estado

en funcion de una politica pablica de discapacidad. SENADIS como institucion no se ha
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encontrado ser exenta de criticas a su gestion y trabajo. Como Basso (2013) explica, en
un articulo para CIPER Chile, existe un gran déficit para la operatividad de la ley la
ausencia de reglamentos y definiciones de responsabilidad y compromiso institucional,
entre otros factores, seflalando ademas insuficiencia presupuestaria para instalar

mecanismos que fomenten la eficacia de la normativa vigente en materia de discapacidad.

3.4. Justificacion y relevancia

En las secciones anteriores se han adelantado tres ideas principales: la primera es
la idea que la mayoria de las politicas publicas se han construido a partir del concepto de
la familia nuclear tradicional, incluso en un periodo de cambios de las estructuras
familiares en Chile; la segunda es la idea que el modelo de salud chileno se basa en una
distribucion desigual de roles de género, ya que esta se sustenta en la complementariedad
de los sistemas publico y doméstico de salud; la tercera es la idea que, si bien el Estado
parece desplazarse a un sistema de salud de caracter mas proporcional (Zafiga, 2007), el
modelo aln posee consecuencias financieras fuertemente regresivas, pues aun existen
grandes diferencias de atencion y acceso a salud entre quienes poseen capital econémico

para acceder a la atencion publica o privada, y no.

Estas ideas confluyen a la problematica de la discapacidad en Chile. Se da por
entender, por un lado, que las politicas publicas de acceso a atencion de salud estan
fuertemente segregadas segun el sector al que la persona pertenezca. Por otro lado, que
las politicas publicas de acceso a atencion de salud se han construido a partir de un modelo
de familia que no es acorde a las nuevas y emergentes estructuras familiares chilenas,
como lo son las familias monoparentales. También se puede apreciar una clara deficiencia
en las politicas publica actuales en cuanto un apoyo claro y eficiente no tanto hacia
discapacitados, sino méas bien a sus familias y, mas especificamente, a las cuidadoras
familiares, que como vimos, existe un claro detrimento que acarrean en su vida personal,

laboral y social.
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Es por esto por lo que esta investigacion propone contribuir a los estudios locales
con el fin de aportar a las politicas publicas de discapacidad, familia y cuidadoras. Dentro
de la disciplina de la sociologia, se espera poder aportar a la poca informacién existente
al respecto a los beneficios de las politicas publicas de discapacidad obtenidos por familias
biparentales y monoparentales. Se espera, también, poder entregar un analisis cualitativo
que permita la conexion entre la teoria y los relatos y experiencias vividas entregadas por

las familias, todo con el fin de poder obtener una comprension mas acabada del fenémeno.
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4,
MARCO TEORICO

4.1. Revision de literatura y estado del arte

La literatura académica existente en relacion con los temas de discapacidad es
amplia, profunda, y multidisciplinaria. Como explica un meta-estudio realizado por
Barton (2009) acerca de los estudios de discapacidad en Inglaterra, se ha producido un
gran desplazamiento en el estudio de la discapacidad a lo largo de los ultimos cuarenta
afios: estos estudios han pasado de estar casi solamente relegados al campo de la medicina,
a proliferar también en los campos de la sociologia, psicologia, enfermeria, cultura y
educacion. Incluso mas recientemente ha existido un creciente interés sobre la
discapacidad en geografia social, ciencias politicas y politicas publicas. Esta tendencia no
parece estar circunscrita a Inglaterra. En Latinoamérica se puede apreciar una tendencia
similar: una gran cantidad de autores que estudian la discapacidad pertenecen a ramas de
educacion, enfermeria y, con mayor proporcion, psicologia (Barton, 2009; Luengo et al.,
2010; Nufiez, 2003; Torres et al., 2008; Vaquiro & Stiepovich, 2010).

Cuando nos referimos a la literatura existente sobre discapacidad y familia las
investigaciones dentro de esta area son llevadas a cabo, en mayor proporcién, por
profesionales de la psicologia y la enfermeria; en menor proporcién, por la sociologiay la
pedagogia (Garcia & Bustos, 2015; Padilla-Mufioz, 2010; Troncoso, 2015). Si bien las
tematicas abordadas dentro del area de investigacién de familia y discapacidad son
variadas, es posible observar que existen tres grandes campos de investigacion del

fendmeno:
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a. Investigaciones que estudian el rol de la familia en el tratamiento de la
discapacidad. Estas incluyen investigaciones que asumen a la familia como ente
socializador, fundamental para la afectividad, educacion, apoyo social, apoyo econémico,
adaptabilidad, generacion de autonomia, adaptacion y creacion de normas entre sus
miembros (Torres et al., 2008). Como Ammerman (1997) explica, las investigaciones de
este tipo son recientes y suelen poner énfasis en el rol de la familia como proveedora de
apoyo emocional, econdémico y psicolégico al discapacitado, asi como también en el rol
activo que poseen en la terapia y tratamiento del afectado (Ammerman, 1997; Garcia &
Bustos, 2015; Sarto, 2001; Villavicencio, Romero, Criollo, & Pefialoza, 2018). En
palabras de Ammerman, son investigaciones que demuestran que, si las familias disponen
de recursos y ayudas, estas pueden adaptarse y seguir adelante, realizando un gran

esfuerzo en el que se interrelacionan aspectos emocionales y cognitivos.

b. Investigaciones que estudian el impacto de la discapacidad en la
familia. Estas incluyen todas las investigaciones que afirman que el advenimiento de una
discapacidad (sea congénita o adquirida) de uno de los miembros va a obligar a toda la
familia a cambiar sus ritmos, sus itinerarios previstos, sus expectativas, sus desafios, sus
logros, sus ilusiones. En su mayoria, estas son investigaciones que se centran en los
cambios en el estado emocional, sentimientos de negacion, ansiedad y otros problemas
que van a repercutir en la salud, la adaptacién y convivencia de todos los miembros de la
familia (Suria, 2011). Son investigaciones que suelen poner énfasis en la capacidad de la
familia para sobrellevar estos cambios de manera efectiva con el fin de lograr un
tratamiento positivo y una exitosa inclusion social (Chuaqui, 2012; Nufez, 2003;
Villavicencio et al., 2018).

C. Investigaciones que estudian a las cuidadoras y su rol activo en el
cuidado de personas en situacion de discapacidad. Si bien estas investigaciones suelen
estudiar tanto el rol de la familia en el tratamiento, como también el impacto en la familia,

se diferencian en el gran énfasis que otorgan al cuidado que requiere una persona en
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condicién de discapacidad. Cuidado que, y como demuestran las cifras estadisticas y la
literatura al respecto (De La Cuesta, 1995; Graham, 1984; Luengo et al., 2010; Vaquiro
& Stiepovich, 2010), es realizado en su inmensa mayoria por mujeres. Las tematicas
abordadas en estas investigaciones son el rol de la cuidadora en el tratamiento y terapia,
como también el impacto fisico, emocional y el detrimento que ello puede acarrear en su

vida personal, laboral y social (Vaquiro & Stiepovich, 2010).

4.1.1. Aspectos negativos: lo que falta por estudiar en el area de discapacidad,
familia y politicas publicas

A pesar de que las investigaciones y trabajos existentes en estas areas de estudio
son amplias y variadas, existen ciertas omisiones en las tematicas que son pertinentes

mencionar.

La primera omision por mencionar es que gran cantidad de las investigaciones
suelen estudiar solamente la discapacidad intelectual (en su gran mayoria, estan centradas
en enfermedades como Alzheimer o sindrome de Down), dejando de lado otros tipos de
discapacidad. Si bien el hecho de estudiar solamente este tipo de discapacidad no
representa en ningin modo error o deficiencia alguna por parte de los autores que tratan
estos temas, esto representa un vacio dentro del campo. Esto es debido a que no podemos
asumir que los efectos de un miembro con discapacidad intelectual en la familia sean los
mismos que se producen en el caso de otros tipos de discapacidad. Por lo tanto, se
requieren mas estudios para examinar cdmo el cruce entre discapacidad, familiay politicas

publicas posee consecuencias en otros tipos de discapacidad.

La segunda falencia tiene relacion con la anterior y consiste en que gran cantidad
de las investigaciones suelen estar centradas en los hijos de estructuras familiares
tradicionales. De manera similar al punto anterior, si bien el hecho de estudiar solamente
a hijos en familias tradicionales no representa un error en si mismo, podemos afirmar que

existe escasa, sino nula literatura acerca de la temética que no asuma a la familia en su rol
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tradicional, dejando mayormente de lado los cambios recientes dentro de las estructuras
familiares, como también el impacto de la discapacidad en estructuras familiares no
convencionales, como lo es la familia monoparental. De manera similar, al estar las
investigaciones en su mayoria centradas en los hijos, se suele dejar de lado el rol y las
percepciones de los hermanos (Lizasoain, 2009), siendo un area poco explorada dentro de

las investigaciones de discapacidad y familia.

Como tercer aspecto a mencionar, podemos afirmar también que poco se ha
estudiado, al menos en Chile, acerca del rol del Estado y las politicas publicas con relacion
al tema de las cuidadoras. En este aspecto destaca la investigacién de Troncoso (2015),

una de las Gnicas y méas completas investigaciones en esta materia.

4.1.2. Aspectos positivos: estudios a retomar dentro de la investigacion

Que existan vacios y omisiones de ciertas tematicas dentro de los campos
investigativos de discapacidad, familia y politicas publicas no significa que estos estudios
no deban ser retomados en nuestra investigacion. Por una parte, las investigaciones que
estudian el rol de la familia en el tratamiento de la discapacidad como la de Villavicencio
et al. (2018) o la de Sarto (2001) nos permiten comprender las formas en que las familias
cumplen funciones de apoyo emocional, econdmico y psicoldgico al discapacitado. Estas
investigaciones son pertinentes especificamente a la hora de estudiar y caracterizar a las

familias biparentales.

Por otra parte, las investigaciones, como la de Nafiez (2003) o Suria (2011), que
estudian el impacto de la discapacidad en la familia nos permiten comprender los cambios
emocionales y psicologicos que van a repercutir en la salud, adaptacion y convivencia de
los miembros de la familia. Son pertinentes a la hora de poder identificar cual es
efectivamente el impacto en la familia de una discapacidad y como ésta afecta sus
dinamicas, especificamente de familias biparentales, foco de la mayoria de estas

investigaciones.
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Por altimo, las investigaciones que estudian a las cuidadoras y su rol activo en el
cuidado de personas en situacion de discapacidad nos permiten comprender que, tanto el
rol como el impacto en la familia frente a una discapacidad estan cruzados por
distribuciones desiguales de género, sea en un ambito doméstico o publico. Estas
investigaciones son pertinentes a la hora de problematizar el impacto de la discapacidad
en la familia, evitando caracterizarla como un ente donde sus miembros se encuentran en
igualdad de condiciones. De igual manera, son pertinentes debido a que muestran el
impacto fisico, emocional y el detrimento en la vida personal, laboral y social de la
cuidadora informal. Por ultimo, son pertinentes a la hora de aclarar la relacion entre género
y politicas publicas, y el papel que tienen estas ultimas en reproducir roles de género

convencionales.

4.2. Discapacidad: conceptos, modelos y debates contemporaneos
4.2.1. Modelos teoricos de la discapacidad

Existen diversos modelos teodricos y conceptuales para explicar y comprender la
discapacidad. Siguiendo a Padilla-Mufioz (2010), se pueden reconocer cinco grandes
modelos existentes en la literatura académica que intentan comprender y teorizar la
discapacidad: el modelo médico-bioldgico, el modelo social, el modelo de las minorias
colonizadas, el modelo universal y, por ultimo, el modelo biopsicosocial. A continuacion,
se exhibiran los modelos médico-bioldgico, el modelo social y el modelo biopsicosocial,
al ser estos los mas relevantes al momento de hablar de politicas publicas de discapacidad

en los debates contemporaneos.

a. Modelo médico-bioloégico. Este modelo se plantea como aquel que
considera la discapacidad como un problema de la persona directamente causado por una
enfermedad, trauma o condiciéon de salud y, por lo tanto, requiere cuidados medicos
proporcionados en forma individual por profesionales. El tratamiento de una discapacidad
bajo esta perspectiva esta destinado a curar para asi lograr la adaptacion de la persona en
la sociedad (OMS, 2011). Como explican tanto Padilla-Mufioz (2010) como Velarde
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(2012), este modelo ha sido largamente criticado debido a que asume que las personas con
discapacidad dejan de ser consideradas “inutiles” respecto de las necesidades de la
comunidad siempre y cuando sean rehabilitadas y puedan tener algo que aportar. De esta
manera los criticos de este modelo plantean que este ha llevado a producir cierta
estigmatizacion, marginacion de la persona con discapacidad; y que su insercion social

queda supeditada a su rehabilitacion.

b. Modelo social. Este modelo entiende la discapacidad no solamente como
lo derivado de la enfermedad de la persona, sino también como el resultado de
condiciones, estructuras, actividades y relaciones interpersonales insertas en un medio
ambiente que en mucho es creado por el ser humano (Padilla-Mufioz, 2010). Y de esta
manera, atenua fuertemente los componentes médicos de la discapacidad y resaltando los
sociales (Velarde, 2012). Considerada la discapacidad como un hecho social, se entiende
que el manejo del problema requiere accion social y es responsabilidad colectiva, es decir,
compete al conjunto de la sociedad, hacer las modificaciones ambientales necesarias para
la participacion plena de las personas con discapacidades en todas las &reas de la vida
social (OMS, 2011). Es a partir de las discusiones dentro de este modelo en donde

aparecen los conceptos de inclusion y aceptacién de la diferencia.

El modelo médico-biolégico y el modelo social a menudo se presentan como
dicotdmicos (OMS, 2011; Velarde, 2012), y han sido parte de grandes debates tedricos
dentro del campo de estudios de la discapacidad (Roulstone, Thomas, & Watson, 2012).
Roulstone et al. (2012) notan que ha ocurrido un gran desplazamiento en como se ha
entendido la discapacidad en el campo de estudio, pasando de ser entendido como un
problema de un cuerpo individual, y por tanto, algo a ser tratado por profesionales de la
salud, a ser visto como una construccion politicay social, cuyo foco es derribar las barreras

de las personas con discapacidad.
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En el marco de esta discusion, la OMS (2011) argumenta que la discapacidad
deberia verse como algo que no es ni puramente médico ni puramente social: las personas
con discapacidad a menudo pueden experimentar problemas que derivan de su condicion
de salud. Es, a partir del afio 2001 que la OMS se ha apropiado y promocionado el modelo
biopsicosocial (OMS, 2011), modelo que tiene por objetivo hacer converger los modelos
médico-bioldgicos con los modelos sociales, argumentando que el funcionamiento de un
sujeto es una interaccion compleja entre su estado o condicion de salud (fisica y mental)
y los factores ambientales (OMS, 2001, 2011; Padilla-Mufioz, 2010).

La clasificacion de estos modelos tedricos y conceptuales ayuda a entender que las
formas de comprender y explicar la discapacidad son diversas y no son independientes de
los contextos temporales o locales especificos. En Chile, siguiendo los acuerdos
ratificados el afio 2008 con la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo de la ONU (CDPD), la
legislacion y la politica publica se inscriben en este modelo promocionado por la OMS,
con el acento en la inclusion de personas en condicion de discapacidad mas que en su

integracion.

4.2.2. ¢lIntegracion o inclusion?

Dentro de los debates existentes, tanto en el campo de estudio, como también en
las politicas publicas de discapacidad, se suele hacer alusion a la dicotomia entre
integracion e inclusién. Ambos conceptos se refieren a las distintas aproximaciones y
estrategias tedrico-practicas a las problematicas, requerimientos y necesidades de las
personas con discapacidad (Northway, 1997). Como cualquier concepto, estos se
encuentran arraigados historicamente, y fueron articulados por luchas politicas de grupos
de personas con discapacidad en las décadas 1960-1970 (Roulstone et al., 2012) que
argumentaban que la segregacion padecida por personas con discapacidad en la sociedad
ha generado sentimientos de ignorancia y miedo, lo que a su vez ha creado nuevas barreras

para la aceptacion y la integracion (Northway, 1997).
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Existe una relacion entre el modelo médico-biologico y el enfoque de integracion,
como también el modelo social y el enfoque de inclusién. En el primero, la relacion se
encuentra en que ambos sitian el “problema” de la discapacidad en el individuo. La
integracion, como explica Northway (1997), se encuentra basada en el concepto de
normalidad y sugiere que las personas con discapacidad deben integrarse a través de su
asimilacion a la sociedad en general en los términos y condiciones que existen actualmente
dentro de esa sociedad (véase Chuaqui, 2007; Northway, 1997). Si el "problema" reside
en el individuo méas que en la sociedad, entonces la "solucién” es que el individuo trabaje
hacia la normalidad (Northway, 1997) o se adapte (Chuaqui, 2007) en la medida de lo
posible. Las politicas publicas de discapacidad elaboradas bajo esta perspectiva se
encuentran enfocadas en reducir o eliminar las barreras fisicas, lo que es visto como

necesario para llegar a la meta de la integracion social.

Criticos del enfoque de la integracién argumentan que la integracion puede verse
como algo que se hace a las personas discapacitadas por personas sin discapacidad de
acuerdo con sus normas y condiciones (Northway, 1997), sugiriendo un papel muy pasivo
para ellas en el proceso. Plantea, ademas la cuestion de quién o qué se requiere para
cambiar si se quiere lograr la integracion. Si la integracion se lleva a cabo de acuerdo con
las normas y condiciones de las personas no discapacitadas, son las personas

discapacitadas las que deben cambiar (Northway, 1997).

En el modelo social y el enfoque de inclusion predomina la idea de que la
discapacidad es un problema politico y socialmente construido en vez de un problema
individual y médico, solamente tratable por profesionales de la salud (Roulstone et al.,
2012). El enfoque de la inclusién toma como punto de partida que las personas con
discapacidad son parte de la sociedad, y sugiere “diversidad” como concepto articulador
(véase Chuaqui, 2007; Northway, 1997). Si la discapacidad es un problema politico y

social, la accion requerida serian un conjunto de politicas publicas de discapacidad en
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relacién con derechos civiles, como también la participacion de las personas con

discapacidad en el proceso democratico de toma de decisiones (Northway, 1997).

En la actualidad, el enfoque de la OMS (2011) alude al concepto de inclusion, y a
traves de la Convencidon de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo (CDPD) promueve reformas legales sobre
discapacidad, que involucra directamente a las personas con discapacidad y utiliza un

marco basado en los derechos humanos (OMS, 2011).

4.2.3. Concepto de discapacidad

A partir de la adopcion del modelo biopsicosocial de la discapacidad, como
también el enfoque de inclusién como estrategia tedrico-préctica para la problematica de
la discapacidad, la OMS ha entendido la discapacidad como un término genérico que
abarca todas las deficiencias, las limitaciones para realizar actividades y las restricciones
de participacion, y se refiere a los aspectos negativos de la interaccion entre una persona
(que tiene una condicion de salud) y los factores contextuales de esa persona (factores
ambientales y personales) (OMS, 2011). Adscribiéndose a los acuerdos ratificados de la
CDPD, la definicién de discapacidad ha comportado un cambio en la normativa chilena,
trasladandose de un modelo médico-bioldgico, con un acento en la integracion social (Ley
No19.284, 1994; SENADIS, 2013), hacia el modelo social con un acento en la inclusion e
igualdad de condiciones (Ley No20.422, 2010; SENADIS, 2013). La definicion de
discapacidad vigente en la legislacién chilena y usada en las politicas publicas de

discapacidad actualmente es:

Persona con discapacidad es aquella que teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales,
sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanente, al
interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas
(Ley No20.422, 2010).
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La discapacidad no ocurre de igual manera en todas las personas. Existen
diferentes grados de severidad que clasifican a la persona segun su funcionamiento e
inclusion en el entorno. La OMS ha realizado esfuerzos para lograr una estandarizacion
de las funciones y estructuras corporales, como también los dominios de la actividad y
participacion de las personas, con el fin de lograr una medida estandar para evaluar salud
y discapacidad, tanto individual como poblacionalmente (OMS, 2001, 2011; Padilla-
Mufioz, 2010). SENADIS (2015), en concordancia con los lineamientos de la OMS,

realiza esta clasificacion destacando tres grandes grados:

a. Discapacidad leve. Personas que presentan algunas dificultades para
llevar a cabo actividades de la vida diaria, sin embargo la persona es independiente y no

requiere apoyo de terceros y puede superar barreras del entorno (SENADIS, 2015).

b. Discapacidad moderada. Personas que presentan una disminucion o
imposibilidad importante de su capacidad para realizar la mayoria de las actividades de la
vida diaria, llegando incluso a requerir apoyo en labores basicas de autocuidado y

superando con dificultades solo algunas barreras del entorno (SENADIS, 2015).

C. Discapacidad severa. Personas que ven gravemente dificultada o
imposibilitada la realizacion de sus actividades cotidianas, requiriendo del apoyo o
cuidados de una tercera persona ya que no logra superar las barreras del entorno
(SENADIS, 2015).

Existe una relacién entre grados de discapacidad y nivel de dependencia,
especialmente cuando se habla en términos de los beneficios de las politicas publicas de
discapacidad y el acceso a ellas. Los niveles de dependencia son determinados por al
momento de ingreso al Registro Social de Hogares, cuyo coeficiente y posterior
categorizacion por nivel es determinada por el tramo etario de la persona en condicién de

discapacidad, y el grado de discapacidad proveniente del Registro Nacional de la
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Discapacidad. Como regla general, a mayor grado de discapacidad y mayor rango etario,
mayor el nivel de dependencia, lo cual se traduce a una calificacion socioeconomica mas
baja. Lo anterior tiene consecuencias en los beneficios que pueden acceder las familias,
debido a los criterios de inclusion y exclusion de ciertas politicas publicas de discapacidad,
dependiendo del tipo y grado de discapacidad de la persona, y segun la conceptualizacion

de la dependencia bajo el Registro Social de Hogares.

4.2.4. Barreras de la discapacidad

La OMS (2011), conforme al modelo biopsicosocial con enfoque en la inclusion,
define barreras como factores ambientales que limitan la participacién de las personas con
discapacidad. Como Victoriano (Victoriano, 2017) menciona, el proceso de inclusion se
veria influido por ciertas variables que impiden o inhiben la participacion. Se pueden
clasificar en cinco grandes barreras de la discapacidad: actitudes negativas, como los
comportamientos, percepciones y suposiciones que discriminan a las personas con
discapacidad (Council of Ontario Universities, 2013; OMS, 2011); arquitectonicos o
fisicos, como los elementos de edificios o espacios al aire libre que crean barreras para las
personas con discapacidad (Council of Ontario Universities, 2013; OMS, 2011); politicas
y normas inadecuadas, como el disefio de politicas que no siempre toma en cuenta las
necesidades de las personas con discapacidad o, en ocasiones, las politicas y las normas
existentes no se aplican (OMS, 2011); de informacion o comunicacion, como aquellas que
se relacionan tanto para el envio como para la recepcion de informacion (Council of
Ontario Universities, 2013); y tecnoldgicos, como aquellas con relacion a dispositivos o
plataformas tecnoldgicas que no son accesibles para su audiencia prevista y no se pueden

usar con un dispositivo de asistencia (Council of Ontario Universities, 2013).

4.3. Politicas publicas de discapacidad: visiones contemporaneas
Como se ha mencionado en las secciones anteriores, la OMS (2011) ha adoptado
un modelo biopsicosocial con un enfoque de inclusion como aproximacion a la

problematica de la discapacidad. 162 paises han firmado los acuerdos ratificados en la
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Convencidn de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
y su Protocolo Facultativo (CDPD) y 94 han firmado su protocolo opcional, que acepta,
ademas de derechos individuales, derechos econdmicos, sociales y culturales. Lo anterior
ha provocado un cambio de paradigma en lo que respecta a las politicas publicas de
discapacidad a nivel internacional (UNICEF et al., 2005).

4.3.1. Corrientes tedricas y debate conceptual

Dentro del campo de estudio de las politicas publicas de discapacidad, las
discusiones han estado orientadas a las aproximaciones de integracion e inclusion,
referidos por Oliver (2006) como “discapacidad como tragedia personal” y “discapacidad
como opresion social”. Oliver (2006) explica que gran parte de las politicas publicas de
discapacidad en Estados Unidos y en Inglaterra durante la segunda mitad del siglo XX
asumen la discapacidad como tragedia personal, y que el rol del Estado deberia estar
enfocado en otorgar bienes y servicios dedicados a “sanar el cuerpo discapacitado”
(Oliver, 2006). Criticos de esta aproximacion han explicitado que las politicas publicas
construidas bajo estos criterios consideran el cuerpo discapacitado como un riesgo a la
salud y finanza del resto de la ciudadania (Soldatic & Meekosha, 2012), que subestiman
la demanda y carga en los servicios del Estado (Oliver, 2006), que no consideran el papel
de las fuerzas sociales y economicas que llevaron a los cambios legislativos en primer
lugar (Oliver, 2006), que tienden a reforzar la dependencia de las personas con
discapacidad en lugar de hacerlas mas independientes (Chuaqui, 2007; Oliver, 2006), y
que segregan y dificultan el acceso a politicas publicas de discapacidad en sistemas de

salud mercantilizados (Rotarou & Sakellariou, 2017).

Diferentes acuerdos internacionales como la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo (CDPD)
y la Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de
Discriminacién contra las personas con Discapacidad (CIADDIS) han estado orientados

a formular un marco juridico y normativo en torno a los derechos humanos, las
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instituciones y las politicas publicas dirigidas a las personas con discapacidad (Meléndez,
2019). Este marco juridico establece orientaciones y lineas estratégicas para la
formulacion de politicas publicas de discapacidad bajo un modelo biopsicosocial de
caracter inclusivo. Sin embargo, y como notan Oliver (2006) y Soldatic & Meekosha
(2012), la emergencia del neoliberalismo como ortodoxia politica y econémica da lugar a
una serie de politicas publicas de discapacidad que entran en tensién, contradiccion e
inconsistencia para las personas con discapacidad, especialmente con los valores
capitalistas que rodean la nocion de trabajo (Oliver, 2006) y acceso a salud (Rotarou &
Sakellariou, 2017).

4.3.2. Politica nacional de discapacidad en Chile

En Chile, y bajo los acuerdos internacionales ratificados a partir del afio 2008, las
politicas publicas de discapacidad han estado conducidas por las orientaciones y lineas
estratégicas de la CDPD y la OMS, establecidas formalmente en la Politica Nacional para
la Inclusion Social de las Personas con Discapacidad 2013-2020. Los objetivos de la

politica nacional estan enfocados en:

Contribuir a la generacién de una cultura de respeto y resguardo de los derechos de las
personas con discapacidad fisica, sensorial, mental y multidéficit, promoviendo su
participacion efectiva en la vida civica, educacional, econémica, social y cultural, dentro
de un marco que garantice a los principios de igualdad de oportunidades,
corresponsabilidad, respeto a la diversidad, autonomia, dialogo social, y territorialidad,

gue permitan su plena inclusion social (SENADIS, 2013).

Los principios orientadores de la politica nacional se encuentran enfocados en
promover la igualdad de oportunidades, corresponsabilidad, enfoque de derechos, vida
independiente, participacion y dialogo social, transversalidad e intersectorialidad,

territorialidad, disefio universal y, por ultimo, accesibilidad universal (SENADIS, 2013).
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La politica nacional, también, determina los actores que participan en la

implementacion de la politica, siendo estos:

a. Comité Interministerial de Desarrollo Social. Comité integrado por los
ministros de Desarrollo Social, Hacienda, Secretaria General de la Presidencia,
Educacion, Salud, Vivienda y Urbanismo, Trabajo y Prevision Social, y la Ministra del
Servicio Nacional de la Mujer. Este comité tiene por objetivo proponer al Presidente de la
Republica la Politica Nacional para la Inclusion Social de las Personas con Discapacidad,
velar por su cumplimiento y asegurar su calidad técnica, coherencia y coordinacion
intersectorial, y contratar entidades externas para efectuar evaluaciones de acciones y
prestaciones sobre discapacidad, a traves de su secretaria ejecutiva, representada por la
Direccidn Nacional del Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS, 2013).

b. Consejo Consultivo de la Discapacidad. Consejo integrado por el
director de SENADIS, cinco representantes de organizaciones de personas con
discapacidad de caracter nacional, un representante del sector empresarial, un
representante de organizaciones de trabajadores y dos representantes de instituciones
privadas sin fines de lucro constituidas para atender a personas con discapacidad
(SENADIS, 2013). Este consejo tiene por propoésito participar en la elaboracion de la
Politica Nacional y sus actualizaciones, asi como en el plan de accion, servir como
instancia de consulta y apoyo para el desarrollo de SENADIS y, por ultimo, ser informado
periédicamente de la marcha del servicio y del cumplimiento de sus fines (SENADIS,
2013).

C. SENADIS. Esta institucion tiene por mision velar por la igualdad de
oportunidades, la inclusién social, el respeto de los derechos, la participacion en el dialogo
social y accesibilidad de las personas con discapacidad y su entorno (SENADIS, 2013).
Segun la Ley de Presupuestos del Sector Publico del afio 2019, el Ministerio de Desarrollo

Social otorga a SENADIS la cantidad aproximada de 23 mil millones de pesos para el
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cumplimiento de sus objetivos, un 0.04% del gasto fiscal presupuestado para el afio 2019
(Ley No21.125, 2018).

También se incluyen, como actores, el sector publico y el sector privado, siendo
estos actores las organizaciones de y para personas con discapacidad, instituciones
privadas con y sin fines de lucro que atienden a personas con discapacidad, sector
empresarial, medios de comunicacion, lideres de opinién, universidades, entre otros
(SENADIS, 2013).

4.4. Familia: perspectivas en disputa y estructuras contemporaneas
Como se ha dicho anteriormente, las familias, al menos en su nocion tradicional,
tienden redes de apoyo y de solidaridad entre sus miembros, y en su ambito econémico
acttan como entes reproductores de fuerza laboral y centros de consumo (Chuaqui, 2012).
Entre las funciones basicas de la familia se encuentran la reproduccion, comunicacion,
afectividad, educacion, apoyo social, apoyo econdémico, adaptabilidad, adaptacion y
creacion de normas (Torres et al., 2008). Sin embargo, y como diversos autores sefialan
(Alberdi, 1988; Flaquer, 1999; Troncoso, 2015), esta vision de la familia puede ser
considerada como tradicional y no considera algunas de las realidades que las familias

experimentan hoy en dia.

4.4.1. Perspectiva tradicional y perspectiva critica

De acuerdo con el trabajo desarrollado por Esping-Andersen (1990) en el ambito
del Estado de bienestar, es posible identificar tres regimenes de bienestar de acuerdo con
las diversas formas que asumen el Estado, la familia y el mercado en la gestion de los
riesgos, lo que se traduce en diferentes modelos de solidaridad social. Estos regimenes —
Estado, familia y mercado— se definen a partir de la manera en que se asignan las
coberturas sociales —derechos— y de cdmo se financian las mismas —obligaciones—,
también considerando los distintos grados de desigualdad social que generan (Troncoso,

2015). Esping-Andersen (2000), profundizando el esquema propuesto anteriormente,
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ocupa los términos familiarista y desfamiliarizacion para explicitar responsabilidades de
las familias en Estados de bienestar. Un estado del bienestar familiarista es aquel que
asigna un maximo de obligaciones de bienestar a la unidad familiar (Esping-Andersen,
2000). La desfamiliarizacion refiere a las politicas que reducen la dependencia individual
de la familia, que maximizan la disponibilidad de los recursos econémicos por parte del
individuo independientemente de las reciprocidades familiares o conyugales (Esping-

Andersen, 2000), y desplazan las obligaciones de bienestar al Estado o el mercado.

Flaquer (1999) explica que de todos los sistemas de bienestar el familiarista es el
que peor trata a las mujeres. Esto es debido a que largo de la historia las mujeres han
asumido “naturalmente” roles vinculados a las tareas domésticas y de cuidado en el ambito
del hogar. Son estas actividades socialmente necesarias que generan valor econémico en
la forma de productos y servicios, y son actividades que aseguran la produccion y
reproduccion de fuerza de trabajo, donde su disponibilidad de una fuerza de trabajo
estable, bien disciplinada, es una condicion esencial para la produccion en cualquiera de
los estadios del desarrollo capitalista (Federici, 2013), y que se encuentra oculta,

invisibilizada y no remunerada (Federici, 2018).

Conforme a los cambios de transicion demogréafica, como también a los cambios
de comportamiento de las mujeres con respecto a la educacion, el matrimonio, la familia,
el trabajo domeéstico y la dedicacion profesional, Flaquer (1999) explica que no existe ni
se ha dado ningun verdadero debate acerca del papel familiarista que existe en el sistema
de bienestar. Esping-Andersen (2009), de manera similar, explica que los cambios de
comportamiento de las mujeres, la “revolucion femenina” y la expansion del equilibrio de
igualdad de género si bien se encuentran expandiendose en el mundo occidental, se
encuentran lejos de ser dominantes dentro de la organizacion del Estado de bienestar. Lo
anterior tiene la consecuencia que muchas politicas sociales contintan apuntalando un

modelo implicito de corte familiarista que permanece inalterado (Flaquer, 1999).
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4.4.2. Biparentalidad y monoparentalidad

El estudio realizado por la CASEN en que se analizan los cambios recientes en la
estructura de los hogares establece dos grandes tipos de unidades: hogares familiares y no
familiares (Ministerio de Desarrollo Social, 2015). Los hogares no familiares, para la
CASEN, contemplan los hogares unipersonales, hogares sin nacleo conyugal o vinculo
paterno/materno (Ministerio de Desarrollo Social, 2015). En cambio, los hogares
familiares contemplan familias nucleares (padres e hijos), familias extendidas (con
presencia de otros parientes) y compuestas (con presencia de no parientes); cada estructura
familiar puede ser tanto biparental como monoparental (Ministerio de Desarrollo Social,
2015).

Hemos visto en la formulacion y contextualizacion de este estudio que han
ocurrido cambios recientes en las estructuras familiares, existiendo entre los afios 2010 y
2015 un alza en el porcentaje de estructuras familiares monoparentales y una disminucién
de las biparentales. EI mismo estudio de la CASEN define la biparentalidad como un
nucleo conyugal con presencia o no de hijos y parientes (Ministerio de Desarrollo Social,
2015); la monoparentalidad, en cambio, se define como un nucleo con presencia solo de
padre 0 madre, en que existe una relacion entre éste(a) hijo/hija (y puede incluir otros
parientes) (Ministerio de Desarrollo Social, 2015). Si bien estas definiciones pueden
parecer adecuadas acerca de la biparentalidad y la monoparentalidad, es necesaria una
discusion mas profunda al respecto para capturar la complejidad del fendmeno,

especificamente de la monoparentalidad.

Barrdn (2002), desde una perspectiva socioldgica, describe la monoparentalidad
como aquella Unica estructura familiar integrada por un progenitor y su progenie. Esta
autora advierte que cada definicién de monoparentalidad debe contemplar, como minimo,
la forma de la estructura o composicion familiar. De manera similar, Castafio (2002)
define la familia monoparental como aquella conformada por un solo conyuge y sus hijos,

surgiendo como consecuencia del abandono del hogar de uno de los conyuges, por
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fallecimiento, separacion y/o divorcio, madresolterismo o padresolterismo. Cano, Motta,
Valderrama & Gil (2016) explican que, en este tipo de hogares la estructura, la dinamica
interna y la jefatura sufren cambios que afectan la complejidad de las relaciones y las
interacciones intrafamiliares, debido a que la monoparentalidad sucede por los motivos
anteriormente descritos, incluida la migracién y, especificas situaciones laborales que

impiden la convivencia conyugal.

Como Alberdi (1988) sefiala, en la caracterizacion de las familias no tradicionales,
la tendencia suele ser la de contemplar qué y quienes estan ausentes y no tanto qué y
quienes estan presentes. Precisamente este sesgo hacia lo que falta ha generado un
generalizado consenso sobre la composicion familiar especificamente monoparental:
nucleos en los que falta uno de los dos progenitores. De esta manera, se puede considerar
como familia monoparental formada por personas solas con nifios o jévenes dependientes
econdmica y socialmente a su cargo, entendiendo por personas solas aquellas que no
tienen pareja sexual estable con la que conviven, cualquiera que sea su estado civil
(Barron, 2002).

Uribe (2007) nota que dentro de las familias monoparentales, una tendencia clara
es el predominio de la jefatura femenina, y responde a un fendbmeno que implica
situaciones diversas, ya se trate de madres solteras, 0 separadas, mujeres viudas y jovenes
solteras. Este mismo autor describe esta tendencia como una expresion de las familias
contemporaneas que presenta factores estructurales, sociopoliticos y demogréaficos. Sin
embargo, y como explican Salvo & Gonzélvez (2015), esta no constituye una realidad
reciente. Durante siglos, una gran cantidad de mujeres han encabezado solas (con o sin
apoyo de su familia extensa y/o su comunidad) sus familias por razones muy diversas
(embarazo adolescente, viudez, separacién y/o falta de implicacion de los varones en la
crianza). Salvo & Gonzalvez (2015) notan que durante mucho tiempo no se distinguieron
las particularidades de esta configuracion y su diferencia fue estigmatizada y patologizada

en funcidn de las fallas respecto de un modelo ideal y hegemdnico de familia tradicional,
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dada la ausencia de una figura masculina y/o paterna que completara la estructura familiar
(Gonzélez de la Rocha, 1999; Safa, 1995; Salvo & Gonzalvez, 2015).

4.4.3. Mujeres, trabajo domeéstico y cuidado informal

El trabajo de Esping-Andersen (1990) demuestra que en todas las sociedades de
bienestar, las unidades familiares eran las encargadas de proveer servicios y cuidados
gratuitos a sus miembros (Troncoso, 2015). Sin embargo, y siguiendo a Troncoso (2015),
Esping-Andersen no ahondd en que ello ocurria porque era el resultado de la peculiar
posicién ocupada por las mujeres en el sistema de reproduccion social. Aqui la autora
explica que todos los Estados de bienestar contienen una importante dimension de género
que habia permanecido tericamente invisible hasta que fue puesta de relieve por la critica
feminista (Troncoso, 2015). Chile, por supuesto, tampoco constituye una excepcién a lo
anterior. COmo Medel et al. (2006) explican, el modelo de salud chileno se basa en esta
distribucion desigual de roles, ya que esta se sustenta en la complementariedad de los
sistemas publico y doméstico de salud, bajo la mas tradicional divisién social de los roles
sexuales. Troncoso (2015), en el marco de esta discusion explica que si se considera al
cuidado como recurso social que alivia la dependencia, siendo indiscutible la
obligatoriedad de dicho alivio, una de las preguntas a realizarse es quién debe otorgar el

cuidado.

Robles (2006) explica que el cuidado a largo plazo normalmente es resuelto con
los recursos materiales, sociales y simbdlicos disponibles en los espacios privados de los
hogares y sus familias. Normalmente se deja al Estado atender otros asuntos de interés
publico “maés prioritarios” como en casos de abandono o carencia de una familia. Sin
embargo, y como explicamos en nuestra contextualizacion, esta posicion acarrea
problemas importantes relacionados con la distribucion desigual de roles que posicionan
a la mujer como cuidadora principal, y a su vez, investigaciones han apuntado el

detrimento que ello puede acarrear en su vida personal, laboral y social.
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La segunda posicion, Robles (2006) defiende que el cuidado a largo plazo debe
ser una responsabilidad de la sociedad, es un asunto de interés puablico y deben disefiarse
politicas sociales para garantizar un cuidado a largo plazo para todos los miembros de la
sociedad. Bajo esta posicion, el Estado debe jugar un papel méas activo apoyando a los
cuidadores de la familia, especialmente a las mujeres cuidadoras. Estos servicios deben
estar disponibles para todo el que lo necesite independientemente de su estatus financiero
y posicion en la sociedad. Ello significa pasar la carga de la familia hacia la sociedad, la
desfamiliarizacion (Esping-Andersen, 2000; Robles, 2006). Bajo esta perspectiva el
cuidado debe ser objeto de politicas sociales (Robles, 2006; Sevenhuijsen, 1998;
Troncoso, 2015). En este sentido, las politicas sociales deben responder tanto a las
necesidades del dependiente como a las de la familia, otorgando permanentemente
servicios de cuidado de largo plazo con el fin de garantizar la sobrevivencia del individuo
dependiente (Robles, 2006).

4.5. Alcancesy barreras para las familias: acceso a politicas publicas
de discapacidad en Chile

Una revision historica de los modelos tedricos de discapacidad da a entender un
cambio de paradigma con respecto a una vision médico-bioldgica, de caracter individual,
vista por el Estado como tragedia personal cuya meta deberia ser la integracion a la
sociedad, hacia una vision social, de caracter politico, vista por el Estado como opresion,
cuya meta deberia ser la inclusion. Una revision histérica de las politicas publicas de
discapacidad demuestra la influencia del cambio de paradigma de los modelos teéricos de
la discapacidad, pero se destaca la emergencia del neoliberalismo como ortodoxia politica
y econdmica que da lugar a una serie de politicas publicas de discapacidad que entran en
tension, contradiccion e inconsistencia para las personas con discapacidad (Oliver, 2006),
en especial en su acceso a salud (Rotarou & Sakellariou, 2017). Una revision de las
familias y su estructura contemporanea da cuenta de la emergencia de la monoparentalidad

como tema de consideracion, en especial cuando el modelo de salud chileno se basa en la
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complementariedad de los sistemas publico y doméstico de salud bajo una distribucion

desigual de roles de género, acarreando consecuencias negativas para las cuidadoras.

La tension, contradiccion e inconsistencia de las politicas publicas para las
personas con discapacidad bajo un sistema de salud mercantilizado provocan grandes
barreras de acceso (Rotarou & Sakellariou, 2017). Las investigaciones y trabajos
mencionados en los apartados anteriores dan pistas acerca de la articulacion y
funcionamiento de la diferencia en la obtencién de beneficios, pero ain no se ha

clarificado como esta diferencia se manifiesta en familias biparentales y monoparentales.
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5.
DISENO METODOLOGICO

5.1. Enfoque metodologico

Con los objetivos propuestos en esta investigacion, es decir, conocer las
diferencias en los beneficios de las politicas publicas de discapacidad obtenidos por
familias biparentales y monoparentales, este estudio plantea una légica metodoldgica
cualitativa. Esto es porque este enfoque permite comprender los sentidos tipicos de accion
0 actuacion y las observaciones tipicas del actor (Canales, 2006), pues esta metodologia
da cuenta de la subjetividad al intentar comprender las interacciones y significados
(Alvarez-Gayou, 2006). Debido a que este estudio busca analizar interacciones, acciones
y significados subjetivos en diferentes contextos familiares en base a experiencias de
obtencion de beneficios de politicas publicas de discapacidad, la metodologia cualitativa

es pertinente para esta investigacion.

A su vez, esta investigacion se plantea como un estudio de tipo explicativo. La
literatura define los estudios explicativos como aquellos que van mas alla de la simple
descripcion de la relacion entre conceptos; estan dirigidos a indagar las causas de los
fendmenos, es decir, intentan explicar por qué ocurren, o, si se quiere, por qué dos 0 mas
variables estan relacionadas (Cazau, 2006). Teniendo en cuenta nuestro objetivo de
investigacion, es decir, conocer las diferencias en los beneficios de las politicas publicas
de discapacidad obtenidos por familias biparentales y monoparentales, la eleccidn de este

tipo de estudio concuerda con lo anteriormente planteado.

En relacion con el tipo de disefio de esta investigacion, este se trata de un estudio

proyectado (Valles, 1999), ya que se establecen de manera previa los parametros y los
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objetivos para el posterior desarrollo de la investigacion. La dimension temporal en la que
se enmarca esta investigacion es de tipo transversal, pues se recolectaron los datos en un

solo momento de la investigacion.

5.2. Disefio muestral

Como se ha sostenido a lo largo de la investigacién, gran parte de la literatura
académica sobre discapacidad y familia, como también las politicas publicas de
discapacidad en Chile, se han centrado en estructuras familiares tradicionales, como lo
son familias biparentales nucleares, dejando de lado estructuras familiares emergentes,
como lo son las familias monoparentales. Teniendo en cuenta los objetivos propuestos, el
criterio de seleccion de la muestra fue incluir a personas de familias biparentales y
monoparentales en las que alguno de sus miembros tenga algun tipo de discapacidad,
segun la conceptualizacion de SENADIS (2015) descrita previamente. A su vez, y debido
a que el sistema de salud plantea una distribucion de acceso desigual a ciertos servicios,
se buscaron familias segun el sistema de salud al que pertenece la persona en condicion
de discapacidad, es decir, si es perteneciente a alguna ISAPRE o al sistema FONASA.
Esto es con el fin de comparar las experiencias familiares segin los beneficios otorgados

por las politicas publicas de discapacidad.

La unidad de observacion definida son los miembros de familias monoparentales
0 biparentales con pariente en condicidn de discapacidad, perteneciente a sistema de salud
FONASA o ISAPRE. La unidad de andlisis definida para esta investigacion son los
beneficios de las politicas publicas de discapacidad obtenidos por familias biparentales y

monoparentales.

En cuanto a los aspectos del disefio muestral de la investigacion, esta corresponde
a una muestra por conveniencia, es decir, que estd fundamentada en la conveniente
accesibilidad y proximidad de los sujetos para el investigador (Otzen & Manterola, 2017).

Se trabajo durante los meses de junio a agosto en conjunto con la Agrupacion de Padres y
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Amigos por la Rehabilitacion e Integracion de Personas con Sindrome de Down
(APARID), ubicada en la ciudad Vifia del Mar, para la estrategia de seleccion de casos a
estudiar. APARID realiz6 contacto con familias que se encontraban bajo nuestros criterios
de seleccidn, que asistian periédicamente la agrupacion, y que estaban dispuestas a ser
parte de la investigacion. Dicho todo lo anterior, la tabla 5.2.1 representa el tamafio de

nuestra muestra y el nimero de casos estudiados.

Tabla5.2.1

Seleccion de casos a estudiar

Sistema de salud del familiar discapacitado

Tipo de hogar ISAPRE FONASA Total
Biparental 2 2 4
Monoparental 2 2 4
Total 4 4 8

Cabe considerar que la muestra de esta investigacion presenta ciertas limitaciones
que es pertinentes explicitar. En especifico, al trabajar con APARID, los casos estudiados
corresponden a familias de la region de Valparaiso con miembros que tienen Sindrome de
Down. Por tanto, la presente investigacion se encuentra orientada a la condicion de
discapacidad intelectual en la region de Valparaiso. A su vez, la presente investigacion no
considera personas con discapacidad pertenecientes a la Caja de Prevision de la Defensa
Nacional (CAPREDENA), o personas con discapacidad no pertenecientes a ningun

sistema de salud.

5.3. Técnicas de produccién de datos

Para la realizacion de esta investigacion, la técnica de produccion de datos
utilizada fue la entrevista semiestructurada. Hernandez-Sampieri (2006) define la
entrevista simplemente como una reunion para intercambiar informacion entre una
persona (estrevistador/a) y otra/s (entrevistado/os). Siguiendo a este autor las entrevistas

semiestructuradas se basan en una guia de asuntos o preguntas que el entrevistador sigue,

38



teniendo la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos u obtener
mas informacion sobre los temas deseados. Las entrevistas han sido catalogadas como una
técnica indispensable en la generacion de un conocimiento sistematico sobre el mundo
social (Tarrés, 2008). La decision de utilizar esta técnica de produccion de datos esta
basada en la necesidad de obtener respuestas de las familias a las interrogantes planteadas
en esta investigacion sobre tematicas de discapacidad y politica publica. Su eleccion,
ademas, esta basada en la flexibilidad de la entrevista semiestructurada, la cual permite la
posibilidad de adaptarse a los sujetos, con enormes posibilidades para motivar al
interlocutor, aclarar términos, identificar ambigiliedades y reducir formalismos (Diaz-

Bravo, Torruco-Garcia, Martinez-Hernandez, & Varela-Ruiz, 2013).

De manera adicional, se elabor6 una ficha familiar con el motivo de registrar los
datos personales y de contacto de las familias participantes en la investigacion, como

también un insumo a la hora de la seleccién de casos a estudiar.

5.4. Tecnicas de analisis de datos

La técnica elegida para analizar la informacién producida por las entrevistas es el
analisis de contenido. Segun Andréu (2000), la técnica del andlisis de contenido se orienta
a obtener indicadores (cuantitativos o no) por procedimientos sistematicos y objetivos de
descripcion del contenido de los mensajes, permitiendo la inferencia de conocimientos
relativos a las condiciones de produccidn/recepcion (contexto social) de estos mensajes.
Como Fernandez (2002) explica la técnica del andlisis de contenido permite identificar
actitudes, creencias, deseos, valores, centros de interés, objetivos, metas, entre otros, de
personas, grupos y/u organizaciones, como también describir tendencias y develar
semejanzas o diferencias en el contenido de la comunicacion. Considerando nuestros
objetivos de investigacion, es decir, tanto identificar tipos de beneficios, conocer la
apreciacion de las familias segun estos beneficios, y comparar experiencias familiares, la

eleccion de esta técnica de anélisis concuerda con lo anteriormente planteado.
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La eleccion de esta técnica de analisis surge de la necesidad de buscar una
herramienta que dé cuenta de los datos obtenidos en las entrevistas, identificando,
caracterizando y analizando los significados que podemos extraer de aquellas. En
concreto, a partir de la eleccién de esta técnica se logra establecer una relacion entre las
experiencias de la discapacidad en familias monoparentales y biparentales con estructuras
y sistemas sociales amplios, como lo es el modelo de salud chileno, sus politicas publicas,
y el espacio social y cultural donde las experiencias surgen. Se utiliza el software de
andlisis de datos NVivo 12, con el objetivo de ayudar en la transcripcion de los datos

obtenidos y su posterior codificacion, clasificacion y comparacion.

5.4.1. Operacionalizacién

En concordancia con la técnica de andlisis escogida, se elabord un cuadro de
analisis en funcion de categorias y subcategorias que permitan la identificacion de posibles
contradicciones, ausencias 0 presencias, intenciones explicitas o implicitas, y diferentes
énfasis expuestas en las respuestas de las personas entrevistadas (Fernandez, 2002). La

tabla 5.4.1 representa el cuadro de analisis utilizado en la investigacion.

Tabla5.4.1

Operacionalizacion

Categorias de

Dimensién e Indicadores Preguntas
analisis
Conocimientos sobre , ..
o . L ¢ Conoce usted beneficios
beneficios de Nivel de conocimiento
oliticas publicas de sobre beneficios d.EI Estad_o en tormo a
politl . discapacidad?
discapacidad
Politicas En los primeros
publicas Difusion sobre momentos al enfrentar la
beneficios de Informacion recibida  discapacidad, ¢recibieron
politicas publicas de ayudas, guias u
discapacidad orientacion por parte del
Estado?
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Beneficios adquiridos

¢ Qué beneficios estatales
ha recibido?

Tipos de beneficios
de politicas publicas
de discapacidad que

Beneficios adquiridos
actuales

¢ Qué beneficios recibe
actualmente?

han obtenido
Ayudas puntuales

¢C6émo se han
concretado los
beneficios?

Tiempos de espera

Problematicas de

¢Qué tan dificil para
ustedes ha sido el
proceso de obtencion de

obtencion y Cantidad de trdmites -
- estos beneficios?
mantencion de
beneficios Desconocimiento de los .
[0CES0S ¢Una vez obtenidos ha
P sido dificil mantenerlos?
Evaluacién positiva de ¢Qué aspectos positivos
los beneficios de las  ustedes destacan de los
politicas publicas de  beneficios y sus
» oL discapacidad procesos?
Percepcion Valorizacion - -
Evaluacién negativa de
los beneficios de las (Y cuales han sido los
politicas publicas de  aspectos negativos?
discapacidad
Econdémico )
—— ¢De qué manera estas
Experiencia  Impacto familiar Distribucion de roles  ayydas han beneficiado a
Ayudas técnicas  la familia?
5.5. Consideraciones éticas

El estudio de la discapacidad plantea importantes consideraciones éticas en su
desarrollo, especialmente al considerar la historia de discriminacion y vulneracién de los
derechos de las personas con discapacidad, como también los riesgos involucrados en la
investigacion de tematicas que pueden ser consideradas sensibles (Tuffrey-Wijne, Bernal,
& Hollins, 2008). Teniendo en cuenta lo anterior, y de acuerdo con las pautas éticas
establecidas por la Organizacidbn Panamericana de la Salud y el Consejo de

Organizaciones Internacionales de las Ciencias Medicas (OPS & CIOMS, 2017), la
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presente investigacion aseguro la participacion libre, voluntaria e informada a través de
un consentimiento informado que todos los participantes del estudio leyeron y firmaron.
Ademas, la investigacion asegurd el anonimato y confidencialidad a los participantes, no
incluyendo datos de identificacién y contacto en el presente texto ni sometiendo las
respuestas de los participantes a juicios valorativos de ningun tipo. Por ultimo, se contactd
a los participantes al término de la investigacion, informandoles acerca de los resultados

y conclusiones obtenidos.
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6.
ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

6.1. Derechos

Dentro de las politicas publicas de discapacidad se pueden encontrar derechos
individuales, econdmicos, sociales y culturales a partir de los acuerdos ratificados en la
Convencidn de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
y su Protocolo Facultativo (CDPD), expuestas de manera formal en la legislacion chilena,
principalmente a través de las leyes 20.422 y 21.015, la cual establece normas sobre
igualdad de oportunidades, inclusion social e inclusion laboral de personas con
discapacidad. Independiente de la calidad, seriedad o tipo, toda persona en situacion de
discapacidad es beneficiario de los derechos expuestos en la ley. Los principales derechos

encontrados en la legislacion chilena son:

a. Igualdad de oportunidades. Expuesta en la ley 20.422, la igualdad de
oportunidades garantiza a las personas con discapacidad el no ser discriminado
arbitrariamente por motivo de su discapacidad, es decir, a no ser objeto de distinciones,
exclusiones o restricciones que carezcan de justificacion razonable, por parte del Estado
o de particulares, que prive, perturbe o amenace el ejercicio legitimo de los derechos
fundamentales de las personas con discapacidad. El articulo nimero siete de la legislacion,
ademas, garantiza la adopcion de medidas de accién positiva orientadas a evitar o
compensar las desventajas de una persona con discapacidad para participar plenamente en

la vida politica, educacional, laboral, econdémica, cultural y social (Ley No20.422, 2010).

b. Derecho a familia. La ley garantiza la adopcion de medidas necesarias

para el cumplimiento explicito del derecho a constituir y ser parte de una familia, a su
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sexualidad y salud reproductiva. Asegura, ademas, la adopcion de medidas necesarias para
asegurar el pleno goce y ejercicio de sus derechos personas con situacion de discapacidad
de especial vulnerabilidad, como lo son las mujeres con discapacidad y a las personas con

discapacidad mental, sea por causa psiquica o intelectual (Ley No20.422, 2010).

C. Respeto a dignidad. En el caso de ser personas con discapacidad en
situacion de especial vulnerabilidad, la legislacion prohibe explicitamente el
sometimiento a practicas o terapias contra su voluntad que atenten contra su dignidad,

derechos o formen parte de experimentos médicos o cientificos (Ley No20.422, 2010).

d. Reconocimiento de la discapacidad. La ley garantiza y reitera el derecho
a las personas con discapacidad de ser reconocidas como tal, como también ser evaluados
médicamente en el sector publico o privado. Sin embargo, y para los efectos de
certificacion de la discapacidad ante el Estado, se responsabiliza a la Comision de
Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) como la Unica institucion reconocida para
esto (Ley No20.422, 2010).

e. Prevencion y rehabilitacion. El derecho a prevencion y rehabilitacion
expuesto en la ley explicita la obligacion del Estado el derecho al acceso de programas
estatales 0 a prestaciones en la salud publica destinadas a la rehabilitacion. A su vez,
explicita como deber de las personas con discapacidad, sus familias, y la sociedad en su

conjunto la prevencion de la discapacidad (Ley No20.422, 2010).

f. Medidas para la igualdad de oportunidades. Expuestas en la ley 20.422,
el Estado, a través de los organismos competentes, explicitan una serie de medidas con el
objetivo de fomentar la igualdad de condiciones y oportunidades para las personas con
discapacidad. Estas medidas pueden ser clasificadas en: accesibilidad, correspondiente a
todas aquellas que tengan por objetivo medidas de accion positiva para fomentar la

eliminacidn de barreras arquitecténicas y promover la accesibilidad universal; educacion,
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correspondiente a todas aquellas que tengan por objetivo el acceso e inclusién en
establecimientos publicos y privados del sistema de educacion regular o a los
establecimientos de educacion especial; comunicacion, que obligan que toda campafa
financiada con fondos publicos que se difundan a través de medios televisivos o
audiovisuales con subtitulado y lengua de sefias; transporte, correspondiente a medidas
que aseguren el libre desplazamiento de las personas con discapacidad, incluyendo en
estas sefaléticas, espacios reservados y adecuaciones; y trabajo, correspondiente a todas
aquellas que tengan por objetivo la creacion de condiciones para la capacitacion,
formacidn, orientacion, inclusion laboral y el acceso a beneficios de seguridad social (Ley
No21.015, 2018).

g. Inscripcion y registro. El articulo cincuenta y cinco de la ley 20.422
responsabiliza al Registro Nacional de la Discapacidad de reunir y mantener antecedentes
de las personas con discapacidad y de los organismos que, de conformidad con sus
objetivos, actden en el ambito de la discapacidad (Ley No20.422, 2010).

6.2. Beneficios

Dentro de las politicas publicas de discapacidad encontradas en la legislacion
chilena, ademas de los derechos expuestos en las leyes 20.422 y 21.015, existe un total de
veintiséis grandes iniciativas, planes, programas y proyectos enfocados a otorgar
beneficios a las personas en situacion de discapacidad. Estas pueden clasificarse en dos
tipos: beneficios directos, es decir, beneficios enfocados a sobrellevar la discapacidad de
la persona y su familia a partir de ayudas financieras, técnicas y laborales; y beneficios
indirectos, es decir, beneficios enfocados a superar las barreras socio-ambientales a partir
de iniciativas que contribuyan a la educacién e inclusion social de las personas en
situacion de discapacidad. Son ocho los ministerios dentro del Estado chileno quienes, a
partir de la legislacion vigente, tienen obligaciones de otorgar los siguientes beneficios a

las personas con discapacidad:
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6.1.1. Ministerio de Hacienda
Figura 6.1.1.1. Beneficios otorgados por el Ministerio de Hacienda

Ministerio de Hacienda

Subsecretaria

Servicio Nacional de Aduanas

Beneficios arancelarios y tributarios para la
importacion de vehiculos y ayudas técnicas

a. Beneficios arancelarios y tributarios: importacion de vehiculos y
ayudas técnicas. Con el objetivo de dar apoyo efectivo a su integracion
social y mejorar su calidad de vida, las personas con discapacidad pueden
acceder a beneficios tributarios y arancelarios especificos al momento de
realizar la importacion de vehiculos especiales, asi como otros elementos
gue necesiten para su recuperacion: sillas de ruedas, protesis y aparatos

ortopédicos, entre otros (Ley No20.422, 2010).
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6.1.2. Ministerio de Transporte y Telecomunicaciones

Figura 6.1.2.1. Beneficios otorgados por el Ministerio de Transporte y
Telecomunicaciones

Ministerio de Transportes y
Telecomunicaciones

Subsecretaria de Transportes

Exencion de Restriccion
— vehicular en la Region
Metropolitana

a. Exencion de Restriccion Vehicular en la Region Metropolitana.

Vehiculos de uso particular que sirvan de unico medio de transporte para una persona con
discapacidad podran circular durante periodo de vigencia de la restriccion vehicular
permanente y en episodios criticos por material particulado, a través de una resolucién
exenta de la SEREMI de Transportes y Telecomunicaciones de la region Metropolitana.
Para acceder a este beneficio el solicitante debera acreditarse mediante la credencial de

discapacidad otorgada por Registro Nacional de la Discapacidad.
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6.1.3. Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento e Innovacion
Figura 6.1.3.1. Beneficios otorgados por el Ministerio de Ciencia, Tecnologia,

Conocimiento e Innovacién

Ministerio de Ciencia, Tecnologia,
Conocimiento e Innovacion

Subsecretaria

Agencia Nacional de Investigacion y
Desarrollo

Becas de Magister en el Extranjero para Personas en
Situacién de Discapacidad (Becas Chile)

a. Beca de Magister en el extranjero para personas en situacion de
discapacidad (Becas Chile). Este concurso permite ganar una beca a personas en
situacion de discapacidad para iniciar o continuar estudios para la obtencién del grado

académico de magister en instituciones de excelencia en el exterior.
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6.1.4. Ministerio de Vivienda y Urbanismo
Figura 6.1.4.1. Beneficios otorgados por el Ministerio de Vivienda y Urbanismo

Ministerio de Vivienda y
Urbanismo

Subsecretaria

Servicios Regionales de
Vivivenda y Urbanismo

| Subsidio de viviendas para personas
en Situacién de Discapacidad

a. Subsidio de viviendas para personas en situacion de discapacidad. Este
subsidio permite a familias vulnerables que no son duefias de una vivienda, acceder a un
apoyo estatal para comprar de una casa 0 departamento que no supere las 950 Unidades
de Fomento (UF) sin crédito hipotecario en sectores urbanos o rurales, o bien, integrarse
a una de las iniciativas de la ndmina de proyectos habitacionales del SERVIU. De modo
excepcional, pueden postular sin ntcleo familiar asociado quienes sean adultos mayores,
viudos, tener calidad de indigena, reconocidos como victimas de prisién y tortura politica,
o0 tengan discapacidad y estén debidamente acreditados por la credencial de discapacidad

otorgada por Registro Nacional de la Discapacidad.
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6.1.5. Ministerio de Justicia y Derechos Humanos
Figura 6.1.5.1. Beneficios otorgados por el Ministerio de Justicia y Derechos Humanos

Ministerio de
Justicia y Derechos
Humanos

Servicio de
Registro Civil e
Identificacion

Registro Nacional
de Discapacidad

Credencial de
Discapacidad

a. Credencial de Discapacidad. La iniciativa mas conocida entre las
personas entrevistadas corresponde a la Credencial de Discapacidad otorgada por el
Servicio de Registro Civil e Identificacion. La credencial, bajo la legislacion actual, actua
como el documento oficial que reconoce a su portador ante el Estado como persona
discapacitada, indicando sus datos de identificacion, causa y caracteristicas de su
discapacidad, y si su portador presenta movilidad reducida. Esta credencial resulta ser
esencial para las personas con discapacidad y sus familias, puesto que este documento es
la base para la obtencion de todos los beneficios directos ofrecidos por SENADIS y por

otras instituciones publicas que exijan acreditar discapacidad.

Para la obtencion de este beneficio existen diferentes tramites que la persona con
discapacidad o un representante de él deben realizar. En primer lugar, la persona con
discapacidad debe someterse a un proceso de calificacion en la Comisién de Medicina
Preventiva e Invalidez (COMPIN) correspondiente a su domicilio. Este proceso comienza

rellenando el Formulario Solicitud de Evaluacion de Discapacidad, en el cual el
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solicitante debe proporcionar una fotocopia de la cédula de identidad, antecedentes
clinicos que justifiquen los diagnosticos de acuerdo con la discapacidad firmados por el
médico tratante, el Informe Biomédico Funcional realizado por un equipo médico de su
centro de salud o por el Equipo de Discapacidad de la COMPIN, el Informe Social y de
Redes de Apoyo, elaborado por un asistente social de su centro de salud, municipalidad o
el Equipo de Discapacidad de la COMPIN, y el Informe de Desempefio (IVADEC),
elaborado por el equipo médico de su centro de salud o por el Equipo de Discapacidad de
la COMPIN. En el caso que la persona con discapacidad requiera de un cuidador, el
solicitante tendréa que proporcionar adicionalmente una fotocopia de la cédula de identidad
del cuidador a cargo, y un Informe de Sobrecarga del Cuidador (ZARIT), elaborado por
un asistente social de su centro de salud, municipalidad o el Equipo de Discapacidad de
la COMPIN. En el caso que la persona con discapacidad sea un estudiante, el solicitante
tendra que proporcionar adicionalmente su certificado de estudios basicos, medios y
superior. En el caso que la persona con discapacidad sea beneficiaria de alguna pension,
el solicitante tendra que proporcionar adicionalmente su ultima liquidacién de pago y una
fotocopia de su resolucion de pension de invalidez, tramite que debe ser realizado en una

sucursal de la Administradora de Fondos de Pensiones (AFP) el cual este afiliado.

Una vez presentado todos los documentos solicitados dentro del Formulario
Solicitud de Evaluacion de Discapacidad, COMPIN realizara una validacion de los
informes. La persona con discapacidad, en esta etapa, puede ser citado a evaluacion directa
a COMPIN, derivado a una entidad calificadora de discapacidad, o se podran solicitar
antecedentes adicionales. Validados los informes, COMPIN realizara la certificacion de
discapacidad, estableciendo el porcentaje de discapacidad global, el origen de la
discapacidad, la vigencia de la certificacion y la existencia o no de movilidad reducida.
Esta certificacion es remitida automaticamente al Servicio de Registro Civil e
Identificacién, para su inscripcion al Registro Nacional de la Discapacidad. Una vez
realizada la inscripcion, el Registro Civil emite la Credencial de Discapacidad, que es

enviada al domicilio.
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6.1.6. Ministerio de Salud
Figura 6.1.6.1. Beneficios otorgados por el Ministerio de Salud

Ministerio de Salud

Superintendencia
de Salud FONASA

|
Establecimiento de Programa de

o L Rehabilitacién
Atencion Primaria Establecimiento de

| Atencién Primaria

Centros de Salud
Familiar

Programas de
| Atencion Domiciliaria
en Personas con
Discapacidad Severa

a. Programa de Atencién Domiciliaria para personas con dependencia
severa. Este programa esta dirigido a personas con dependencia severa y busca lograr una
atencion integral (fisica, emocional y social) en el domicilio familiar y de esta manera
mejorar la oportunidad y continuidad de la atencion. También incorpora el dmbito
promocional, preventivo y curativo de la salud, asi como ambitos de seguimiento y

acompafiamiento centrados en la persona con dependencia y en su cuidador.

b. Programa de Rehabilitacion Integral. Este programa permite a las
personas en situacion de discapacidad permanente o transitoria que sean beneficiarias del
Fondo Nacional de Salud (FONASA) y que estén inscritas en un Centro de Salud Familiar
(CESFAM) acceder a terapias de rehabilitiacion ademas de diversos programas de
prevension de discapacidad y promocién de la actividad fisica bajo el enfoque

biopsicosocial.
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6.1.7. Ministerio del Trabajo y Prevision Social
Figura 6.1.7.1. Beneficios otorgados por el Ministerio del Trabajo y Prevision Social

Ministerio del
Trabajo y Prevision
social
: I ,
Subsecretaria Subsecretaria
del Trabajo de Previson
| Social
Direccion del - |
Trabajo |nStI'[L_Jt(_),de
Prevision
Social
o Aporte
| Permiso a Padres y Pesr:;'izgriaaga _1  Previsional
Cuidadores Invalidez Solidario de
Invalidez
Programa de
Pagos a o
Cuidadores de — Subsidio a
Personas con Menores de 18
Discapacidad — afios con
Discapacidad
Mental
a. Permiso a padres y cuidadores. Es un permiso para ausentarse del trabajo

por un numero de horas equivalentes a diez jornadas ordinarias de trabajo al afio
distribuidas a eleccion del titular de este derecho, en jornadas completas, parciales o en
una combinacion de ambas, las que se consideraran como trabajadas para todos los efectos

legales.

b. Subsidio a Menores de 18 afos con Discapacidad Mental. Este subsidio
tiene por objetivo aportar monetariamente la suma de 69 mil 307 pesos mensuales a todos
aquellos menores en situacion de discapacidad mental. Para acceder al beneficio, los
postulantes deben estar dentro del 20% mas vulnerable de la poblacion, segin la

clasificacion socioecondmica del Registro Social de Hogares, no tener prevision social, ni
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tampoco estar recibiendo algun tipo de subsidio, haber realizado la tramitacion en la
Comision de Medicina Preventiva de Invalidez (COMPIN), y haber tenido residencia

continua en el pais al menos durante tres afios con anterioridad a la solicitud.

C. Pension Basica Solidaria de Invalidez. Esta pension tiene por objetivo
aportar monetariamente la suma de 137 mil 751 pesos a personas entre 18 y 65 afios con
discapacidad, a consecuencia de alguna enfermedad o debilitamiento de sus fuerzas fisicas
0 intelectuales, sufriendo un menoscabo permanente de su capacidad de trabajo. Para
acceder al beneficio, los postulantes deben haber realizado la tramitacion en la Comision
de Medicina Preventiva de Invalidez (COMPIN), estar dentro del 60% mas pobre de la
poblacion determinado por el Puntaje de Focalizacion Previsional y no tener derecho a

recibir pension en ningn régimen previsional.

d. Aporte Previsional Solidario de Invalidez. Esta iniciativa tiene por
objetivo aportar monetariamente a las personas en situacion de discapacidad entre 18 y 65
afios que perciben una pension mensual inferior al monto de la Pensidn Bésica Solidaria.
Para acceder al beneficio, los postulantes deben estar dentro del 60% mas pobre de la
poblacién determinado por el Puntaje de Focalizacién Previsional, no imponer ni percibir

pensiones en CAPREDENA o DIPRECA, y acreditar cinco afios de residencia en Chile

e. Programa de pagos a cuidadores de personas con discapacidad. Este
programa tiene por objetivo a cuidadores y cuidadoras de personas con dependencia
severa acceder a un beneficio -estipendio- que consiste en un pago maximo mensual de
28 mil 205 pesos por la prestacidn de sus servicios. EI Ministerio de Desarrollo Social es
quien provee los recursos, mientras que el Instituto de Prevision Social (IPS) se encarga
de efectuar el pago al cuidador. Con este programa se accede a un subsidio automatico de

$700 para cubrir los costos de uso de cuenta.
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6.1.8. Ministerio de Desarrollo Social

Figura 6.1.8.1. Beneficios otorgados por el Ministerio de Desarrollo Social

Ministerio de
Desarrollo Social

Subsecretario de
Servicios Sociales

Programa Red
—— Local de Apoyo y
Cuidado

SENADIS

Programa de
Transito a la Vida —
Independiente

Fondo Nacional de
Proyectos
Inclusivos
(FONAPI)

Concurso Nacional
del Programa
Apoyo a —
Instituciones
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a. Programa Red Local de Apoyos y Cuidados. Programa dirigido a
personas en situacion de dependencia moderada o severa que contribuye a que se
mantengan y/o mejoren el desarrollo de actividades basicas y otras situaciones de la vida
diaria. Algunos de los servicios que este programa incluye son el servicio de atencion
domiciliaria y servicios especializados (podologia, peluqueria, kinesiologia, terapia
ocupacional, ayudas técnicas, adaptaciones funcionales de vivienda y movilizacion, entre

otros).

b. Programa de Ayudas Técnicas. Este programa consiste en la entrega de
recursos de apoyo, como lo son implementos de apoyo (elementos, equipamientos o
tecnologias, pudiendo también financiar prétesis y endoprotesis) requeridos por una
persona con discapacidad para prevenir la progresion de la misma, mejorar o recuperar su
funcionalidad, a fin de mejorar su autonomia personal y desarrollar una vida
independiente. La cobertura para el financiamiento es del valor total de la ayuda técnica,
con un tope maximo de 5 ayudas técnicas a solicitar por persona, y la forma de acceso a
este beneficio es a través de un concurso publico anual, tramite que se realiza en la pagina
web de SENADIS o en instituciones publicas que tengan como objetivo la atencion de

personas en situacion de discapacidad.

C. Programa Transito a la Vida Independiente. Este programa tiene por
objetivo favorecer la inclusion social de las personas con discapacidad y dependencia,
entre los 18 y 59 afios, bajo los enfoques de derechos humanos, autonomia,
autodeterminacion y calidad de vida. Al afio 2019, este programa se presenta como un
concurso publico en el que pueden postular personas con discapacidad para recibir
servicios de apoyo y adaptaciones del entorno que favorezcan su transito a la vida
independiente. Ademas, posee dos modalidades colectivas, en la cual pueden postular
organizaciones publicas o privadas sin fines de lucro para proveer servicios de apoyo,

adaptacion al entorno y capacitacion que promuevan el transito a la vida independiente de
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personas con discapacidad, sus asistentes, familiares, equipos de atencion y/u otros/as

actores relevantes.

d. Recursos de Apoyo para Estudiantes de Educacién Superior en
Situacion de Discapacidad. Este programa entrega recursos de apoyo destinados al
cuidado, asistencia, ayudas técnicas e incluso traslado a estudiantes en situacion de
discapacidad, con el proposito de fortalecer su presencia y aprendizaje en la educacion
superior. Tiene un tope maximo de 3 millones 600 mil y para poder obtenerlo es necesario

estar en el Registro Nacional de Discapacidad.

e. Fondo Nacional de Proyectos Inclusivos (FONAPI). Este fondo entrega
financiamiento a organizaciones que emprendan iniciativas 0 proyectos que estén
centrados en contribuir a la inclusion social de personas en situacion de discapacidad
dentro de las siguientes areas: Salud Inclusiva, Tecnologias para la Inclusion, Cultura,
Deporte, Inclusion Laboral, Comunicacion Inclusiva desde una Perspectiva de Derechos,
Acceso a la Justicia, y Emergencias y Desastres Naturales. Los recursos son entregados
regionalmente segun la prevalencia de discapacidad medidos en el Segundo Estudio
Nacional de la Discapacidad 2015 de SENADIS y los proyectos adjudicado en anteriores
Concursos FONAPI.

f. Estrategia de Desarrollo Local Inclusivo (EDLI). Esta estrategia
consiste en una serie de ofertas multiprogramaticas que tienen como objetivo impulsar y
fomentar el desarrollo local inclusivo con el objetivo de realizar gestiones para politicas
publicas de largo plazo, con una perspectiva integral. Esto es realizado a través del apoyo
y cooperacion técnica de las municipalidades en conjunto con gobiernos locales y
organizaciones comunitarias, impactando de manera directa politicas de desarrollo
municipal. Con los recursos entregados es posible fortalecer la Oficina de Discapacidad y

la rehabilitacion basada en la comunidad, implementar un Sistema de Apoyo y Ayudas
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Técnicas, promocién de una Oficina Municipal de Intermediaciéon Laboral, realizar un

diagnostico participativo y asesoria a nivel universal.

h. Concurso Nacional del Programa Apoyo a Instituciones Educativas.
Este concurso tiene como objetivo disminuir las barreras de los factores contextuales
presentes en instituciones educativas de todos los niveles y modalidades que tiene
estudiantes en situacion de discapacidad. Esto se realiza a través de proyectos centrados
en ambitos técnicos y territoriales, desde el enfoque de educacién integral. Los proyectos
financiados deben beneficiar de manera directa o indirecta a los estudiantes que provengan
de los siguientes contextos educativos: escuelas especiales, educacion inicial, educacion

béasica, educacion media y educacion superior.

h. Programa de Apoyos a Estudiantes con Discapacidad en Instituciones
de Educacion Superior. Este programa de apoyo se enfoca en los estudiantes en situacion
de discapacidad de instituciones de educacion superior con el fin de disminuir las barreras

de su entorno educativo que dificulten su inclusion.

I. Plan de Continuidad de Recursos. Este plan consiste en entregar
financiamiento para la contratacion de servicios de apoyo, asistencia, cuidado y/o
intermediacion destinado a mejorar las condiciones y el nivel de participacion de
estudiantes en situacion de discapacidad en instituciones de educacion superior que hayan

sido beneficiados y continlien sus estudios.

]. Plan de Acceso a la Justicia. Este plan consiste en asegurar que las
personas en situacion de discapacidad que hayan sido victimas de discriminacion o
vulneracién de sus derechos tengan acceso a la justicia en igualdad de condiciones con las
demaés, asegurando que obtengan una asesoria juridica gratuita y especializada, y que los

actores relevantes en el &ambito de la justicia tengan internalizada la variable discapacidad.
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El programa también realiza actividades de capacitacion, difusién y promocién de
derechos hacia la sociedad civil y servicios publicos.

k. Programa de Prevencion y Promocion de la Salud en Personas con
Discapacidad. Este programa esta encargado de disefiar programas de prevencion,
promocion de la salud y educacion para el desarrollo de la autonomia y la independencia
personal de las personas en situacion de discapacidad en todo el ciclo vital. Todo esto
tomando en cuenta el apoyo y orientacion del rol de la familia en la asistencia de personas
en situacion de discapacidad y sus cuidadoras. Este programa también se encarga de la
articulacién y fortalecimiento de una red instituciones, programas e iniciativas orientadas

a la prevencion temprana de la discapacidad en sus distintos niveles.

l. Programa de Fortalecimiento de la Red de Rehabilitacién con Base
Comunitaria. Este programa busca apoyar el proceso de desarrollo y transformacion de
los Centros Comunitarios de Rehabilitacion (CCR), y otros dispositivos de rehabilitacion
hacia una rehabilitaciobn mas integral y comunitaria, impulsando y desarrolando una
estrategia de Rehablitacion con Base Comunitaria (RBC) en los distintos niveles de

atencion de salud.

m. Beneficios en Prestaciones de Kinesiologia, Fonoaudiologia y Terapia
Ocupacional. Las personas en situacion de discapacidad, debidamente inscritas en el
Registro Nacional de Discapacidad y pertenecientes a FONASA en los tramos B, Cy D
podran acceder a prestaciones en Fonoaudiologia y Kinesiologia en modalidad libre
eleccion, sin tope de atenciones. Para el caso de las prestaciones de Terapia Ocupacional,

estas tendran un tope de cien al afio.

n. Escuelas de Gestion Social y Territorial. Consiste en la realizacion de
cursos, talleres y encuentros, ejecutados principalmente por universidades, a personas que

pertenecen a organizaciones de y para personas en situacion de discapacidad y a
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funcionarios publicos. Su objetivo es aumentar los niveles de participacidn de las personas
en situacion de discapacidad y de sus organizaciones, promoviendo el empoderamiento
social, politico y cultural de estas organizaciones y personas. Se consideran espacios de
formacion que buscan el empoderamiento politico, social y cultural de las organizaciones,
entregando herramientas y competencias para la inclusion y visibilizacion de las personas
en situacion de discapacidad. Estas se implementan en las 15 regiones del pais mediante
al menos 4 tematicas transversales: liderazgo, comunicacion efectiva, disefio y evaluacion

de proyectos, y gestion financiera institucional.

6.3. Problematicas de obtencion y mantencion de beneficios
A partir de una revision de las politicas publicas de discapacidad y su expresion
concreta en beneficios directos e indirectos para las personas y sus familias, se pueden

expresar los siguientes tres puntos:

a. En su mayoria, las formas de acceso a los beneficios estatales son a traves
de una Idgica de postulacion o concurso publico. Esta ldgica de acceso a beneficios tiene
consecuencias para las personas en situacion de discapacidad y sus familias, considerando
el desconocimiento y la falta de informacion de los posibles beneficiarios en torno a los
beneficios que podrian obtener. En especifico, la l6gica del concurso publico tiene la
consecuencia de producir segregacion de los recursos dispuestos por el Estado,
considerando que el beneficio no es recibido por quien lo necesita, sino por quien adquirio

conocimiento del beneficio y dispuso tiempo y recursos para su postulacion.

b. El acceso a beneficios directos de caracter financiero, es decir, aquellos
que suponen ingresos adicionales para la persona en situacion de discapacidad y su
familia, se encuentran amarrados a la logica de la calificacion socioeconomica del hogar,
calificacién que no necesariamente coinciden en metodologia ni formas de recoleccion de
datos. Las consecuencias de lo anterior pueden manifestarse en los limites de acceso a

beneficios, donde personas en condicion de discapacidad y sus familias pueden quedar
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fuera de los beneficios del Estado justamente por estas diferencias de datos encontrados

en las formas de calificacion.

C. Los beneficios de caracter financiero que perciben las personas en
situacion de discapacidad y sus cuidadoras son montos que no superan el sueldo minimo
establecido desde el afio 2019 (Ley No21.112, 2018) bordean la linea de la pobreza
definida por el Ministerio de Desarrollo Social (Ministerio de Desarrollo Social, 2019) y
en algunos casos no logran superar los 30 mil pesos. La consecuencia de lo anterior se
muestra de manera evidente: los costos asociados a la discapacidad pueden superar los
beneficios de caracter financiero que ofrece el Estado. Este es un problema para las
familias de estratos sociales bajos, quienes no pueden subsidiar los costos médicos, de
transporte, o de cuidado de la persona con discapacidad tan facilmente como lo pueden
realizar familias de estratos sociales altos. Para las cuidadoras, cuyo beneficio orientado
hacia ellas no supera los 30 mil pesos, esta actividad no produce renta suficiente para
subsistir solamente de esta labor, debiendo ellas ser obligadas a buscar otras fuentes de
empleo, en el caso de ser miembros de la familia, o realizar labores de cuidado de manera

informal, en el caso de ser un agente externo a la familia.

Como se menciond anteriormente, para la obtencion de la mayoria de los
beneficios directos ofrecidos por SENADIS y otras instituciones publicas, se debe contar,
como requisito basico, con la Credencial de Discapacidad. Es por esta razén que resultaria
I6gico pensar que la obtencidn de la Credencial de Discapacidad seria una de las primeras
informaciones a recibir y trdmite que las familias de personas en situacién de discapacidad
deberian realizar. Sin embargo, nuestras personas entrevistadas afirman que la obtencién
y renovacion de esta credencial puede ser un proceso engorroso para las familias, al punto

de no valer la pena para algunas.

“Lo unico que he tratado con mi sefiora ha sido lo del carnet, porque con €so nos

podemos estacionar en lugares especiales, pero no hemos llegado hasta el fondo
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porque es mucho tramite. EsS muy engorroso hacer esos tramites en la
municipalidad. ¢Entiende? Entonces para realizar el tramite es demasiado y no

hace falta, son muchos procesos por los que hay que pasar.” (Entrevista 5).

“Para renovar el carnet es un jaleo.” (Entrevista 2).

Para las familias que obtuvieron y mantienen en la actualidad su credencial de
discapacidad es comdn que desconozcan, no ocupen o derechamente no puedan obtener

los otros beneficios directos ofrecidos por el Estado.

“— ¢ Conoce usted beneficios del Estado en torno a discapacidad?

— ¢Beneficios?” (Entrevista 5).

“La credencial solo me sirve para los estacionamientos. Tiene otros beneficios,

pero en el fondo uno no los ocupa (...).” (Entrevista 2).

“El Alejandro tiene el carnet de discapacidad, pero no recibimos ningun tipo de
ayuda. Y mayormente no tenemos como mucha idea, como podemos usarlo, si hay
beneficios 0 de qué nos sirve en la realidad mas alld que para estacionar en...

ciertos lugares como especiales. No lo tenemos muy claro.” (Entrevista 8).

El desconocimiento de los beneficios que pueden llegar a obtener y la restriccién
del acceso a los obtener beneficios directos ofrecidos por el Estado son problematicas
recurrentes en los relatos de las personas entrevistadas. En efecto, todas las personas
entrevistadas afirmaron tener problemas para conseguir informacion adecuada acerca los
procesos para acceder a cualquier tipo de beneficio. Muchas de las personas entrevistadas
reclaman el no recibir orientaciones o guias del Estado para conocer los primeros pasos a

seguir, los tramites que deben realizar y/o con quién los debe realizar.
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“Como te digo a primera instancia la informacion no es muy fluida” (Entrevista
2).

“No, nada. Postulé por primera vez a la pensién y me dijeron que no o no sé si no
fue... o no se termino el tramite, no sé porque las personas que mandaban de la
municipalidad nunca nos dijeron que después habia que ir a ver el tramite y todo,

se perdi6 la informacion” (Entrevista 2).

Y para las personas entrevistadas que logran obtener algun tipo de orientacion o
guia, sea estatal o privada, no necesariamente logran concretar los trdmites necesarios para

obtener beneficios estatales.

“Si conozco [los beneficios] pero como te digo, son muy lentos y es muy largo el
proceso. Quita demasiado tiempo. Tengo que estar encima del nifio y llevarlo al
jardin ademas de mi trabajo y mi sefiora también. Nos quita mucho tiempo”
(Entrevista 5).

“Es super lento, hay que saber donde buscar y aun asi siempre quedan dudas.
Por ejemplo, yo tuve que ir a preguntar un montéon de veces, realizar un monton
de tramites ¢ Para qué? Para que me dijeran que al final no puedo optar a nada

por mi porcentaje” (Entrevista 6).

6.4. Problematicas en los beneficios estatales

Los beneficios estatales que las personas entrevistadas lograron concretar son la
Credencial de Discapacidad, la Pension Basica Solidaria de Invalidez y Subsidio a
Menores de 18 afos con Discapacidad Mental. Solamente una de las personas
entrevistadas sefialé tener acceso al Programa de Ayudas Técnicas, Programa de

Rehabilitacion Integral, y logré participar en la oferta programatica de la Estrategia de
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Desarrollo Local Inclusivo (EDLI). Estas personas sefialan una serie de problematicas

asociadas a los programas, proyectos e iniciativas estatales de las cuales son beneficiarios.

Las probleméticas de la Credencial de Discapacidad se encuentran asociadas

especificamente a la ineficacia e inutilidad percibida del beneficio. Como nos dicen las

personas entrevistadas:

“La credencial solo me sirve para los estacionamientos. Tiene otros beneficios,

pero en el fondo uno no los ocupa” (Entrevista 2).

“Y mayormente no tenemos como mucha idea, como podemos usarlo, si hay
beneficios o de qué nos sirve en la realidad més all& que para estacionar en...

ciertos lugares como especiales ” (Entrevista 8)

“(...) con €S0 nos podemos estacionar en lugares especiales, pero no hemos

llegado hasta el fondo porque es mucho tramite” (Entrevista 5).

En cuanto a la Pension Basica Solidaria de Invalidez y al Subsidio a Menores de

18 afios con Discapacidad Mental, las personas entrevistadas valorizan estos beneficios

de distintas maneras.

“Vicente tiene que venir a parte de ir al colegio, a esta fundacion y eso, ya 6sea
son dos mensualidades tiene que pagar, aca él tiene que pagar todo lo que hace,
fonoaudidloga, tiene que pagar psicopedagoga, clases de computacion, clase de
lectura, sin esa ayuda... para la gente que no puede obtenerla se le haria muy

dificil ” (Entrevista 1).
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“Esta como asociado a pagar, uno tiene que pagar colegios, transportes y bueno
él se paga sus cosas. Pagamos APARID. Entre otras. (...). Todo ayuda, el ingreso,

cuantos somos en la casa. Mi mama no trabaja, todo eso ayuda” (Entrevista 2)

“Yo creo que solo las ayudas médicas benefician. Siendo bien pesa” (Entrevista

4).

Solamente una de nuestras entrevistadas sefial6 tener acceso a beneficios de
caracter técnico a través del Estado. Estos beneficios —relata nuestra informante— fueron
adquiridos después de que ella realizara gestiones en la municipalidad, y desde alli fuera
derivada al programa de Estrategia de Desarrollo Local Inclusivo (EDLI), especificamente
en su linea de accion “Sistema de Apoyo y Ayudas Técnicas” y “Respiro para el

Cuidador”. En sus aspectos positivos, la persona destaca:

Después se me empezaron a abrir solas las puertas, en el sentido de que podian ir
a hacer alla los examenes porque antes yo tenia que pagar un laboratorio, todo
particular como era ISAPRE tenia que pagar todo. Pero al ingresar ellos venian
a controlarlo cada semana, la enfermera viene las veces que necesite y también
tiene derecho a dos veces al afio a médico y psicélogos para él y para mi.

(Entrevista 4).

Sin embargo, en sus aspectos negativos, y especificamente hablando sobre la linea

de accion “Respiro para el Cuidador” la persona destaca:

“Es poco dos horas, no alcanzo a hacer mucho.” (Entrevista 4).
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6.5. Problematicas de las familias y sus cuidadoras
Las problematicas anteriores confluyen y se agudizan para las familias,
especificamente para las cuidadoras, donde el trabajo de obtencion y retencion de

beneficios recae en la capacidad de estas de poder realizar los tramites correspondientes.

“Es un tema sUper complejo, pero también en el sentido de que si hay un apoyo
familiar esta cuestion es llevadera. En el fondo mi caso no es tan extremo, pero
debe haber muchos casos donde la mama asume la custodia, el cuidado general,

es super dificil. ” (Entrevista 3).

En todas las personas entrevistadas, la responsabilidad de cuidado recaia en una
figura maternal femenina. En cuatro de ellas, la responsabilidad de cuidado era
compartida, ya sea con una figura paternal masculina (Entrevista 5, Entrevista 6), o con
algin otro pariente femenino (Entrevista 1, Entrevista 8). Solamente una de ellas

(Entrevista 4) recibia beneficios estatales con caracter de ayuda a cuidadoras.

Las problemédticas identificadas por las personas entrevistadas coinciden
completamente con la literatura académica de discapacidad y cuidado (De La Cuesta,
1995; Graham, 1984; Luengo et al., 2010; Vaquiro & Stiepovich, 2010); investigaciones
que destacan la cargay el peso de cuidar a un familiar, y las consecuencias que ello puede
acarrear en su vida personal, laboral y social. Un ejemplo claro de esto lo afirma nuestra

Entrevistada 4, quien menciona:

“Yo como cuidadora no he dejado pasar ninguna posibilidad, he tratado de que
siempre esté incluido en la vida dejando de lado mis tiempos. Es muy cansados,
agotador. No he tenido descanso y como ahora estoy sola por motivos familiares.
Yo quedé con él, sola. He dejado de lado muchas cosas. He tenido que buscar yo,

ingresarlo a grupos donde pueda relacionarse con personas en su misma
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condicion, como APARID. En todas partes si no buscar las redes, te quedas ahi

no mas.” (Entrevista 4).

Para otra de nuestras entrevistadas, las consecuencias de la labor de cuidado son
tales que la han llevado a tomar la decision de renunciar completamente a su trabajo

cuando aparecen situaciones asociadas a la discapacidad de la persona que cuida.

“Ahora con sus ataques de pdnico yo tuve que renunciar porque me llamaban
todos los dias porgue se encerraba con llave en las salas, gritaba, se pegaba, una
angustia terrible. Fueron semanas de mucha angustia, mucha preocupacion. Y en
el colegio se tomd la decision de disminuir la jornada y no va a los talleres y yo
¢coémo lo hago? Tuve que renunciar. Pero ahora es ¢como vives? Porque estoy
sin pega. Ella tiene subvencion del pap4, pero ¢yo? En el fondo esto que paso Yo,

no soy la unica hay muchas mamas de ninios con discapacidad” (Entrevista 3).

6.6. Monoparentalidad y biparentalidad, ¢importa realmente?

Al comparar las diferencias de apreciacion y experiencias entre familiares
biparentales y monoparentales, como también los beneficios expresados en los programas,
proyectos e iniciativas encontrados en las politicas publicas de discapacidad, se pueden

expresar los siguientes puntos:

a. Las familias monoparentales entrevistadas tenian conocimiento de los
beneficios a los pueden acceder, como también de los procesos y tramites que deben
realizar. En contraste, no todas las familias biparentales entrevistadas tenian conocimiento
de los beneficios a los cuales pueden acceder, y las que tenian, no necesariamente
conocian los procesos y tramites. Solamente una familia biparental entrevistada conocia
los beneficios y procesos asociados a este, pero elegian no acceder a ellos debido a su
buena posicién econdmica: “somos de la idea de que hay nifios que lo pueden necesitar

mas que nosotros” (Entrevista 8). Este hecho puede ser parcialmente explicado debido a
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que las familias monoparentales, y especificamente las mujeres, son mas propensas a tejer
una amplia gama de relaciones sociales y les resulta mas facil pedir ayuda (Benlloch,
2016). Considerando lo anterior, y la carga que puede significar un familiar en condicion
de discapacidad para este tipo de familias, no es raro que familias monoparentales tengan
conocimiento de los beneficios y procesos, y efectivamente: las cuatro familias

monoparentales entrevistadas tienen algun tipo de beneficio.

b. Mientras que en las familias monoparentales la responsabilidad de cuidado
recaia exclusivamente de figuras femeninas, de las cuatro familias biparentales
entrevistadas, dos de ellas la responsabilidad de cuidado recaia exclusivamente en la
figura maternal. En las otras dos, la responsabilidad de cuidado era compartida con una
figura paternal. En general esta afirmacion concuerda con el hecho que las cuidadoras, en
su gran mayoria, son mujeres. Las figuras masculinas en familias monoparentales o se
encontraban ausentes completamente, o tenian un rol de aporte economico bajo pension
alimenticia. En familias biparentales, en cambio, las figuras masculinas o tenian un rol
importante en la distribucién y responsabilidad en las labores de cuidado (Entrevista 5,
Entrevista 6), o se retraian al rol tradicional del hombre a solamente ser el sustento
economico de la familia. Los entrevistados 5 y 6 representan un cambio de patron
importante con respecto a lo que ha sido historicamente las pautas tradicionales de
comportamiento de las familias al momento de una discapacidad —la mujer ejerciendo

simultaneamente rol de madre, esposa, pareja, trabajadora, y cuidadora—.

Este cambio de patrén evidenciado por los entrevistados 5 y 6 puede ser en parte
explicado por el fortalecimiento que pueden observar parejas cuando un nifio es afectado
por una discapacidad (Nufiez, 2003), donde la distribucion de roles de cuidado no causo
una situacion de ruptura de vinculos. Sin embargo, el fortalecimiento de los vinculos de
pareja 'y el hecho que exista una distribucion de roles de cuidado solamente pudo darse en
la medida de los cambios de comportamiento de las mujeres, la “revolucion femenina” y

la expansion del equilibrio de igualdad de género, que han provocado cambios de
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comportamiento en las familias, en particular, la distribucion de tareas domésticas, crianza

de los hijos, y labores de cuidado (Esping-Andersen, 2009, 2016).

C. Dentro de los veintiséis grandes beneficios ofrecidos por el Estado chileno,
solamente en una de ellas puede apreciarse un objetivo focalizado al desarrollo y bienestar
de las familias con personas en situacion de discapacidad, siendo este el “Subsidio De
Viviendas Para Personas En Situacion De Discapacidad”. Este beneficio permite a
familias que no son duefias de una vivienda comprar una vivienda construida sin deuda
hipotecaria o integrarse a un proyecto habitacional del SERVIU. Personas en condicién
de discapacidad que no tengan familia (familias unipersonales) pueden postular y ser
prioridad a la hora de acceder al beneficio. El resto de los beneficios encontrados en las
politicas publicas de discapacidad plantean mejorar y sobrellevar las condiciones de la
persona en situacion de discapacidad, sea este por ayudas técnicas, ayuda monetaria,
fortalecimiento de su educacion, y/e integracion con su entorno fisico y social. La légica
detras de estos beneficios se encuentra en que, ayudando a la persona con discapacidad,

como efecto colateral se ayuda a mejorar las condiciones de la familia en su generalidad.

Las consecuencias de no considerar a las familias dentro de sus objetivos
explicitos, menos aun considerar la distincion de familias monoparentales y biparentales
como parte de los efectos colaterales de los beneficios en las politicas publicas de
discapacidad, pueden ser observadas en las problematicas identificadas por las personas
entrevistadas, especificamente en tanto las responsabilidades de cuidado: en familias

monoparentales no hay equidad de género en tanto quien es el que cuida.

d. Las familias cuyo miembro con discapacidad pertenece a ISAPRE se
encuentran mayormente preparadas para enfrentar la discapacidad que familias
pertenecientes a FONASA, pero solamente en la medida que puedan pagar por este tipo
de prevision social. Esto es debido a que los beneficios que ofrecen las ISAPRES e

instituciones privadas tienen mayor peso que los beneficios ofrecidos por entidades
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estatales, debido a que ofrecen mayor cobertura en tanto a lo que estas familias
consideraban como problematicas: cobertura de enfermedades, terapias, tratamientos y
cirugias, cobertura en remedios, seguros médicos, mayor facilidad en términos de tramites
y procesos, entre otros. Esto es dicho explicitamente por las cuatro familias que

pertenecian a ISAPRE (Entrevista 3, Entrevista 4, Entrevista 6, Entrevista 8).

Lo anterior puede ser explicado, en parte, por lo que se podria denominar una
segregacion de oferta de beneficios sociales, situacién donde los mejores beneficios
ofrecidos por la sociedad —en este caso, beneficios de salud para personas con
discapacidad—, son reservados a familias de mayores ingresos. Las familias de menores
ingresos, que en su gran mayoria pertenecen a FONASA al no poder pagar las cotizaciones
requeridas para pertenecer a alguna ISAPRE, no tienen otra opcion que acceder a los

beneficios ofrecidos por Estado.

e. Las familias monoparentales se encuentran mejor paradas para obtener
acceso a beneficios estatales que las familias biparentales, puesto que la mayoria de los
beneficios requieren puntajes dentro de las clasificaciones socioeconomicas. La
explicacion de lo anterior tiene su origen en las légicas de calificacion socioecondémica
(CSE) de los hogares: la metodologia con la cual el CSE es calculado considera que, en el
caso que el padre y/o madre que no estén presentes en el hogar, bajara la calificacion
asignada a la familia (Ministerio de Desarrollo Social, 2018). Esto crea una situacion
donde familias biparentales no pueden acceder a los beneficios del Estado tan facilmente

como las familias monoparentales.

70



7.
CONCLUSIONES

Una revision historica de las politicas publicas de discapacidad, tanto en Chile
como en el mundo, dan cuenta de los inicios de un cambio paradigmatico de la manera en
cémo el Estado y la sociedad en su conjunto, miran la discapacidad. Los diferentes
acuerdos internacionales como la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo (CDPD) y la Convencion
Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las
personas con Discapacidad (CIADDIS) han establecido marcos juridicos que establecen
orientaciones y lineas estratégicas para la formulacion de politicas publicas de
discapacidad bajo un modelo biopsicosocial de caracter inclusivo (OMS, 2011). Este
cambio puede ser apreciado en Chile revisando los cambios en su normativa,
trasladandose de un modelo médico-bioldgico, con un acento en la integracion social (Ley
No19.284, 1994; SENADIS, 2013), hacia el modelo social con un acento en la inclusién e
igualdad de condiciones (Ley No20.422, 2010; SENADIS, 2013).

Sin embargo, entre firmas de acuerdos internacionales y los cambios en la
normativa sobre discapacidad, al campo de la accidn y préctica —los beneficios directos
que reciben las personas con discapacidad—, existen grandes tensiones, contradicciones e
inconsistencias. Estas inconsistencias solamente son agudizadas en un Estado que prioriza
mantener una ortodoxia politica y econémica de caracter neoliberal al punto donde el
acceso a salud y tratamiento se encuentran segregadas entre quienes poseen capital
econoémico y no. Lo anterior se traduce en una segregacion de oferta de beneficios sociales
para las personas con discapacidad, donde las ISAPRES e instituciones privadas ofrecian

mejores respuestas a las problemaéticas de las familias.
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Las politicas publicas de discapacidad en Chile no garantizan beneficios en base a
la distincion monoparental/biparental de manera explicita en sus objetivos. Esto es debido
a que la ldgica detras de los beneficios se encuentra en que, ayudando a la persona con
discapacidad, como efecto colateral se ayuda a mejorar las condiciones de la familia en su
generalidad. La consecuencia de no realizar esta distincidn dentro del disefio de la politica
publica de discapacidad tiene como efecto colateral agudizar las responsabilidades de
cuidado en familias monoparentales, familias donde no existe igualdad de género en tanto

quien cuida.

El cruce de ambas variables —sistema de salud y tipo de familia— en las familias

entrevistadas permite expresar las siguientes afirmaciones:

a. Las familias monoparentales donde la persona con discapacidad tiene un
sistema previsional FONASA se encuentran en una situacion de relativa ventaja respecto
al acceso a beneficios estatales. Esta situacion de ventaja es permitida por la metodologia
de calificacién socioeconémica (CSE), donde la monoparentalidad es un factor
considerado dentro del célculo de riesgo y vulnerabilidad. Sin embargo, los beneficios
ofrecidos por las entidades estatales no responden a cabalidad a las problematicas
expresadas por estas familias, especialmente la situacion de cuidado, donde no existe un

equilibrio de igualdad de género.

b. Las familias monoparentales donde la persona con discapacidad tiene un
sistema previsional ISAPRE se encuentran en una situacion donde el hecho de pertenecer
a ISAPRE genera facilidades de atencidn y tratamiento para las personas con discapacidad
en comparacion con FONASA. Sin embargo, dependiendo del grado de discapacidad y
los valores de tratamiento, pueden generar una situacion donde los costos asociados
superen los presupuestos de estas familias. Otro punto importante para considerar es la
situacion de cuidado, el cual sigue presente la inexistencia de un equilibrio de igualdad de

género.
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C. Las familias biparentales donde la persona con discapacidad tiene un
sistema previsional FONASA se encuentran en una situacion de total desconocimiento de
los beneficios a los cuales pueden acceder. Si bien su contraparte monoparental se
encuentra en una situacion de relativa ventaja, esto no significa que en este tipo de familias
se niegue la posibilidad de acceso a beneficios, especialmente considerando que en la gran

mayoria de estos prima una logica de postulacion o concurso publico.

d. Las familias biparentales donde la persona con discapacidad tiene un
sistema previsional ISAPRE se encuentran en una situacién similar a las familias
monoparentales del mismo sistema previsional: la cobertura que ofrecen las ISAPRES
logra satisfacer las problematicas que estas familias identifican, a costa de los grandes
costos asociados dependiendo del grado de discapacidad y los valores asociados al
tratamiento de enfermedades, terapias, cirugias, remedios, seguros médicos, etc. Sin
embargo, situacion particular de estas familias recae en el hecho que fueron las Unicas
familias que presentaron figuras masculinas compartiendo las labores de cuidado con sus
parejas. Esto representa un cambio de patron importante con respecto a lo que ha sido
histéricamente las pautas tradicionales de comportamiento de las familias al momento de
una discapacidad, es decir, la figura femenina ejerciendo el rol de cuidado exclusivamente.
Teniendo en cuenta que las politicas publicas de discapacidad y cuidado no han jugado un
rol en este cambio de comportamiento, una posible explicacién de este fendmeno puede
encontrarse en Esping-Andersen (2009, 2016) y la expansion del equilibrio de igualdad
de género, cuyos efectos a consideracion de este autor han sido la distribucion de tareas

domeésticas, crianza de los hijos, y labores de cuidado.

El disefio y construccion de una nueva politica publica de discapacidad en Chile,
ademas de manifestar derechos enfocados a la igualdad de oportunidades, inclusion social
e inclusién laboral de personas con discapacidad, deberia expresar en su formulacion los

puntos previamente mencionados: solamente tomando en consideracion las diferencias
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existentes entre familias monoparentales y biparentales sera posible una comprensién mas

genuina de las problematicas que afectan a una parte no menor de la poblacion chilena.
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Fondo Nacional de Salud

Insituto de Prevision Social
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IVADEC
ISAPRE
Ley No19.284

Ley No20.422

Ley No21.015
Ley No21.112

Ley No21.125
OMS

PNUD

UF

UNICEF
SENADIS
SEREMI
SERVIU
SNSS

ZARIT

Instrumento de Validacion de Desempefio en Comunidad
Instituto de Salud Previsional
Ley de Integracion Social de las Personas con Discapacidad

Ley Sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de
Personas con Discapacidad

Ley de Inclusién Laboral

Ley de Reajuste del Monto del Ingreso Minimo, asi como la
Asignacion Familiar y Maternal, y el Subsidio Familiar

Ley de presupuesto del Sector Pdblico 2019
Organizacién Mundial de la Salud

Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo
Unidad de Fomento

Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia
Servicio Nacional de Discapacidad

Secretarias Regionales Ministeriales de Salud
Servicio de Vivienda y Urbanizacion

Sistema Nacional de Servicios de Salud

Informe de Sobrecarga del Cuidador
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10.
ANEXOS Y APENDICES

10.1. Consentimiento informado

La investigacion de la cual usted esta a punto de participar tiene por objetivo conocer
aspectos en relacion con la discapacidad en Chile y las diferencias de acceso que existen
en las politicas publicas de salud en familias biparentales y monoparentales. Su firma al
final del presente documento nos otorga permiso para utilizar la informacién entregada

durante la entrevista en nuestra investigacion.

Los investigadores se comprometen a asegurar participacion libre, voluntaria e informada.
Las respuestas que usted esté dispuesto a entregar seran grabadas y transcritas para su
posterior analisis, y son confidenciales, anénimas y no son sometidas a ningun juicio
valorico. Al término de la investigacion, se le otorgara una copia del documento final a su
correo electronico de preferencia con el fin de compartir los resultados obtenidos de la

investigacion.

Si usted posee alguna pregunta, duda o comentario sobre la investigacion, puede

contactarse con:

Javiera Segovia: javiera.segovia@alumnos.uv.cl (+56 9 89040799)
Sebastian Videla: sebastian.videla@alumnos.uv.cl (+56 9 56112410)

Alejandra Ramm [profesora guia]: alejandra.ramm@uv.cl

Firma investigador/a Firma entrevistado/a Fecha

85



10.2. Ficha familiar

Datos del entrevistado

Nombre Género
Mail Comuna
Institucion Teléfono
Educacion
Ocupacién
Tipo de familia Monoparental Biparental

Relacion con la persona en condicion de discapacidad:

Sobre la persona en condicidn de discapacidad

Edad Género
Sistema de salud FONASA ISAPRE
Tipo de

discapacidad

Observaciones:

10.3. Pauta de entrevista

1. ¢Conoce usted beneficios del Estado en torno a discapacidad?

2. En los primeros momentos al enfrentar la discapacidad, ¢recibieron ayudas, guias

u orientacion por parte del Estado?

3. ¢Qué beneficios estatales ha recibido?
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¢ Qué beneficios recibe actualmente?

¢Cbémo se han concretado los beneficios?

¢Una vez obtenidos ha sido dificil mantenerlos?

¢ Qué aspectos positivos ustedes destacan de los beneficios y sus procesos?

4
5
6. ¢Qué tan dificil para ustedes ha sido el proceso de obtencion de estos beneficios?
7
8
9

¢ Y cudles han sido los aspectos negativos?

10. ¢De qué manera estas ayudas han beneficiado a la familia?
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