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Resumen

La discapacidad se presenta como un problema sociolégico pues, para las personas
gue son categorizadas bajo este concepto, existen multiples barreras, tanto en el
ejercicio pleno de sus derechos como en las posibilidades de participar socialmente en
igualdad de condiciones en relacién al resto de la poblacion. Este estudio parte de la
base que existe un campo de la discapacidad, con relativa autonomia del resto de los
campos, por lo que se pueden realizar investigaciones en el area considerando la

multiplicidad de agentes sociales que lo constituyen.

El objetivo general de este estudio es Comprender el Campo de la Discapacidad en la
Provincia del Marga Marga a través de los atributos, formas de accion, percepciones y
discusiones desplegadas desde las Organizaciones Formales de discapacidad activas
actualmente en la Provincia. Para esto se realizaron quince entrevistas
semiestructuradas a organizaciones formales de discapacidad, entre las que se
distinguen organizaciones basales y derivadas, que pretenden representar la
multiplicidad de perspectivas y formas de accidon que constituyen este campo a nivel

provincial.
Palabras clave:

Campo de la discapacidad — Organizaciones Formales — Formas de accién colectiva —

Inclusién social

Abstract

Disability presents itself as a sociological problem, since for people who are categorized
under that concept, there are multiple barriers, both in the full exercise of their rights,
as well as in the possibilites of participating socially in equal conditions as the rest of the
population. This study starts from the basis that there is a field of disability, with relative
autonomy from the rest of the fields, by which research can be carried out in the area,

considering the multiplicity of agents that establish it.

The general objective of this investigation is to understand the field of disability through
formal organizations of active disability at the present time in the province of Marga-
Marga. For this purpose, fifteen semi-structured interviews to formal organizations of
disability were made, from which we can distinguish basal and derivative organizations
that pretend to represent the multiplicity of perspectives and ways of action that
constitute the field at a provincial level.

KEY WORDS: Field of disability - Formal organizations - Ways of collective action -

Social inclusion
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1.- Introduccion

Existen mdultiples posicionamientos al estudiar la discapacidad, tanto a nivel teérico
como préctico. Investigadores actuales como Contino (2013) plantean tres lineas
tedricas principalmente: (1) La asistencialista, que “reduce la concepcion de la
discapacidad a la forma dultima en que se manifiesta en cada persona -
independientemente de cualquier otro aspecto-, es la que prevalece desde hace
décadas. Y es a su vez la que el discurso médico mejor puede promover, ya que la
legitimidad de su saber se basa en el tratamiento y la rehabilitaciéon del cuerpo, en
procesos individuales en los que cada individuo con discapacidad debera aproximarse
en la mayor medida posible al ideal de normalidad que establece lo que es esperable
funcionalmente y conveniente socialmente” (Contino, 2013, p. 177); (2) la funcionalista,
donde “(...) la discapacidad seria producto de una situacién vincular entre el individuo
con un déficit, y una sociedad que no contempla sus caracteristicas particulares.”
(Contino, 2013, p. 177); y (3) el modelo social de la discapacidad (Disability Studies),
que “(...) propone transformaciones radicales a nivel tedrico, metodoldgico,
epistemoldgico, ideoldgico, econdmico, cultural, social y politico, analizando los modos
de produccién y articulacién de toda una serie de instituciones, practicas, discursos y
enunciados, entre otros, dedicados al abordaje de lo que queda asi conformado como
‘discapacidad™. (Contino, 2013, p. 178). EI autor afirma que los dos primeros
acercamientos tedricos no son formas estrictamente incorrectas de pensar la
problematicas, sin embargo, no logran el objetivo de acabar con las condiciones de
marginacion y dominacion a las que estan sujetos las personas en situacion de
discapacidad, ya que su limite estd dado en el imperativo de mantener intacta la
estructura politico-social actual. Por lo que, siguiendo estos planteamientos, lo mas
apropiado es acercarse a la discapacidad bajo el lamado Modelo Social, los que ponen

énfasis en las politicas de normalizacion y los mecanismos de inclusion/exclusion.

A pesar de estas posiciones, incluyendo los Disability Studies, la discapacidad no ha
sido abordada desde la sociologia con la pretension de desentrafiar las claves
estructurales que la definen como fenomeno social. Aunque se disponga de las
aportaciones del Modelo Social anglosajén, que tienen como cuestién y preocupacion
principal la reivindicacién de derechos y la lucha por la dignidad de las personas en
situacion de discapacidad, estos aportes parecen ser insuficientes al abordar
politicamente la superacion de la condicion de oprimidos y de otredad (Ferreira, 2010).
Por lo que justifica la necesidad de acceder a la experiencia concreta de la

discapacidad més alla de un mero analisis estructural, conociendo los discursos y a las



practicas de las personas y grupos que intervienen en lo que entenderemos como

campo de la discapacidad:

“Para ello, proponemos como herramienta decisiva la teoria préactica (o teoria de la
l6gica préactica) de Pierre Bourdieu: es en las practicas cotidianas donde se revela
con toda su crudeza la l6gica de la dominacién que “condena” a esas personas a su
condicion de colectivo oprimido, marginado y excluido, de tal modo que una
adecuada compresion de las mismas sera un instrumento decisivo para superar esa

situacion.” (Ferreira, 2010, p. 46)

Esto permite utilizar herramientas para develar formas de violencia, dominacion y
sometimiento que generan los disciplinamientos y politicas de normalizacion. Los
mecanismos de dominacion se anclan tanto en las disputas de capitales en un campo
en especifico como en la existencia de un habitus “Inculcado por un discurso experto,
el de la medicina, que procede a una “normalizacion” de los cuerpos que implica la
catalogacion de la persona con discapacidad como poseedora de un cuerpo enfermo.”
(Ferreira, 2010, p. 46). Este habitus remite a un campo de la discapacidad, considerado
como espacio de accion y de disputa de capitales, Ferreira (2010) afirma que el
principal capital en disputa es el capital simbdlico que adquiere el cuerpo, en este
campo lo que se buscaria seria la legitimidad de su cuerpo, de su apariencia y
funcionalidad practica y econémica.

Para estudiar la dimension estructural nos sera util la teoria de los capitales y del
habitus en Bourdieu, que puede ser utilizada para considerar en el analisis como las
practicas, saberes e instituciones de discapacidad afectan a las personas y a los
grupos de forma diferenciada dependiendo de los capitales econémico, social y
cultural, y cobmo poseer un cuerpo patologizado por los discursos médicos tiene como
consecuencia el desarrollo de un capital simbdlico particular. Por otra parte el habitus
puede ser considerado una herramienta Util para desentrafiar como se encarna la
normalizacion y develar si existe una forma condicionada de hacer, pensar y sentir de

las personas en situacién de discapacidad.

Este estudio se centrara principalmente en Comprender el Campo de la Discapacidad,
sera un estudio exploratorio y fundamentalmente descriptivo, de disefio es cualitativo, y
la muestra estara acotada a las Organizaciones Formales de Discapacidad de la
Provincia del Marga Marga y se considerara un criterio en la representatividad de los
discursos, la técnica de produccion de datos seran las entrevistas semiestructuradas, y

se interpretaran a través de analisis de contenido de los discursos.



En cada proceso de investigacion social se debe realizar la articulacion de la prueba
tedrica (0 deductiva) y la prueba empirica (o inductiva), la adecuacién de una
investigacion social (singular) a la norma que permite otorgarle el estatuto cientifico a

su produccion.

La mencion a la prueba tedrica tiene dos direcciones de extension: “deductiva”, una
adecuacion interna del discurso de una investigacion singular; y “coherencia del
discurso”, una adecuacion de ese discurso al discurso cientifico que dispone de
conocimientos ya instituidos sobre el asunto (fenbmeno) por investigar. Estos dos
planos de coherencia (adecuacién) son posibles de lograr mediante operaciones
deductivas, como articulacién argumentativo-légico de un conjunto de proposiciones.
La investigacidon singular tiene que asegurar algun tipo de inscripcién (deductiva) al
conocimiento disponible por las ciencias, tal inscripcion debe asegurar continuidad
(coherencia) de un saber ya existente que posibilita su interrogacion, que hace posible
un “no-saber-por-saber”. Es decir, elaborar deductivamente la continuidad entre el
saber disponible de la ciencia sobre un fenédmeno y lo que es posible interrogarse como

un “no-saber-por-saber”.

“La prueba empirica queda vinculada a los términos adecuacion a la realidad y al
caracter de inductiva. Consiste en una adecuacion de la investigacién singular al
conocimiento socialmente disponible, conocimiento Util al conjunto institucional que
vertebra el asunto (fendmeno) a investigar.” (Cottet, 2006, p. 189, en Canales). La
adecuacion de la investigacion a la realidad exterior consiste en organizar
sistematicamente el conocimiento de instituciones que tratan con el fenédmeno:
reparticiones publicas y privadas vinculadas al tema, se trata de una inscripcion
histérica, en el caso de la problemética de la Discapacidad en Chile existen dos
Encuestas Nacionales de Discapacidad (Endisc), siendo la del afio 2015 la principal
referencia para la implementacion de politicas publicas en la materia, ademas de
informes del Fondo Nacional de Discapacidad, el informe de aplicacién posterior a la
Convencion de Derechos de Personas con Discapacidad de la ONU, ademas de
estudios locales sobre prevalencia de la discapacidad en la region y en la provincia

donde se aplicara la presente investigacion.

Por dltimo, cabe mencionar que el ordenamiento de los capitulos de analisis de esta
investigacién se desarrollara en base a los cinco objetivos especificos, y que en las
conclusiones se sintetizara la comprensién que se tiene respecto al Campo de la

Discapacidad acotado al territorio seleccionado.



2.- Problematizacion y Antecedentes

Discapacidad

La discapacidad puede ser considerada un problema sociolégico, pues, mas alla de
alguna condicion fisiologica o de salud en especifico, para las personas en situacion de
discapacidad existen barreras en distintos &mbitos de la vida social, esto es observable
en el ejercicio de derechos fundamentales como acceso al trabajo o derecho a una
educacion en igualdad de condiciones. Ademas, la discapacidad no se distribuye de
forma homogénea, pues afecta a grupos en mayor vulnerabilidad social, tales como

adultos mayores, mujeres y personas con menores ingresos.

En el dltimo estudio de alcance nacional de discapacidad (ENDISC 2015) se estima
que 2.836.818 de dos 0 mas afios esta en situacion de discapacidad, lo que equivale al
16,7%, sin embargo, existe mayor prevalencia en mujeres (20,3% frente a 12,9% en
hombres) y adultos mayores (38,3%). Las personas en situacion de discapacidad
tienen menos acceso al trabajo (solo el 39,3% tiene un trabajo remunerado). El 8,3%
esta considerado en la categoria de discapacidad severa, teniendo problemas severos
de participacién en distintos &mbitos de la sociedad. Ademas, es importante considerar
que el 40,4% de las personas en situacion de discapacidad es dependiente funcional,

por lo que son personas que necesariamente requieren de cuidados permanentes.

En la region de Valparaiso el 14,8% de la poblacién total esta en situacién de
discapacidad, correspondiente a 260.949 personas. De la poblacion adulta, el 17,9%
esta en situacion de discapacidad. Se puede sefalar que existe una relacion entre el
ingreso autbnomo per capita y la prevalencia, pues, en la region, en el primer y
segundo quintil existe una prevalencia del 21,6% frente a un 15,5% en el tercer, cuarto

y quinto quintil.

Region de Valparaiso y Provincia del Marga Marga

Entre las razones para seleccionar esta region y esta provincia en particular se
encuentran principalmente la gran cantidad de poblacion adulta mayor, su bajo indice
de masculinidad, su porcentaje de personas que hacen parte del 40% de mayor
vulnerabilidad socioeconémica y sus caracteristicas relacionadas a la poblacion urbana

y rural.

Segun los resultados del Censo 2017 en la Regién de Valparaiso habitan 1.815.902

personas, equivalente al 10,3% de la poblacion total del pais, siendo la tercera con



mayor poblacién después de la Metropolitana y del Biobio. De esta poblacién el 42,19%
son nifios y jévenes de hasta 29 afos (766.193 habitantes), el 44,19% son adultos
entre 30 y 64 afos (802.596 habitantes), y el 13,6% son adultos mayores (247.113
habitantes). Esta region es la con mayor cantidad de adultos mayores a nivel nacional,
pues el porcentaje de poblacion mayor de 64 afios del pais es de 11,4%, cabe
mencionar que es una cifra que ha crecido de forma constante, para ejemplificar se
puede citar que segun los datos del Censo correspondiente a 1992 solo un 6,6% de las
personas correspondian a ese rango etario, lo cual supone un incremento en casi el
doble en 25 afios. Ademas tiene el segundo indice mas bajo de masculinidad, con un
51,5% de habitantes de sexo femenino. Segun datos del Registro Social de Hogares el
55,92% de la poblacion regional se encuentra en el 40% mas vulnerable, de ellos, el
29,9% son nifios, nifias y adolescentes, y el 21,3% son adultos mayores (Intendencia

Regional de Valparaiso, 2018).

En particular, la Provincia del Marga Marga tiene una poblacién de 341.893 habitantes
de los cuales (41,7%) son nifios y jovenes hasta 29 afios (142.600 habitantes), el 44,2
son adultos hasta 64 afios (151.326 habitantes), y el 14,02% (47.967) correspondiente
a adultos mayores, la que es incluso superior al promedio regional. Dentro de ésta la
con mayor porcentaje de poblacion rural es Olmué con 26,42% (3.726 habitantes),
seguida por Limache con un 10,89% (4.271 habitantes), y las con menor porcentaje de
poblacion rural es Quilpué con 1,31% y Villa Alemana con 1,3% (Censo 2017, INE).

Participacion

En este contexto y considerando que solo el 38,7% de las personas en situacién de
discapacidad participa en organizaciones sociales. Se plantea la participacion como
una tematica relevante, tanto como forma de influencia en las materias que les son
prioritarias y como un bien en si mismo, pues “Mientras la incidencia politica debe de
ser pensada como una herramienta valida y permanente para obtener resultados
concretos en el mejoramiento de los marcos politicos y legales y estricto cumplimiento
de los instrumentos de derechos humanos de las personas con discapacidad, el
empoderamiento debe de ser dimensionado como un medio y un fin en si mismo
(Bobadilla y otros 2005; Pag. 14) en tanto es indicador de fortalecimiento y alcance del

movimiento social.” (Garcia Escobar, 2009, p 131).

Campo de la Discapacidad

La participacion se da en un espacio delimitado donde se reproducen valores y se

disputa principalmente influencia sobre las politicas en una materia en especifico, en
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esta investigacion se plantea la existencia de un campo de la discapacidad, con sus
instituciones propias, agentes -que participan o son influenciados por ellas- y practicas
con sentido en relacion a dicho campo, basados tanto en leyes y normas, como en
valores compartidos, ya que “para que funcione un campo, es necesario que haya algo
en juego y gente dispuesta a jugar, que esté dotada de los habitus que implican el
conocimiento y reconocimiento de las leyes inmanente al juego” (Bourdieu, 1990, p.
136). En este espacio se disputan capitales especificos, desde los mas concretos como

el econdmico, hasta los mas abstractos como el social y el simbalico.

El problema de investigacion

El problema central de esta investigacion es la relacién entre la participacion y el
campo de la discapacidad, aplicado a la Provincia del Marga Marga en especifico. El
principal objetivo de la investigacion sera “Comprender la participacion social en el
Campo de la Discapacidad a través de las Organizaciones Formales de Discapacidad
activas actualmente en la Provincia del Marga Marga”. Lo cual se respondera a través
de la pregunta de investigacion: ¢ Como las Organizaciones Formales de Discapacidad
constituyen el Campo de la Discapacidad en la Provincia del Marga Marga? Esta
pregunta toma por principio que la principal forma de participacion de los agentes
individuales es a través de la organizacién, particularmente organizaciones formales,
donde buscan lograr sus objetivos de forma colectiva, por lo que esta investigacion
pretende responder ademas cdmo estas formas de organizacion desarrollan no solo
formas de accion, sino también, formas de identidades colectivas. Por lo que se dara
énfasis a los atributos de dichas organizaciones y a los temas que les son relevantes,

asi como sus formas de accion frente a estos temas.

A continuacion se revisaran los antecedentes histéricos y los datos relativos a la
discapacidad, especialmente a nivel nacional, los cuales son expuestos con el fin de

contextualizar la presente investigacion

2.1.- Paradigmas y modelos sobre la discapacidad

En la historia de Occidente han existido variadas concepciones respecto a lo que hoy
se denomina discapacidad, distintos juicios y, por tanto, distintos tratos a personas con

aparentes limitaciones fisicas y/o “deficiencias intelectuales”, sin embargo, el tema
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adquiere notoriedad en los udltimos dos siglos, planteandose como un campo de
investigacion e intervencion meédica y posteriormente como un problema de Estado. Se
han esbozado diferentes formas de abordarlo, los que encierran una ideologia que no
siempre es evidente. Por esto es pertinente revisar los puntos de vista en relacién con
la discapacidad, ya sea desde las ciencias médicas, el Estado, la psicologia y/o las
ciencias sociales en general. Para esto se revisaran las diferentes orientaciones

tedricas, los modelos y paradigmas relacionados al tema.

Desde un punto de vista que pretende cientificidad, un paradigma no serian
exactamente lo mismo que un modelo, pues un paradigma es mas amplio, como
menciona Diaz Velazquez, basandose en el pensamiento de Kuhn aplicado en ciencias

sociales: “...el paradigma haria mencion a un modo de conocimiento cientifico de la
realidad y una forma de ver el mundo, universalmente reconocido, basado en un
esquema de pensamiento e ideolégico concentro. Por lo tanto, el paradigma referencia
un modo de aproximacion cientifica a la realidad.” (Diaz Velazquez, 2009, p. 86). A
diferencia del paradigma, un modelo es mas reducido y estaria contenido dentro de un
paradigma. Los modelos y paradigmas son utiles como categorias, utilizandolas como
abstracciones teoricas de una realidad concreta para intentar comprenderla e
interpretarla. Respecto a la discapacidad como problema sociolégico se pueden
observar a grandes rasgos dos paradigmas: el rehabilitador y el de autonomia personal

(Jiménez Lara, 2007).

2.1.1.- Modelos previos al paradigma rehabilitador

En Occidente existe una concepcion sobre la discapacidad desde épocas previas a la
Antigiiedad clasica de Grecia y Roma, los que se podrian enmarcar en un modelo de
prescindencia, donde las personas con discapacidad serian consideradas innecesarias,
al no contribuir a las necesidades de la comunidad, ademas existirian mitos alrededor

de ellos como portadores de mensajes diabdlicos.

Podemos hacer la distincion entre dos submodelos de prescindencia: el primero es el
modelo eugenésico, presente en culturas como la griega y la romana clasica, donde
habia una obsesién por lo que ellos entendian como perfeccién corporal, debido a esto
el infanticidio en nifos considerados débiles o con “imperfecciones corporales” era
bastante comun; el segundo submodelo se podria definir como un modelo de
marginacion, donde las personas con discapacidad eran parte de los grupos de pobres
y marginados, por lo que la relacion con el resto de la sociedad estaria definida por su
exclusion como grupo social (Diaz Velazquez, 2009). Sin embargo, hay autores como

Barnes (1998) que discrepan y hacen acotaciones de esta vision, ya que, segun su
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revision, algunas sociedades antiguas consideraban la discapacidad de manera
positiva, lo que es posible, pues la vision variaba de cultura en cultura y estaria
influenciado por distintos factores tales como el modo de produccion econémico y el

sistema de valores basico.

2.1.2.- Paradigma rehabilitador

La busqueda de formas para rehabilitar los cuerpos discapacitados posee una larga
data, sin embargo, adquiere notoriedad en Europa durante el Siglo XIX, a través de la
fabricacion de protesis realizadas por los mismos amputados. Seria en la Primera
Guerra Mundial donde la industria ortopédica, protésica y de la rehabilitacion de
cuerpos en general adquiere importancia. En Chile, la discapacidad adquiere visibilidad
socio-politica desde fines del siglo XIX, como consecuencia de la cantidad de soldados
heridos durante la Guerra del Pacifico, esto tuvo como consecuencia no solo inici6 el
intercambio de miembros y tecnologias “artificiales” con Europa, sino que inauguran,
ademas, una forma de gestionar la validez de los cuerpos, mediante la utilizacion de los
miembros y/o aparatos que se requieran para el entrenamiento e instruccion de unas
determinadas habilidades (Ortuzar, 2009).

A partir de 1947 la discapacidad empieza a ser considerada un problema de orden
publico de manera constante, ya que en ese afio nace la Sociedad Pro-Ayuda al Nifio
Lisiado (SPANL), el que tuvo como principal objetivo la rehabilitacion de nifios con
secuelas de Poliomielitis y la Enfermedad de Pott, la que en ese momento era
considerado una epidemia. En este sentido, se enfoco a rehabilitar en primera instancia
a personas menores de 20 afios con enfermedades neuro-musculo-esquelético que
produjeran invalidez y tuvieran posibilidades de rehabilitacién segun el criterio médico.
Esto también consideraba instruccién pedagdégica a los nifios que se atendian, lo cual,
en Ultima instancia, pretendia la integracién social de los intervenidos (Orttzar, 2009).

En términos generales, el modelo estaria definido por centrar el problema en el
individuo, en sus deficiencias y dificultades, por lo que generaria como solucion la
intervencion y la rehabilitacion de diversos especialistas con el fin ultimo de adaptar o
normalizar a las personas con discapacidad, ademas existiria una patologia de la
discapacidad donde, como cita Diaz Velazquez a Antonio Jiménez Lara (2007), “la
constatacion de que las enfermedades y los accidentes pueden generar, al margen de
la intervenciones médicas, menoscabos en el funcionamiento de los individuos que les
impiden desempefar una vida normal esta en el origen del modelo médico de la
discapacidad, que no es sino la aplicacion del modelo médico-bioldgico de enfermedad
para explicar las discapacidades, en tanto que consecuencias permanentes de las

enfermedades y accidentes” (Diaz Velazquez, 2009, p. 89).
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Se ha planteado como reformulacion al modelo médico rehabilitador un modelo que
podria ser denominado como integrador o biopsicosocial, que considera variantes de
tipo psicolégicas y sociales como factores relevantes, sin embargo, puede seguir
siendo considerado parte del paradigma de la rehabilitacién, pues mantiene el centro
de su analisis en las deficiencias fisiologicas desde el punto de vista médico. No es
menor que esta vision esté respaldada desde la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), ya que son
instituciones con una gran influencia sobre las instituciones estatales que implementan

politicas en torno a la salud y la discapacidad.

El concepto de funcionamiento que plantean consideraria distintas funcionalidades
corporales, actividades y participacion; y discapacidad englobaria las deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. “Por otra parte, la CIF
nos lleva a pensar mas ampliamente en el fenémeno de la discapacidad (al sacarlo del
modelo médico o bioldgico tradicional), a incorporar aspectos sociales y contextuales
(medio donde se vive, etc.) y, por supuesto, a pensar esta probleméatica mas
ampliamente desde la perspectiva del derecho (principios basicos, desarrollo, social y
legal)’ (Mufioz-Padilla, 2010, p. 386). Sin embargo, la CIF en Ultima instancia pretende
“brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la
descripcion de la salud de los estados relacionados de la salud” (OMS, 2001, en Diaz
Veladzquez, 2009, p. 90), por lo que, a pesar de incluir elementos sociales, psicoldgicos,
ambientales y contextuales en la problematica, sigue centrandose en las implicancias
meédicas estandarizadas en relacién con la discapacidad en pro de la normalizacién

corporal.

Actualmente el paradigma médico rehabilitador, sigue teniendo influencia y estando
presente en instituciones relevantes enfocadas a la discapacidad como la Teleton
(Ortuzar, 2009) y guia las politicas publicas en la materia bajo el modelo biopsicosocial.
Otros enfoques son los adoptados por Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de la ONU (2007) que declara seguir el de derechos
humanos, mientras otras instituciones o politicas del Estado como Fonadis declaran
tener un enfoque de apoyos, de bienestar y de perspectiva centrada en la persona

(PCP), sin embargo, igualmente se relacionarian con el modelo biopsicosocial.
2.1.3.- Paradigma de la autonomia personal
En la busqueda de mayor autonomia para las personas en situacion de discapacidad y

en respuesta al modelo médico rehabilitador y al biopsicosocial surgen dos nuevos

modelos, que parten de la aspiracién principal de dejar de lado el paradigma
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rehabilitador y normalizador, centrando el problema en lo social y no en la deficiencia
y/o falta de destreza para desenvolverse de manera autbnoma del individuo, es decir,
para este paradigma es el entorno el que discapacita, generando o consolidando la

exclusion (Diaz Velazquez, 2009).

El primer modelo dentro de este paradigma es el Social de Discapacidad, que critica
fuertemente al modelo biomédico enfocado en la rehabilitacién, pues lo considera
reduccionista. Por su parte, plantea la necesidad de generar transformaciones en los
contextos laborales, educacionales y sociales en general, para asi lograr integrar a los
sujetos en situacion de discapacidad (Ortuzar, 2009). Esto, sin dejar de lado por
completo el enfoque terapéutico, aunque el cambio que plantean va en que el apoyo
médico se centre en la capacitacion y no en la adaptacion, por lo que debe ir
acompafiado necesariamente por cambios mas profundos en las estructuras sociales y
econdémicas, por lo tanto, es el ambiente el que se debe modificar para la adaptacion
de personas con diferentes funcionalidades corporales y no la persona al ambiente. En
resumen “lo que rechaza el modelo social es que se definan las relaciones de las
personas con discapacidad con el resto de la sociedad o, incluso, “su identidad”, de
acuerdo con las implicaciones médicas, biologicas o psicologicas (como en las teorias
del duelo o de la tragedia personal) de inferioridad o de no normalidad. Es decir, que la
posicion social de este colectivo no debe estar condicionada por el hecho de no estar
dentro de los parametros de salud considerados como normales.” (Diaz Velazquez,
2009, p. 91)

Un segundo modelo dentro del paradigma de la autonomia personal, segun la
categorizacion de Diaz Veladzquez es el de Diversidad Funcional. Sin embargo, para
Rodriguez y Ferreira (2010), el concepto de Diversidad Funcional, sin hacer una
clasificacion paradigmética como la de Diaz Velazquez, se ubicaria conceptualmente
lejos del modelo social, ya que consideran que tanto el modelo médico rehabilitador (y
en su variante bio-psico-social) y el modelo social se basan en la negacion de la
capacidad, y aunque el segundo modelo mencionado posicione como eje central las
estructuras sociales opresivas, sigue reproduciendo la normalizacion médica del
funcionamiento organico del ser humano, pues asume que el déficit fisioldgico es del

orden de lo natural y por tanto irremediable, a no ser que sea tratado.

La produccién teérica y conceptual del modelo de Diversidad Funcional ha ido de la
mano con el activismo, representado principalmente por miembros del Foro de Vida
Independiente en Espafa. A diferencia del modelo social, éste en primer lugar intenta
superar los términos que se han usado comunmente para hombrar a este colectivo de

personas por considerarlas peyorativas tales como invalidez, minusvalia y
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discapacidad, pues centran su definicion en su falta de capacidad y por lo tanto
centrarian necesariamente el problema en el individuo. Su perspectiva de andlisis es
social, juridica y bioética, considerando que la clave para delimitar la pertenencia a este
colectivo no esta en la diversidad funcional sino en la discriminacion que sufren por su

condicion corporal (Diaz Veldzquez, 2009).

2.2.- Convenciéon® de Derechos de Personas con Discapacidad de la ONU

2.2.1.- Clasificaciones internacionales: De la 2da Clasificacion Internacional de
las Deficiencias, discapacidades y Minusvalias (CIDDM-2) a la Clasificacion

Internacional del funcionamiento (CIF)

Las clasificaciones de las discapacidades han sido diversas y continian en pleno
desarrollo (Padilla-Mufioz, 2010). Durante la 54 Asamblea Mundial de la Salud, de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se optd por cambiar el nombre de la segunda
edicion de la Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM-2) a Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), y se insta a los Estados miembros de la OMS,
cuando proceda, a usar la CIF en investigacion, vigilancia y notificacion, la que se basa
en la salud y en dominios relacionados con la salud, dispuesta desde las perspectivas
del cuerpo, el individuo y la sociedad. Esta, a su vez, tiene dos listas: (1) De las
funciones y estructuras corporales; y (2) los dominios la actividad y participacion, las
gue se desarrollan en un contexto o ambiente. La CIF fue concebida como medida
estandar para evaluar la salud y discapacidad tanto individual como poblacionalmente,
y fue aceptada por los 191 paises miembros de la OMS el 2001, signific6 un cambio en

la forma de evaluar y clasificar la discapacidad

“(...) al dar nuevas vias de interpretacion a las nociones de salud y discapacidad, la
CIF puso de relieve que la discapacidad no so6lo le puede ocurrir a una minoria de
personas, sino que es producto del declive o dificultades en la salud de cualquier
persona y ante lo cual se experimenta algun grado de discapacidad. De esta
manera, es un fendmeno universal, mas que particular. Este concepto nos pone
frente a un modelo dimensional (espectros que van desde la no discapacidad hasta
la total incapacidad, por ejemplo, muerte cerebral), mas que frente a uno categoérico

(tener o no discapacidad). Por otra parte, esta clasificacion tuvo la virtud de cambiar

1 .2
Desde ahora “la Convencién”.
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el enfoque de la causa al efecto (impacto) y obligé a medir las consecuencias con
una regla comun.” (Padilla-Mufioz, 2010, p. 386)

La CIF tiene cuatro objetivos, que tienen relacion principalmente con el estudio
estandarizado y extrapolable de la informacion respecto a la discapacidad que permitan
una mayor y mejor intervencion en la materia (OMS, 2001):

(1) Proporcionar una base cientifica para la comprension y el estudio de la salud y los
estados relacionados con ella, los resultados y los determinantes;

(2) Establecer un lenguaje comun para describir la salud y los estados relacionados
con ella, para mejorar la comunicacion entre distintos usuarios, tales como
profesionales de la salud, investigadores, disefiadores de politicas sanitarias y la
poblacion general, incluyendo a las personas con discapacidades;

(3) Permitir la comparacién de datos entre paises, entre disciplinas sanitarias, entre los
servicios, y en diferentes momentos a lo largo del tiempo;

(4) Proporcionar un esquema de codificacion sistematizado para ser aplicado en los
sistemas de informacién sanitaria.

Ademas, la CIF considera tres dimensiones del funcionamiento humano: Las
funciones y estructuras corporales (cambios y deficiencias); actividades vy
participacion (capacidades y desempefios); factores contextuales (facilitadores y
barreras), con esto pasa de ser una clasificacion de consecuencias de enfermedades
(la que estuvo vigente entre 1980 y 2001) a una clasificaciéon de componentes de salud,
pues esta clasificacibn pretende tener en cuenta todos los aspectos relevantes
incluidos en el ambito del “bienestar”, asi, la discapacidad queda definida como un
término genérico que incluye deficiencias en las funciones y/o estructuras corporales,
limitaciones en la capacidad y desempefio para realizar actividades y restricciones en
la participacion, por lo que la discapacidad indicaria los aspectos negativos de la

interaccion entre un individuo (con una “condicién de salud”®

) y sus factores
contextuales (factores ambientales y personales). Maneja las siguientes definiciones en

el contexto de la salud (OMS, 2001, p. 14):

‘Funciones corporales son las funciones fisioldgicas de los sistemas corporales

(incluyendo las funciones psicoldgicas).

Estructuras corporales son las partes anatdmicas del cuerpo, tales como los

organos, las extremidades y sus componentes.

Deficiencias son problemas en las funciones o estructuras corporales, tales como

una desviacion significativa o una pérdida.

“““Condicién de salud” es un término genérico que incluye enfermedad (aguda o crénica), trastorno, traumatismo y lesién. Una
“condicién de salud” puede incluir también otras circunstancias como embarazo, envejecimiento, estrés, anomalias congénitas o

predisposiciones genéticas. Las “condiciones de salud” se codifican utilizando la CIE-10.”” (OMS, 2001, p. 206).
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Actividad es la realizacion de una tarea o accion por parte de un individuo.
Participacién es el acto de involucrarse en una situacion vital.

Limitaciones en la Actividad son dificultades que un individuo puede tener en el

desempenio/realizacion de actividades.

Restricciones en la Participacién son problemas que un individuo puede

experimentar al involucrarse en situaciones vitales.

Factores Ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que

las personas viven y conducen sus vidas.”
Se puede afirmar que, “por otra parte, la CIF nos lleva a pensar mas ampliamente en el
fendmeno de la discapacidad (al sacarlo del modelo médico o bioldgico tradicional), al
incorporar aspectos sociales y contextuales (medio donde se vive, etc.) y, por
supuesto, a pensar esta problematica mas ampliamente desde la perspectiva del

derecho (principios basicos, desarrollo, social y legal).” (Mufoz-Padilla, 2010, p. 386)

2.2.2.- Convencién de Derechos de Personas con Discapacidad

Una clasificacién estandarizada sobre la discapacidad dio pie para poder realizar la
Convencién de Derechos de Personas con Discapacidad de la ONU, la que tiene como
propdsito el “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto a su dignidad inherente” (ONU, 2007), y se
enmarca en las declaraciones de derechos universales que la ONU ha realizado desde
1948 hasta la fecha.

Las declaraciones de derechos y similares previos a la Convencién de Derechos de
Personas con Discapacidad de la ONU son relativamente recientes: En 1948, se
establece la Declaracién Universal de los Derechos Humanos; en 1955 se aprobé el
Programa Internacional de Rehabilitacion de Minusvalidos Fisicos; en 1971, la
Asamblea General de las Naciones Unidas, mediante la Resolucion 2856, proclamo la
Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental. Este mismo organismo, en 1975,
en su Resolucion 3447, adopto la Declaracion de los Derechos de los Impedidos. Por
su parte, en 1980, la OMS aprobo la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias. En 1982, en la Resolucion 37/52, las Naciones Unidas
lanzaron el Programa de Accion Mundial para los Impedidos; en 1983, la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT) lanzdé el Convenio 159, Sobre la readaptacion
profesional y el empleo de personas invalidas, y la Subcomision de Prevencion de
Discriminacién y Proteccién de Minorias de la Naciones Unidas elaboré Los principios,
directivas y garantias para la proteccién de las personas detenidas que padezcan o
sufran trastornos mentales. En 1991, las Naciones Unidas adoptaron los Principios
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para la proteccion de los enfermos mentales y el mejoramiento de la atencién de la
salud mental, y en 1993, mediante la Resolucion 48/96, publicé las Normas uniformes
sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad. En el &mbito
regional y local se adopt6 la Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas
las Formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad, suscrita en 1999
en Guatemala y promulgada en Chile el 2002 (Ministerio de Relaciones Exteriores,
2002).

Los principios generales de esta Convencion fueron (Padilla-Mufioz, 2010):

a. El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones y la independencia de las personas.

b. La no discriminacion.
c. La participacion y la inclusion plena y efectiva en la sociedad.

d. El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad

como parte de la diversidad y la condicion humanas.
e. Laigualdad de oportunidades.

f. La accesibilidad.

g. La igualdad entre el hombre y la muijer.

h. El respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con

discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

2.2.3.- Informe Inicial de aplicacion de la Convencion de Derechos de Personas

con Discapacidad

En agosto de 2012 se presento6 el Informe Inicial de aplicacion de la Convencion sobre
derechos de las personas con discapacidad, en conformidad con el articulo n°35 de la
Convencion que compromete a los Estados Partes a presentar ante el Comité un
informe exhaustivo sobre las medidas que hayan adoptado para cumplir sus
obligaciones conforme a la Convencidon y sobre los progresos realizados al respecto,
los cuales podran indicar factores y dificultades que afecten al grado de cumplimiento

de las obligaciones contraidas (ONU, 2007).
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El informe da cuenta principalmente en los cambios en la legislacion, los avances y las
medidas concretas adoptadas por el Estado de Chile para garantizar el pleno ejercicio y
disfrute de los derechos reconocidos en la Convencion. Su contenido abarca,
prioritariamente, el periodo comprendido entre el 29 de julio de 2008, fecha de entrada
en vigor de la Convencion en Chile, y el 31 de diciembre de 2011 (Gobierno de Chile,
2012). En este se sefala, en primer lugar, que la evolucién del tratamiento de la
discapacidad hacia un modelo social se produjo con antelacion a la adopcién y entrada
en vigor de la Convencion, pues en Chile ya se contaba con una importante gama de
instrumentos legales, politicos e institucionales destinados a hacer efectiva la plena
integracion social de las personas con discapacidad (PcD), ya que de acuerdo a la
Constitucion Politica de la Republica (la Constitucion) se debe velar por el pleno
ejercicio de los derechos, las cuales reconocen a todas las personas. Ademas, se
observa en Chile desde 1990 una marcada accion publica en beneficio de la igualdad
de oportunidades de las PcD, lo que implico el abandono y cambio progresivo de las
tradicionales politicas asistencialistas hacia un enfoque de derechos conforme a la
evolucion experimentada en el derecho internacional. En relacién con esto, la adopcién
por la Asamblea General de Naciones Unidas de las Normas Uniformes sobre igualdad
de oportunidades para las PcD, sirvid de base para la elaboracién y publicacion de la
Ley N° 19.284 gue estableci6 Normas para la Plena Integracion Social de las PcD
(D.O. 14/01/1994), donde por primera vez se considera aspectos de la vida de las PcD,
superandose asi (aunque de forma parcial), la vision estrictamente biomédica, donde
se consideraba que la discapacidad solo afecta a las personas que la presentan y a sus
familias, y pas6 a un enfoque donde se considera que la sociedad en su conjunto debe
abordar el problema de forma coordinada e intersectorial a través del Estado, la
cooperacion publico-privada y la participacion social, de esta ley se creé el Fondo
Nacional de la Discapacidad (Fonadis), el que dependia del MIDEPLAN (actual

Ministerio de Desarrollo Social).

Uno de los principales cambios conceptuales fue el de la definicién de discapacidad en
Chile, la que vario -al igual que el enfoque del tratamiento de la materia- desde lo
dispuesto en el articulo 3° de la Ley N° 19.284 (D.O. 14/01/1994) que sehalaba “Para
los efectos de esta ley se considera persona con discapacidad a toda aquélla que,
como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, psiquicas o0 sensoriales,
congénitas o adquiridas, previsiblemente de caracter permanente y con independencia
de la causa que las hubiera originado, vea obstaculizada, en a lo menos un tercio, su
capacidad educativa, laboral o de integracion social’, a la conceptualizacién vigente
contenida en el articulo 5° de la LIOISPD (Ley Igualdad Oportunidades e Inclusién
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Social de Personas con Discapacidad) (D.0.10/02/2010) que define persona con
discapacidad en consideracion a los articulos 1° y 2° de la Convencioén, como “aquélla
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”. Dicha
definicion conceptual tiene relacion con la perspectiva psicosocial de la discapacidad
adoptada en la CIF (Gobierno de Chile, 2012).

En el informe se tratan principalmente avances legislativos y medidas concretas
referentes a las siguientes materias (los cuales hacen referencia a los articulos
especificos de la Convencion) (Gobierno de Chile, 2012): Igualdad y no discriminacion;
Mujeres con discapacidad; Nifios y nifias con discapacidad; Toma de conciencia,;
Accesibilidad; Derecho a la vida; Situaciones humanitarias; Igual reconocimiento ante la
ley; Acceso a la justicia; Libertad y seguridad de la persona; Proteccion contra la tortura
y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes; Proteccion contra la
explotacion, la violencia y el abuso; Proteccién de la integridad personal; Libertad de
desplazamiento y nacionalidad; Derecho a vivir en forma independiente y a ser incluido
en la comunidad; Movilidad personal; Libertad de expresion y de opinién y acceso a la
informacion; Respeto a la privacidad; Respeto del hogar y de la familia; Educacion;
Salud; Habilitacién y rehabilitacion; Trabajo y empleo; Nivel adecuado de vida y
proteccién social; Participacion en la vida politica y publica; Participacién en la vida
cultural, actividades recreativas, esparcimiento y deporte.

Ademas, considera las siguientes obligaciones especificas del Estado: Recopilacién de
datos y estadisticas; Cooperacién; Aplicacion y seguimiento nacional. Sin embargo, el
informe concluye que en Chile no han existo los cambios necesarios, tanto en materia

legal, como en gestion estatal que permitan el pleno cumplimiento de la Convencion.

2.3.- Larealidad chilena sobre la discapacidad: Datos y documentos oficiales

2.3.1.- Primer estudio nacional de la discapacidad en Chile ENDISC 2004

Antes de la ENDISC de 2004, los datos sobre la prevalencia de discapacidad, daban

cuenta de las importantes falencias conceptuales y metodolégicas que estaban en la
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base de los estudios, entregando enormes diferencias cuantitativas entre los
resultados, entre las principales razones de éstas es que no se utilizaba la misma
conceptualizaciéon, ni los mismos instrumentos de medicidén en los diferentes estudios
realizados. Hasta ese momento se habia medido la “deficiencia” en su grado severo
con solo una pregunta contenida en el Censo, el que se realizaba cada diez afos, y
otra en la Encuesta Casen cada tres afos. Por lo que se puede afirmar que las formas
de cuantificar a las personas en situacion de discapacidad previas a la ENDISC eran
limitadas, ya que consideraba solo a personas en situacion de discapacidad severa,
tales como ceguera o sordera total, mudez, lisiados o paralisis corporales y deficiencia
mental, entregando cifras poco certeras e informacion incompleta para el desarrollo de

politicas publicas relacionadas a la inclusion.

En el afio 2000 el Ministerio de Salud desarrollo junto al INE la Encuesta de Calidad de
Vida y Salud, donde se incorporaron siete preguntas sobre “dificultades para el
desarrollo de actividades habituales”, con el fin de establecer la prevalencia de la
discapacidad en Chile, sefialando que el 21,7% de la poblacién (3.292.296 personas)
declararon al menos un tipo de discapacidad, en este caso el concepto usado se
operacionaliz6 como discapacidades sensoriales y del habla, discapacidades para la
realizacion de actividades de la vida cotidiana y discapacidades que requieran
utilizacion de értesis. En el Censo 2002 se consultdé sobre deficiencias totales y
severas, estableciendo que el 2,2% de la poblacién presentaba una o mas deficiencias,
considerando como discapacitados a las personas que declararon ceguera total,
sordera total, mudez, lisiado/paralisis y deficiencia mental. Por otro lado, la encuesta
CASEN 2003 sefialé que un 3,6% de la poblacién tenia al menos una discapacidad, en
este caso corresponde a las personas que declararon tener alguna deficiencia para oir,
para ver, para hablar, deficiencia mental, deficiencia fisica y deficiencia por causa
psiquiatrica, estos datos contenian una caracterizacion socioeconomica de las
personas en situacion de discapacidad con grados severos y una parte de las personas
con discapacidades moderadas. (ENDISC 2004, FONADIS 2006).

El afio 2004, el Fondo Nacional de Discapacidad (FONADIS) desarrolld y aplicd en el
pais el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC 2004), basado en el
enfoque de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la
Salud (CIF). Declarando que “entre los sectores que han visto emerger con mayor
amplitud y visibilidad sus demandas, se encuentran las personas con discapacidad.
Muchas y muy valiosas iniciativas han visto la luz en estos ultimos afos, para favorecer
los avances de este sector hacia una plena ciudadania” (FONADIS, 2005, p. 3), ya que
anteriormente no existian estudios que sirvieran para orientar las politicas publicas en
la materia, pues no se conocia la verdadera magnitud de la discapacidad en Chile.
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La ENDISC, presentada en abril de 2005, entregd informacion significativa sobre a la
discapacidad en el pais, y su aplicacion significo un cambio de las politicas publicas
desde “politicas asistencialistas y paternalistas al fomento de una integracion mas
autébnoma que busca insertarlos mas activamente en la vida social y productiva”
(Serrano, 2013, p. 18). Sin embargo, la ENDISC, que siguio la linea de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento (CIF), tiene igualmente como principio la
rehabilitacion, por lo que el caracter inclusivo de la posicion de las politicas estatales
sigue siendo en tanto discapacitados, y no va necesariamente enfocada a dar una
nueva validez a los cuerpos discapacitados con relacion a nuevas pautas normativas
(Serrano, 2013).

El estudio estuvo enfocado a contribuir al “bienestar”, término que introdujo la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), que pretende incluir aspectos
fisicos, mentales y sociales. Es relevante considerar este hecho, pues FONADIS
menciona que la CIF “(...) ha sido aceptada por mas de 190 paises como el nuevo
patron internacional de descripcion y medicion de la salud y la discapacidad y nos
permitird conocer a fondo la magnitud y complejidad que asume esta variable en Chile.
Utiliza un enfoque “Biopsicosocial’, e intenta conseguir una vision coherente y sintética
de las diferentes dimensiones de la salud, tanto a nivel biolégico como individual y
social.” (FONADIS, 2005, p. 3)

La ENDISC lleg6 a los resultados que un 12,9% o uno de cada ocho chilenos
(2.068.072 habitantes) presentaba algin grado o algun tipo de discapacidad. Esta
encuesta tuvo como principal objetivo el medir la prevalencia de la discapacidad en los
habitantes del pais, para asi orientar las politicas publicas al respecto, el estudio
entrega ademas los datos clasificados segun el grado de discapacidad (FONADIS,
2005):

e Discapacidad leve: Personas con dificultades de llevar a cabo actividades
cotidianas, pero manteniendo independencia, por lo que no necesitarian apoyo
constante de terceros, superando las barreras del entorno (7,2% de la poblacién
total).

e Discapacidad moderada: Personas con disminuciébn o imposibilidad de
desarrollo de actividades cotidianas, por lo que necesitarian apoyo en labores
bésicas de autocuidado, logrando superar solo algunas barreras del entorno
(3,2% de la poblacion total).

e Discapacidad severa: Personas con dificultades graves en las actividades
cotidianas, por lo que necesitan apoyo permanente de terceros. No superan las

barreras del entorno (2,5% de la poblacion total).
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Es importante mencionar el hecho que esta clasificacion toma en cuenta principalmente
los factores ambientales y los factores personales. Definiendo los factores
personales “como toda limitacion en la actividad y restriccion en la participacion como
consecuencia de un estado negativo de salud” (Serrano, 2013, p. 72), lo que
comprobaria la tesis que el modelo biopsicosocial, sigue poniendo el énfasis en el
cuerpo discapacitado, y no en el entorno discapacitante y excluyente que perpetuaria

las condiciones de marginacion social y de normalizacién corporal.

2.3.2.- Discapacidad en Chile: Pasos hacia un modelo integral del funcionamiento

humano

El afio 2006 el FONADIS puso a disposicion del publico el documento Discapacidad en
Chile: Pasos hacia un modelo integral del funcionamiento humano, el que tuvo como
objetivo difundir los nuevos paradigmas que el Estado tendra en las politicas publicas
para el entendimiento y tratamiento de la discapacidad, poniendo énfasis en el
mejoramiento de herramientas tedricas y empiricas. El que se basaba principalmente
en la inclusion social con el fin que las personas en situacién de discapacidad lograran
mayor autonomia, este informe desarrolla principalmente las areas de acceso a la

salud, educacion, trabajo y accesibilidad fisica y tecnoldgica.

La razon de ser de la nueva clasificacion puede ser resumida como: aportar un
lenguaje estandarizado, fiable y aplicable transculturalmente, que permita describir el
funcionamiento humano y la discapacidad como elementos importantes de la salud,
utilizando para ello un lenguaje positivo y una vision universal de la discapacidad, en la
gue dichas problematicas sean la resultante de la interaccién de las caracteristicas del
individuo con el entorno y el contexto social. En este cambio de modelo subyacen
ademas una serie de innovaciones terminoldgicas y taxonomicas fundamentales que se
desarrollan en este documento (FONADIS, 2006, p. 11).

“Dentro de este modelo, la limitacion (impairment) es una falta o anormalidad del
cuerpo o de una funcion fisiolégica o psicologica; una actividad es la naturaleza y
la amplitud del funcionamiento a nivel personal; y la participacion es la naturaleza
y la amplitud de la implicacion de una persona en las situaciones de la vida
relacionadas con las limitaciones, actividades, condiciones de salud, y factores
contextuales. En la misma linea, se establece que las limitaciones de una persona
se convierten en discapacidad s6lo como consecuencia de la interaccién de la
persona con un ambiente que no le proporciona el adecuado apoyo para reducir
sus limitaciones funcionales.” (FONADIS, 2006, p. 11).
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Al cambiar la concepcién enumeran algunas implicaciones para la educacion y
rehabilitacion como considerar que la discapacidad es algo cambiante y depende de las
limitaciones funcionales y de los apoyos disponibles en el ambiente personal; una
forma de reducir las limitaciones funcionales es intervenir 0 proveer servicios que se
centren en la conducta adaptativa y en el nivel del rol que desempefian en la sociedad;
la evaluacion se realizar4d centrandose en si las limitaciones funcionales se han
reducido por una parte y por otra si el nivel de la conducta adaptativa del nivel del rol ha

aumentado.

El modelo que sigue el FONADIS es el de apoyos y de bienestar y de perspectiva
centrada en la persona (PCP), el que plantea que si los apoyos adecuados estan
disponibles la calidad de vida de las personas mejora significativamente. La evaluacién
del tipo y la intensidad de las necesidades de apoyo para una persona son un aspecto
central en los planes, programas y servicios dirigidos a personas con discapacidades,
los componentes del modelo de apoyos son los recursos de apoyo (el individuo, otras
personas, tecnologia y servicios); las funciones de apoyo (que incluyen ensefanza,
ofrecimiento de ayuda, administracion de gastos, conducta de apoyo, asistencia a
domicilio, acceso y uso de la escuela y de los servicios de la comunidad, asistencia
sanitaria); la intensidad de los apoyos (intermitente , limitado, amplio, generalizado); y
los resultados deseables (aumentar el nivel de las habilidades adaptativas/capacidades
funcionales; favorecer el logro de metal relacionadas con el bienestar fisico, psicoldgico
o funcional; promover los aspectos del ambiente para aumentar la presencia en la
comunidad, eleccion, grado de implicacién, consideracion, participacion). La intensidad
de los apoyos es en base al modelo de AAMR (Asociacion Americana de Retraso
Mental).
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2.3.3.- CASEN 2011

Otro estudio que entreg6 datos relevantes previos a la Segunda Encuesta Nacional de
Discapacidad fue la CASEN 2011, en este ya estaba definido por ley lo que se
entendera por discapacidad: “La Ley N° 20.244 (2010) define a la persona con
discapacidad como 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.” (CASEN, 2011, p. 02). En este sentido sigue vigente la vision de la CIF donde
se toma en cuenta principalmente tres factores a la hora de medir la prevalencia de la
discapacidad, el concepto engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Sin embargo, en el contexto de esta encuesta no se
construy6 un indicador de discapacidad que pudiera medir la prevalencia real de la
discapacidad en el pais, ya que las preguntas se orientaron a medir condiciones de
salud de larga duracion, dificultades en la realizacion de un conjunto de actividades y la
interaccién entre ambas, quedando fuera del andlisis algunos estados de salud y la
dimensién relacionada con las restricciones en la participacién, por lo que los
resultados de esta encuesta se debe considerar a la discapacidad como condiciones de
larga duracién a pesar que el Ministerio de Desarrollo Social reconoce la diferencia

entre ambos.

Debido a lo mencionado anteriormente, esta encuesta entregd como resultado una
prevalencia de la discapacidad del 6,3%, que corresponden a las siguientes
condiciones: (1) dificultad fisica y/o de movilidad; (2) mudez o dificultad en el habla; (3)
dificultad psiquiéatrica; (4) dificultad mental o intelectual; (5) sordera o dificultad para oir
aun usando audifonos; (6) ceguera o dificultad para ver aun usando lentes (CASEN
2011). Prevalencia muy por debajo de los resultados obtenidos tanto por la ENDISC
2004 (12,9%), como por la ENDISC 2015 (16,7%).

Uno de los datos mas relevantes que entrega la CASEN es la distribucién de las
personas en situacion de discapacidad por ingreso autonomo del hogar, aunque en los
datos solo se considera a personas con discapacidad severa y algunas con
discapacidad moderada. El primer decil de ingreso autobnomo del hogar concentra el
17,9% de los casos, desde el segundo al sexto decil fluctia entre el 12,4% al 10,4%,
del séptimo al noveno entre el 7,7 y el 6,2%, y en el décimo del solo hay una
representacion del 4,0%. Por lo que se puede inferir que hay una estrecha relacion

entre el ingreso autébnomo y las situaciones de discapacidad severas y moderadas.
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2.3.4.- ENDISC 2015

El 2015 se realiz6 la segunda encuesta de alcance nacional sobre discapacidad, la cual
pretendio ser el referente para la realizacion de politicas publicas en la materia, en ésta
se declara como pionera en la aplicacion de la encuesta modelo de discapacidad de la
Organizacion Mundial de la Salud y el Banco Mundial, disefiada bajo el Enfoque de
Derechos Humanos de la Convencion de las Naciones Unidas de Derechos de las
Personas con Discapacidad. En esta se incorpora un analisis de la persona sobre la
relacion con su ambiente, su vida personal, su condicion de salud y su desempefio

logrado en distintos ambitos de la sociedad.

Es necesario mencionar los resultados mas relevantes de esta encuesta, ya que en
base a estos se disefian las politicas publicas relacionadas a la discapacidad
actualmente. Segun este estudio el 16,7% de las personas de dos o mas afios vive en
situacion de discapacidad, equivalentes a 2.836.818 personas, de los cuales el 20,3%
son mujeres y el 12,9% son hombres. Existe una clara relacion entre el rango etario y la
prevalencia de la discapacidad: De 2 a 17 afios hay una prevalencia del 5,8%, de 18 a
29 afios un 7,1%, de 30 a 44 afios un 11,3%, de 45 a 59 un 21,7% y de 60 afios y mas
la prevalencia es del 38,3%. En la poblacién adulta el 20% tiene algun tipo de
discapacidad, el 8,3% corresponde a discapacidad severa, mientras que el 11,7% a

discapacidad leve o moderada.

Inclusion laboral

El 39,3% de las personas en situacion de discapacidad se encuentran ocupadas, a
diferencia de las personas sin discapacidad, donde la poblacion ocupada equivale en
un 63,9%. De las personas adultas en situaciéon de discapacidad el 26,1% tiene
contrato a plazo fijo, mientras que el 73,9% tiene contrato o acuerdo de trabajo a plazo

indefinido.

Dependencia
De la poblacion en situacion de discapacidad, el 40,4% es dependiente funcional, es
decir, declara tener dificultades extremas para realizar actividades de la vida diaria o

recibir ayuda de terceros con alta frecuencia para realizarlas.

Menores

La prevalencia en mejores entre los 2 y los 17 afios es de 5,8%, siendo los hombres los
con mayor prevalencia, con un 7,2% frente a un 4,4% de las mujeres en el mismo
rango etario, la prevalencia es mayor en la ciudad que en las zonas rurales (6,1%

frente a un 4,1%). Las discapacidades con mayor prevalencia en menores son los
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trastornos mentales y del comportamiento con un 54,6%, seguidas por las
enfermedades respiratorias (21,1%), las enfermedades del sistema nervioso (13,9%) y

las enfermedades del ojo (12,5%).

Participacion
La participacion en organizaciones sociales es mas baja respecto a personas sin

discapacidad, con un 38,7% de participacion frente a un 44,9%.

Percepcion de discriminacion

La percepcion de la discriminacion es mayor en relacion con la gravedad de la
discapacidad funcional, mientras que el 31,1% de la poblacién con discapacidad severa
afirma haber sido discriminados, el 18,9% afirma lo mismo de la poblacion en situacion
de discapacidad leve o moderada. Cifras igualmente negativas si se considera que el
10,3% de las personas sin discapacidad sefialan haberse sentido discriminadas en los
altimos 12 meses. Por lo que se podria establecer una relacién entre la discriminacion y
la siendo mayor en personas con discapacidad severa, en este sentido Ferrante y
Ferreira (2007) afirman que, por ejemplo, se puede pensar que la ausencia en el
espacio publico de un gran numero de personas con discapacidad motora daria cuenta
de un cuerpo socialmente descalificado, encarnacion del estigma o del rechazo.
Pareceria que la posesion de un cuerpo no legitimo conduciria a una desposesion de
capital simbdlico en términos generales, ya que las experiencias de poseer un cuerpo

discapacitado variaran de acuerdo a las trayectorias sociales” (p. 04).
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3.- Pregunta de Investigacion
¢ Como las Organizaciones formales de discapacidad constituyen el Campo de la

Discapacidad en la Provincia del Marga Marga?

3.1.- Objetivo general
Comprender el Campo de la Discapacidad en la Provincia del Marga Marga a través de
los atributos, formas de accion, percepciones y discusiones desplegadas desde las

Organizaciones Formales de discapacidad activas actualmente en la Provincia.

3.2.- Objetivos Especificos
e Identificar y caracterizar las Organizaciones formales de discapacidad
aprehendiendo sus atributos y formas de accion dentro del Campo de la

Discapacidad de la Provincia.

e Comprender la percepcion de los agentes vinculados a las organizaciones
formales de discapacidad respecto a la inclusién social y la participacion de

dichas organizaciones en el Campo de la Discapacidad en la Provincia.

e Analizar las principales discusiones desplegadas desde las organizaciones
formales de discapacidad y los agentes vinculadas a éstas en el Campo de la

Discapacidad en la Provincia.
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3.3.- Relevancias

Realizar estudios sobre discapacidad y participacion social, es relevante, en primer
lugar, teGricamente, pues es un tema poco trabajado desde la sociologia en Chile, por
lo que esta investigacion pretende aportar informacion atil en la materia, considerando,
especialmente, que el Estado de Chile firmé la Convencién de Derechos de Personas
con Discapacidad de la ONU de 2008, y que de acuerdo a las Observaciones Finales
sobre el Informe de Aplicacion Inicial de la Convencion en Chile de 2016, éste no ha
cumplido a cabalidad todas las modificaciones que los Estados comprometen a realizar
para garantizar plenos derechos de las Personas en Situacion de Discapacidad. En
este sentido, se intentara comprender las condiciones estructurales de la discapacidad
en Chile, desde el punto de vista de las Instituciones que trabajan directamente en
inclusion social y rehabilitacion de Personas en Situacién de Discapacidad, también se
considerara en los andlisis las posiciones de las Colectividades y Organizaciones de
autorepresentacion que busquen influir en las politicas sobre discapacidad.

En segundo lugar, busca relevancias préacticas, pues esta informacién puede resultar
atil a las organizaciones formales de discapacidad, en teméticas como el vinculo o el
reconocimiento de necesidades en comun, lo que facilitaria un trabajo conjunto de

dichas organizaciones, aportando en sus posibilidades de accion social y politica.

Por ultimo, pretende ser relevante ética y politicamente, ya que tiene la intencion de
cuestionar y visibilizar las estructuras que perpetuarian condiciones de marginacion y
minusvalor social de las personas en situacion de discapacidad, posiciones de
dominacién y relaciones de violencia simbdlica. Por lo que no se plantea como un
problema meramente tedrico, sino que, desde las experiencias propias y cotidianas de
estas colectividades, se pretende generar conocimiento que ayude a posicionar el tema
como un problema social y politico urgente, poniendo énfasis en la participacion de las
Personas en Situacién de Discapacidad, tanto dentro de sus organizaciones como en
las politicas publicas que les afectan. Por estas razones, se considera necesario,
ademas, recalcar el rol social y politico de la sociologia en general, una sociologia que
no pretenda neutralidad ética ante las problematicas que estudia, sino que, sin perder
la rigurosidad de las metodologias de las ciencias sociales, generar y construir
conocimiento que pueda entregar herramientas Utiles y contribuir en el cambio social de

las problematicas que estudia.
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4 .- Marco Teoérico

En este capitulo, se realizara, en primer lugar, una representacion estructural de la
sociedad, para asi situar los actos individuales o grupales en escenarios especificos,
los que se desarrollaran tedricamente en base principalmente a (1) La Teoria de los
Campos de Pierre Bourdieu, donde se definira el campo de la discapacidad, espacio
donde de disputa de capitales y se generan habitus, tanto de las organizaciones
formales de discapacidad como de las personas que son parte de dichas
organizaciones; (2) La teoria estructural, para determinar la posicion de las
organizaciones en el espacio social; (3) La Sociologia de las Organizaciones formales,
que sera util para el analisis de las dinamicas de las Organizaciones, tanto internas
como externas, manifestadas en los vinculos con otras Organizaciones o Instituciones
afines; (4) Ademas se hara una revision histérico conceptual de la inclusién social,
concepto central y en permanente tension para las Organizaciones relacionadas a la
discapacidad. En segundo lugar, se establecera un marco conceptual que nos seré (util
para los analisis posteriores de la informacion recopilada y construida y que servirdn de
puentes metodologicos que articulen los niveles estructurales de la sociedad con las
practicas particulares de los agentes en una relacién dialéctica con definiciones de

cada concepto utilizado.

4.1.- La Teoria de los Campos de Pierre Bourdieu

4.1.1.- Conceptos basicos en la Sociologia de Pierre Bourdieu

Para estudiar sociolégicamente la discapacidad utilizaremos un marco tedrico
relacionado principalmente con la teoria sociolégica de Pierre Bourdieu, la que se
fundamenta en la existencia de leyes generales de funcionamiento de la sociedad
analizables independientemente de las caracteristicas particulares de los individuos,
estas estructuras objetivas, serian independientes de la conciencia y la voluntad de los
agentes, y son capaces de orientar o de coaccionar sus practicas 0 sus
representaciones, sin embargo, en su trabajo conceptual incorpora teorias originales
enfocadas a estudiar sistemas simbdlicos, y de esta forma estudiar de forma dialéctica
las practicas particulares de los agentes para la comprension del sentido social de los
actos individuales o grupales en escenarios especificos, parte importante de su teoria
general gira en torno a los conceptos relacionales de campo, habitus y capital. En

resumen “se trata de reconocer que las interacciones-aquello que se observa, se
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registra, se mide- ocultan las estructuras que las posibilitan y condicionan” (Vizcarra,
2002, p. 56). A continuacion, revisaremos las principales herramientas conceptuales de
su sociologia y analizaremos la pertinencia metodolégica para los posteriores analisis

de esta investigacion.

Campo

El concepto de campo es definido como un espacio social estructurado y estructurante,

que se compone de instituciones, agentes vy practicas. Estructurado en la medida en

que posee formas mas o menos estables de reproduccion de sentido, desplegando asi
un conjunto de normas y reglas no siempre explicitas que establecen logicas de
relacion entre los agentes adscritos a dicho campo. Es estructurante, ya que los sujetos
son socializados en relacién a dicho campo, incorporando nociones fundamentes que
orientan la racionalidad de sus actos, los que a la vez contribuyen a estructurar y
reestructurar los sentidos, produciendo formas reconocibles de relacion social. Es

entonces, un espacio multidimensional de toma de posiciones que los sujetos

constituyen y a través de los cuales son constituidos como agentes, es decir, como

hacedores de relaciones sociales especificas en torno a probleméticas compartidas, y
aunque el sistema de luchas que constituye cada campo a veces no es evidente, la
estructura de estos espacios impone reglas determinadas para la expresion de los

conflictos. Son los campos los espacios sociales de estructuracion y articulacion

histérica de las colectividades (Vizcarra, 2002).

Capitales

Un capital es un tipo de valor o fuerza dentro de determinado campo, se pueden
identificar primeramente tres tipos, (1) econdmico (dinero, bienes, propiedades,
inversiones, etc.), (2) social (contactos, relaciones, membrecias, parentescos, etc.) y
(3) cultural (informacién, saberes, conocimiento socialmente validado, titulos, etc.),
estos no son independientes, ya que cada uno puede producir un efecto multiplicador
sobre los otros. De acuerdo a la teoria de los capitales todos poseen una dimension
simbdlica, es importante destacar que cada campo tiene formas de valoracion,
produccion, transmision y conservacion de su propio capital, habiendo diferencias en
relacidén a la posicion en la que se encuentran dentro de dicho campo: “Aquellos que
monopolizan el capital especifico, que es el fundamento del poder o de la autoridad
especifica caracteristica de un campo, se inclinan hacia estrategias de conservacion,
mientras que los que disponen de menos capital (...) se inclinan a utilizar estrategias de

subversion. (Bourdieu, 1990, p. 137). La distribucion de los distintos tipos de capital es
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lo que configura la estructura del espacio social y determina las oportunidades de vida

de los agentes sociales (Fernandez, 2013, p. 35).

Hay dos tipos de capitales que su definicibn en particular es pertinente para esta

investigacion, el cultural y el simbdlico, los que revisaremos a continuacion.

Capital cultural

Para la investigacion es de particular interés el capital cultural que poseen y que
pueden acceder las Personas en Situacion de Discapacidad en el contexto especifico
donde se realiza. Es importante comprobar los datos de la educacion formal, ya que la
deficiencia fisiologica no sirve como argumento explicativo, pues, por ejemplo, la
discapacidad motora no implicaria impedimentos intelectuales para la asistencia a
establecimientos de ensefianza formal. Ferrante y Ferreira (2007) afirman que la
diferencia respecto al nivel educativo es relevante, pues el capital cultural
institucionalizado es uno de los principales factores que determinan la posicion de los
individuos en el espacio social. En este sentido, la posesién de capital econdémico
también condiciona la vivencia de la discapacidad, pues es fundamental para la
posibilitar la recepcién de tratamientos. La teoria de los capitales nos es Uutil en el
andlisis que pretendemos realizar ya que ayudard a determinar la posicion en el
espacio social del agente relacionandolo con el capital global acumulado por éste,
permitiendo diferenciar de forma relativamente clara entre el capital cultural, social,
econémico y simbdlico, y comprobar ademas hasta que punto estos capitales se

mueven de forma independiente o si se determinan necesariamente entre ellos.

Capital simbdlico

Ademas de los tres capitales anteriormente mencionados, existe también el capital
simbadlico, el cual es un concepto relacional que no se puede entender al margen de las
otras categorias que constituyen el nucleo de su teoria de la practica (Fernandez,
2013), siendo uno de los mas complejos, hasta el punto de que “todo su trabajo (de
Bourdieu) puede ser leido como una indagaciéon de sus diversas formas y efectos”
(Bourdieu y Wacquant, 2005, p. 178. En Fernandez 2013, p. 35). “Este es un poder
reconocido, a la vez desconocido, y, como tal generador de poder simbdlico y violencia
simbdlica” (Fernandez, 2013, p 36). El peso de los agentes en cualquier campo en gran
medida depende de su capital simbdlico, de su reconocimiento institucionalizado o no,
gue reciben de quienes desarrollan el habitus de determinado campo, y estos actos de
reconocimiento que exigen la inmersibn en un campo contribuyen a la creacion
colectiva de capital simbdlico, el cual se basa en la creencia. Bourdieu (2013) afirma

que hay campos que funcionan completamente mediante la creencia, pero que,
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ademdas, no hay ninguno, ni si quiera el econémico, que no deba parte de su
funcionamiento a la creencia de quienes participen en “el juego” de un campo. Toda
diferencia aceptada como legitima funciona como un capital simbdlico que procura

beneficios de distincion.

En relacion a los estudios de los capitales de las Personas en Situacion de
discapacidad, poseerian un capital simbdlico negativo, lo que se haria manifiesto, entre
otros aspectos, en su ausencia en el espacio publico: “Si consideramos que “todas las
manipulaciones simbdlicas de la experiencia corporal, empezando por los
desplazamientos en un espacio simbolicamente estructurado, tienden a imponer la
integracion del espacio corporal, el espacio cosmico y del espacio social, pensando
segun las mismas categorias” (Bourdieu, 1991: 131), se puede pensar que la ausencia
en el espacio publico de un gran numero de personas con discapacidad motora daria
cuenta de un cuerpo socialmente descalificado, encarnacion del estigma o del rechazo.
Pareceria que la posesion de un cuerpo no legitimo conduciria a una desposesion de
capital simbdlico en términos generales, ya que las experiencias de poseer un cuerpo
discapacitado variaran de acuerdo a las trayectorias sociales.” (Ferrante & Ferreira,
2007, p. 04).

“Poseer un cuerpo no legitimo parece significar una desposesion en términos de
capital simbdlico que atravesaria al conjunto de las clases sociales; en el caso de las
personas con discapacidad motora, las condenaria a una especie de muerte social que
se expresaria en el cuerpo con una deficiencia motora encerrado en su casa” (Ferrante
& Ferreira, 2007, pp. 01 — 02)

“El cuerpo para el otro” es un producto social: por un lado, sus propiedades
“distintivas” se deben a las condiciones sociales de produccién y, por otro lado, la
mirada social no es un poder abstracto y universal sino “un poder social, que siempre
debe una parte de su eficacia al hecho de que encuentre en aquél a quien se aplica el
reconocimiento de las categorias de percepcion y apreciacion que dicho poder le
aplica” (Bourdieu, 1988, p. 204)” (En Ferrante & Ferreira, 2007, p. 04). Relacionar con

cultura de la normalidad en fase estructural.

“No estara la clave para entender la falta de integracion, mas bien que en la ausencia
de credenciales, en la ausencia de autonomia de las personas en situacion de

discapacidad” (Ferrante y Ferreira).

Habitus
Los campos producen habitus relacionados, lo que sera entendido como un “sistema

de disposiciones adquiridas por medio del aprendizaje implicito o explicito que funciona
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como un sistema de esquemas generadores” (Bourdieu, 1990, p. 141), es un
instrumento de traduccion y ajuste entre los deseos y aspiraciones de los individuos y
las demandas propias de cada campo, y esta conformado por procesos de percepcion,
valoracion y accion (Vizcarra, 2002), dicho de otra forma, se puede entender como una
forma de pensar, sentir y hacer de los agentes en relacién al campo del que son parte.
“‘Mediante el habitus, el orden social se inscribe en los cuerpos posibilitando diversas
transacciones emocionales y afectivas con el entorno social. El cuerpo, presente en la
realidad y poseido por ella, es un recordatorio de las conminaciones sociales”
(Vizcarra, 2002, p 63).

Ferreira (2010) plantea que en el marco de la teoria de Bourdieu sobre la accion, el
habitus especifica las condiciones de posibilidad sobre las que se configuran las
estrategias practicas de los agentes, la que funciona como predisposiciones y confiere
las “competencias” para desenvolverse en el mundo social, las que se desprender
generalmente del grupo de origen del sujeto, tales como condicion econdmica, social,
nivel educacional y acceso a lo que generalmente se entiende por cultura, y en el caso
de la discapacidad, su condicion corporal. Estas estructuras delimitan objetivamente las
opciones posibles y disposiciones del agente al incorporar predisposiciones cognitivas,
perceptivas, interpretativas, etc. Sin embargo, aunque sea una condicionante
estructural, en la practica el agente lo modifica al encarnar estas estructuras que

funcionan como posibilidades de accion:

“Concebir la existencia de un habitus como dispositivo regulador de nuestras
practicas implica, a un mismo tiempo, ser conscientes de que somos portadores de
una libertad limitada y que, a partir de la misma, podemos dotarnos de universos de
referencia alternativos. O dicho de otro modo, estamos inevitablemente
constrefiidos de antemano a ser capaces de pensar, actuar y sentir de
determinadas maneras (e incapacitados para hacerlo de muchas otras), pero esa
constriccion es, justamente, la base sobre la cual podemos adoptar elecciones

particulares muy dispares.” (Ferreira, 2010, p. 48).

Al acceder directamente a los discursos de las personas en situacion de discapacidad y
sus habitus se comprenderan las relaciones y formas de vida que establecen en
relacion al campo de la discapacidad, entendiendo que “(...) el concepto de campo no
solo como un esquema béasico de ordenamiento de las realidades sociales y
particularmente culturales y simbdlicas, sino también como una herramienta de recorte

metodoldgico.” (Vizcarra, 2002, p. 55).
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4.1.2.- Ladiscapacidad entendida como un campo

En esta investigacion se plantea la existencia de un campo de la discapacidad, con sus
instituciones propias, agentes -que participan o son influenciados por ellas- y practicas
con sentido en relacion a dicho campo, basados tanto en leyes y normas, como en
valores compartidos, ya que “para que funcione un campo, es necesario que haya algo
en juego y gente dispuesta a jugar, que esté dotada de los habitus que implican el
conocimiento y reconocimiento de las leyes inmanente al juego” (Bourdieu, 1990, p.
136). En este espacio se disputan capitales especificos, desde los mas concretos como

el econdmico, hasta los mas abstractos como el social y el simbdlico.

En los campos, espacios de disputa de capitales, se pueden diferenciar a grandes
rasgos al menos tres tipos: (1) El econémico, que remite a la capacidad econdmica
para acceder a bienes tanto materiales como simbodlicos; (2) el social, relacionado con
redes de contactos; y (3) el cultural, donde influyen niveles de escolaridad tanto propios
como familiares y conocimientos socialmente validados (Vizcarra, 2002). Sin embargo,
existen otros capitales, mas complejos de definir y de objetivar bajo pardmetros de
observacion material, especialmente en el contexto de estudios sobre discapacidad,
tales como el capital simbdlico, donde se cruza con conceptos como norma y

normalizacion. De acuerdo con Ferreira y Toboso:

«Un capital simbélico no es un tipo concreto de capital, sino que supone un
reconocimiento atribuido por quienes participan en un determinado campo social al
capital o los capitales cuya distribucién relativa define la estructura del campo. Es
decir, todo capital simbélico remite a un capital, digamos, primario, al que se asocia
un reconocimiento especial. En este caso, la promesa permanentemente
incumplida de curacién que, como capital simbélico, compromete a las personas
con discapacidad en la disputa, en el campo remite al cuerpo como capital primario,
pues la promesa lo es de la supresién de la diferencia/déficit que implica un cuerpo
con discapacidad respecto a uno sin discapacidad y, por ello, presuntamente
“sano”, esto es, ajustado a un canon universalista de salud que se elabora en torno
a una supuesta funcionalidad organica 6ptima del cuerpo humano.» (M. Ferreira; M,
Toboso, 2014, p. 23).

Ferreira y Toboso (2014) sostienen que el dictamen medico conforma un habitus de la
discapacidad, ademas, que el capital simbdlico se dan de forma diferenciada, lo cual
puede manifestarse incluso en cierta inexistencia social, planteando asi la discapacidad
como una forma de otredad y de un exilio de la experiencia corporal de la persona en

situacion de discapacidad: “El exilio no procede, como el desahucio, de la supresion del
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conjunto de las expectativas sociales de la persona, sino de la asignacion de una

identidad deteriorada de base somatica, experiencial.” (Ferreira y Toboso, 2014, p. 26).

Para entender el tema en toda su complejidad “es necesario asumir la discapacidad
bajo la nocion de “campo” y por tanto en un sentido relacional” (Torres Davila, 2004, p.
29). La discapacidad como campo entonces, “promueve diversos poderes desde los
sujetos, las practicas y los discursos, que pueden buscar mantener el campo con su
dindmica propia, transformarlo o simplemente resistirlo. Sin embargo, estas estrategias
estan condicionadas por las percepciones que los sujetos tienen sobre la discapacidad
como campo y que a su vez las define, da forma y contenido a sus préacticas y

discursos.” (Torres Davila, 2004, p. 31)

Retomando la teoria de la accidén de Pierre Bourdieu, en lo referente a los capitales,
encontramos que en la discapacidad como campo existen luchas, confrontaciones,
consensos, antagonismos, que siendo parte y efectos del poder, promueven
mecanismos que al interrelacionarse, dan lugar a principios y valores interiorizados e
institucionalizados (capital cultural), dependiendo de las posiciones que ocupan en la
sociedad los sujetos (capital social y econémico) y cuya legitimidad y reconocimiento se
“... funda en la transformacion de las diferencias de hecho en diferencias de valor...” es
decir, el espacio del capital simbdlico (Bourdieu, en Tellez 2002: 204). Estas diversas
formas del poder actian a través de los discursos, representaciones y practicas
constituidas como las fuerzas del campo en si mismo, que lo reproducen y lo recrean a
la vez. Sin embargo, cada persona, en tanto que sujeto, lo vive de una manera
particular, contextual y especifica, marcando por tanto diferencias en el ser y el hacer
gue se relaciona con lo establecido y predefinido socialmente. (Torres Davila, 2004, pp.
32 -33)

“El campo es un espacio social, un microcosmos, un universo, un espacio practico
de la existencia cotidiana que de acuerdo a leyes propias son relativamente

auténomos.” (Torres Davila, 2004,p. 29)

Asi es como la discapacidad puede ser entendida como un campo con relativa

autonomia del resto de los campos:

“La discapacidad como campo hace referencia a un conjunto de relaciones,
entendidas como las determinaciones que a partir de una propia l6gica definen,
sujetos: médicos, instituciones, padres, madres, voluntarios/as; posiciones: médico-
paciente, nifio/a diferente-padre, nifio/a-madre; y, disposiciones o0 actitudes,

esquemas, practicas y discursos.” (Torres Davila, 2004, p. 30)
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4.1.3.- Doble dimensionalidad (objetiva y subjetiva, situacion y condicién) y
habitus de la discapacidad

Desarrollar conceptos de norma y normalizacion

Ferrante y Ferreira (2007), siguiendo a Pantano (2005) plantean inicialmente que la
discapacidad poseeria dos dimensiones: la situacién y la condicion, las que pueden ser
entendidas como dos aspectos inseparables de la discapacidad, la objetiva y la
subjetiva, la primera considera las condiciones generales que la discapacidad incorpora
como atributos objetivos en un contexto particular, la segunda intenta evidenciar la
experiencia individual de esas condiciones generales objetivas como vivencia subjetiva
de la persona. Sin embargo, reconocen gque al plantear esa distincion se correria el
riesgo de perpetuar la légica cuerpo/mente, o la oposicion individuo/sociedad, en
relacion a esta problematica, los autores, tomando de base la voz de sus protagonistas,
intentan formular una perspectiva sociologica sobre la discapacidad, para mas adelante
reconsiderar esta dualidad como poco aconsejable, ya que “si intentamos pensar la
misma desde una perspectiva socioldégica como una relacién de dominacion seria mas
adecuado incorporar términos socioldgicos, antes que médicos y, sobre todo, eludir la
transposicion de una experiencia integral en forma de una representacion binaria que
fractura y escinde lo que, en su naturaleza constitutiva, es una realidad dialéctica.”
(Ferrante y Ferreira, 2007, p. 06)

Podemos plantear, entonces, “situacion y condicidén de discapacidad en términos de un
habitus de grupo, el habitus de la discapacidad: como estructura estructurada, es un
producto histérico a través del cual el Estado inculca la concepcion del cuerpo no
legitimo definida por el campo médico; y como estructura estructurante determina el
limite de lo pensable y lo no pensable y genera unas practicas y unos juicios
sistematicos. Sobre esa imposicion, el colectivo queda marcado con las sefas de la
“exclusion social” (marca que no era tan evidente, al menos, en las sociedades
tradicionales pre-capitalistas); y ello es asi porque resulta “funcional” para la estructura
sociohistorica: la logica del beneficio demanda fuerza de trabajo “productiva” vy
consumo (individual) “egoista”; se trata de la permanente maximizacion econémica de
individuos en competencia. La exclusion de las personas con discapacidad, articulada
en torno a ese habitus de grupo inducido, elimina “excedentes improductivos”. mano de

obra poco rentable, individuos poco competitivos (Oliver, 1990).

Ahora bien, el habitus no es un destino sino un dispositivo de potenciales destinos: las
variaciones en tal habitus de grupo podrian ser explicadas como variaciones en las
trayectorias de clase; es por esto que los modos de vivir la discapacidad variara de

acuerdo a las singularidades de la biografia de cada agente en particular. En
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consecuencia, el habitus de la discapacidad s6lo puede ser pensado en relacién con el
campo de la salud como espacio de lucha por la imposicién de la definicion del cuerpo
legitimo y el cuerpo no legitimo, por lo cual es un producto social e histérico, resultado
de la lucha entablada con otros saberes expertos, que si bien no puede ser pensado de
modo separado del espacio social, posee una logica propia. Y decimos campo de la
salud, y no campo médico, dado que la definicion del cuerpo legitimo, es decir, el
cuerpo saludable, sano y bello necesario para desenvolverse en la vida social, en el
capitalismo actual, se ha ampliado incluyendo en él no sélo la oferta de bienes de
curacién del cuerpo sino también de almas. Lo que se da, de hecho, es una disolucion
del campo de la salud en la que los limites de la oferta de bienes de tratamiento de la
enfermedad se encuentran en constante puja entre sistemas de expertos y en donde el
pensamiento médico-cientifico desarrolla el rol de ortodoxia (por su antigiiedad en el
campo y su acumulacion de capital global), pero que se encuentra en estado
permanente de cambio (Giddens, 1995). En la lucha por la imposicion de la buena
manera de vivir y de ver la vida y el mundo, los saberes expertos se amparan en la
ciencia para imponer verdades y valores, y esta creencia se establece por el cuerpo
(Bourdieu, 1990).” (Ferrante & Ferreira, 2007, p. 07)

‘El estado homologa los habitus al inculcar la percepcion de la medicina como
concepcidn legitima. Asi, a través de la incorporacion de los habitus, homologados a
través del rol del Estado como detentador de unas nominaciones oficiales que
funcionan como estructuras estructurantes, previas a todo orden consciente, que
oponen cuerpo sano a cuerpo discapacitado, salud a enfermad, normal a anormal,
bueno a malo, bello a feo, independencia a dependencia, se estructuran los principios
practicos a partir de los cuales se determinan, y se juzgan, las practicas.” (Ferrante &
Ferreira, 2007, pp. 07- 08)

4.1.4.- Actores que disputan hegemonia ideoldgicay presionan cambios legales

A fecha actual se esta produciendo un desplazamiento en la estructura: el campo de la
salud es “invadido” por nuevos agentes que amenazan su hegemonia. El movimiento
por una Vida Independiente iniciado en EEUU en los afios 70 esta desplazando desde
entonces el terreno de la disputa hacia el campo de la politica (los derechos civiles); el
“modelo social” britanico, afincado en la institucion universitaria y en los departamentos
de sociologia pugna en el mismo sentido ideol6gicamente, pero, ademas, incorpora en
la disputa un nuevo saber experto en condiciones de dictaminar ortodoxias: la Ciencia
Social esta en disposicion de definir patrones legitimos con los que reconfigurar las

presuposiciones que articularian el habitus de la discapacidad(no es sino ésa nuestra
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intencion con el presente trabajo). Pero ese desplazamiento es lento e irregular: en
Argentina, todavia, las prescripciones preponderantes siguen el patron de ese modelo
historico en el que la medicina (hoy, ampliadamente, la salud) dictamina el sentido de
las trayectorias de los sujetos. Todavia estamos vinculados a la logica de la
subordinacion (expresada en la inculcacion de predisposiciones duraderas en los

agentes tanto como en la configuracion del marco estructural quelas define).

Pero no todo estd dado de antemano: la competencia por la acumulacion global de
capitales, en cualquier campo en disputa, es un proceso dinamico sometido a
constantes reajustes y a reestructuraciones de conjunto. En esa dinamica dialéctica, los
agentes actualizan los esquemas y predisposiciones heredados a través del habitus,
pero esa actualizacion es a su vez un mecanismo perturbador, pues sus esquemas
adelantan expectativas que pueden no corresponderse con el estado actual del campo
en cuestion (los esquemas heredados se definen en funcion de la situacion anterior del
campo); condiciones objetivas y expectativas subjetivas confluyen siempre en un
permanente estado de equilibrio inestable y la herencia del habitus no garantiza, en
ningin modo, el mantenimiento de las primeras a costa de las segundas (Bourdieu,
1988).” (Ferrante y Ferreira, 2007, p. 09)
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4.2.- Sociologia de las Organizaciones y Estructura Social Global

El objeto de la Sociologia de las Organizaciones, en primer lugar, se le considera es
una disciplina explicativa, por lo que no pretende dar normas de cémo debe funcionar
la organizacion, sino que pretende explicar cobmo efectivamente funciona, tanto dentro
de su organizacion interna, como su relaciéon y vinculacion entre organizaciones. Tiene
un caracter empirico, pues extrae e interpreta los datos de la realidad estudiada. Se
centra en las regularidades de las relaciones entre los elementos de la organizacion y
el medio en que realiza su actividad, poniendo énfasis en su dimension social. Sin
embargo, debe sefalarse que estas generalizaciones son limitadas, pues dependen
tanto al tipo de sociedad y al momento en que se lleve a cabo determinado estudio
donde se apliquen estas generalizaciones y regularidades (Chuaqui, 1976).

4.2.1.- Sociologia de las Organizaciones Formales y analisis conceptual

La Sociologia de las Organizaciones no se identifica con principios o recomendaciones
practicas sobre como actuar sobre la organizacion, sino que tiene el fin de elaborar
hipétesis y teoria que permitan, al ser aplicadas, explicar, lo que permitiria acciones
mas efectivas. Chuaqui (1976) plantea que “aunque las aplicaciones practicas no
constituyen parte de la ciencia, si la teoria es adecuada usualmente elevara
grandemente la eficacia de la acciéon practica”. Cabe aclarar, que, aunque, la mayor
parte del comportamiento social se encuentra organizado, la Sociologia de las
Organizaciones aplica principalmente a organizaciones con cierto grado de
formalizacién, por lo que es preferible hablar de Sociologia de las Organizaciones por
sobre Sociologia de la Organizacion, mas aun, Sociologia de las Organizaciones
Formales, lo que no implica que se estudien solamente las relaciones formales dentro
de las organizaciones; al contrario, su campo de estudio generalmente aplica sobre las
relaciones formales e informales dentro de las organizaciones y entre organizaciones:
“Se dice que una unidad (norma, objetivos, rol, etc.) esta formalizada cuando existen
simbolos explicitos y combinaciones de ellos que expresan aspectos de dichas
unidades, simbolos que tienen cierta fijeza, son conocidos por los miembros del
contexto o aquellos que tienen mas poder en él y cuando una parte apreciable de los
participantes se cifie al significado de dichos simbolos, aunque sea parcialmente. En
una organizacion formal dichos simbolos constituyen el estatuto o reglamento de la

organizacion.” (Chuaqui, 1976, p. 88).
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Procesos

Los procesos son un fendmeno dindmico y los componentes no son independientes
entre si, pues sino no se podria considerar el proceso como unidad, se definira un
proceso como una interrelacion de elementos concatenados que siguen una cierta

pauta de cambio, estos elementos pueden ser (Chuaqui, 1976):

(1) Aquellos aspectos de objetos no humanos que se interrelacionan con los otros
elementos siguiendo la pauta de cambio.
(2) Aquellos aspectos de los individuos (seres humanos) que se interrelacionan

también con los otros elemento siguiendo la pauta de cambio.
Se consideraran dos tipos de procesos:

(1) Proceso de secuencia lineal (que tiene un comienzo y un término, donde cada
fase no se superpone al resto).

(2) Procesos de ciclos superpuestos interrelacionados (cada ciclo es el comienzo
del siguiente y diversos ciclos en distintas etapas de su desarrollo se conectan

entre ellos).

Ademaés, para los analisis de las organizaciones, cabe mencionar formas de
clasificacion por actividad, la que se refiere la relacion de ésta con su medio externo y
de los medios o procedimientos que se emplean para realizarla, existen tres

principalmente (Chuaqui, 1976):

(1) Actividad econdmica (cuya realizacion implica utilizacion de medios monetarios o
financieros)

(2) Actividad cultural (conocimientos cientificos tedricos, artisticos, tecnolégicos,
etc.)

(3) Actividad de orden (cuya realizacion implica la utilizacién de coercion fisica.

Interacciones

La interaccion social esta constituida por la conducta de un individuo que modifica o es
modificado por la conducta de uno o mas individuos, las que generalmente estan
guiadas por normas, las que pueden ser fomentadas o desincentivadas mediante una
sancion positiva (premio) o negativa (castigo) (Chuaqui, 1976), el énfasis de las

interaccién esta en las relaciones entre los individuos.
Tanto los roles como los status pueden concebirse en tres planos:

(1) El plano ideal (conducta tal como los sujetos piensan que debe ser).
(2) El plano real (conducta tal como es).
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(3) El plano de las expectativas (lo que se espera que el sujeto haga o como actue.

Acciones
En la accion el énfasis esta en el fin que busca lograr el individuo, se pueden distinguir

los siguientes elementos (Chuaqui, 1976):

(1) El fin (estado futuro de la situacion que se desea lograr).

(2) Los medios (elementaos de la situacion que facilitan el logro del fin).

(3) Los obstaculos (elementos de la situacion que el actor puede modificar, pero que
dificultan el logro del fin).

(4) Las condiciones (elementos de la situacion que el actor no puede modificar y

gue influyen en el resultado de la accion).

Cabe mencionar que el concepto de accién no solo considera una accion individual,
sino que un conjunto de individuos pueden realizar una accidn concertada bajo un
objetivo comun, la que se puede dar en contexto de una organizacién formal, donde
también aplicarian los elementos de la accién mencionados en el parrafo anterior. La
accion generalmente es motivada por los interés, tanto objetivos como manifiestos, los

gue entenderemos de la siguiente manera:

“Entenderemos por intereses objetivos los objetivos sociales, materiales y
simbdlicos que el sujeto podria alcanzar para satisfacer sus necesidades sociales si
realiza las acciones individuales o se involucra en las acciones colectivas
adecuadas a esos fines. Estos intereses pueden ser contradictorios: las acciones
que conducen a unos puede que bloqueen la realizacion de otros también reales.
Por otra parte, los objetivos sociales hay que entenderlos de manera amplia:
pueden consistir en la satisfaccion que da lograr un objetivo altruista. Ademas,
puede que el sujeto nunca realice las acciones que condicen al logro de tales
objetivos o incluso que tales acciones no las tenga presente en su conciencia. A los
intereses tal como el sujeto los percibe, los denominaremos intereses manifiestos.
Es frecuente la disparidad entre los intereses objetivos y los manifiestos.” (Chuaqui,
2015, p. 30).

Formalizacion

La formalizacion tiene relacion con la existencia de simbolos explicitos que tienen cierta
fijeza, los que son conocidos por los miembros y generalmente se encuentran
establecidos en un estatuto o reglamentos, la formalizacion no debe ser confundida con
los conceptos de Institucionalizacion, el que se refiere a que esta establecida (se repite

en el tiempo o en distintos contextos), aceptada (de forma apreciable por una parte
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considerable de los miembros), y reconocida (en un contexto mayor al que pertenece la

unidad). Ni con las relaciones secundarias.

Por una parte existen las relaciones primarias, las que son informales, expresivas,
afectivas y difusas, es decir que ven a las personas como una totalidad, cabe dentro de
estas relaciones por ejemplo las de amistad. Por otro lado existen las relaciones
secundarias, tipicas especialmente de las organizaciones burocraticas, este tipo de
relaciones se caracterizan por estar formalizadas, son instrumentales, y tienden a la
neutralidad afectiva, ya que los sentimientos suelen estar inhibidos, 0 no se expresan
abiertamente, ademas de la especificidad de la relacion, ya que quienes participan lo
hacen de forma impersonal, aunque cabe mencionar que no todas las relaciones
pueden ser categorizadas de forma tajante en una u otra, sino que constituyen tipos
polares donde las distintas relaciones se aproximan, a diferencia de las categorias de
formal o informal, las que son exhaustivas, en el sentido que todo caso debe

corresponder a una u otra (Chuaqui, 1976).

Definicion y estructura de la organizacion formal

Las organizaciones formales generalmente cuentan con autoridades formales, lo cual
no es un atributo personal, sino una relacién formalizada. “La estructura formal de la
organizacién esta constituida por lo objetivos, la jerarquia de autoridad, la linea de
comunicaciones Yy la distribucion de funciones en la organizacion. (...) La jerarquia de
autoridad puede ser mas centralizada (o “jerarquica”) o mas descentralizada (o “plana”)
(...) (Chuaqui, p. 91).

Respecto a los medios que sirven para ejercer la autoridad formal, se basan
principalmente a (1) el pago de dinero, (2) medios coercitivos, (3) medios normativos
(los que logran adhesion voluntaria). En las organizaciones concretas tienden a
predominar uno de estos medios, sin embargo, no significa hecesariamente que estén
presentes de forma individual, se suelen dar combinaciones de diversos medios, siendo

uno el que se puede identificar como el principal.

La linea de comunicacion formal coincide con la linea de autoridad, es vertical y de
arriba hacia abajo suele darse en forma de 6rdenes y de abajo hacia arriba en forma de
informaciones. Ademas de la estructura formal, en la organizacion surge una estructura
de relaciones informales, los que no estan especificadas en los estatutos o reglamentos
internos, y que pueden coincidir, oponerse o estar en otro tipo de relacion con los
objetivos de la estructura formal. En las redes de interaccién los individuos pueden
tener (1) autoridad formal como también personas que solo ejercen (2) autoridad
informal, o lideres informales, (3) individuos que ocupan cargos de autoridad formal y

ademas ejercen dominacion o autoridad informal, o lideres formales.
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4.2.2.- Las Organizaciones formales y la estructura social global: Organizaciones

Basales y Derivadas

A grandes rasgos las “Organizaciones formales, familias y organizaciones derivadas
que relacionadas en diversas dimensiones (social, econdmica, territorial y simbdlico-
ideologica) constituyen la estructura social global.” (Chuaqui, 2017). La estructura
social global estd compuesta por Organizaciones Basales (todas las organizaciones
gue pertenecen a las partes de la estructura social) y Organizaciones Derivadas, dentro
de la primera se pueden clasificar en (1) La estructura econémico-social (empresas de
produccion, de comercio, financieras, ademas de grupos e individuos que no
constituyen organizaciones formales, como trabajadores por cuenta propia o
artesanos); (2) El Estado (el que no se puede considerar una organizacion formal, sino
un conjunto articulado de organizaciones formales que cumplen actividades diversas a
través de distintas subdivisiones); (3) ElI complejo social ideal (medios de
comunicacion, iglesias, organizaciones educacionales); (4) Los servicios (por ejemplo
Hospitales u organizaciones que presten servicios de salud); (5) Las familias (las
cuales no constituyen organizaciones formales, pero los miembros de estas

generalmente son parte de alguna de las anteriores) (Chuaqui, 1976).

Por otra parte existen Las organizaciones derivadas son aquellas organizaciones que
buscan hacer prevalecer los intereses de miembros que pertenecen a determinadas
organizaciones basales y que comparten intereses comunes o similares por su posicién
en una o mas dimensiones o por tener otras caracteristicas comunes en la estructura
(Chuaqui, 2017). Esta considera principalmente sindicatos, partidos politicos,
organizaciones empresariales, territoriales, ocupacionales, generacionales, contra la

discriminacion, culturales, deportivas amateur, ecoldgicas, etc.

Las vinculaciones entre las organizaciones formales en el marco de la estructura se
pueden establecer principalmente (1) a través de la actividad de la organizacion, las
cuales pueden encontrarse en (a) la misma parte de la estructura o (b) con
organizaciones que se sitlen en otra parte de la estructura; (2) a través de las
posiciones de la organizacion (prestigio, ingreso, poder) tanto de los individuos que las

componen como entre organizaciones.
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4.3.- Incidencia politica, empoderamiento y movimientos de personas con

discapacidad

El movimiento social es un actor colectivo movilizador que pretende representar y
posicionar la corriente de opinion generada en el consenso por un grupo de personas
que comparten una situacion y/o interés, busca fomentar propuestas generadas desde
el intercambio y la experiencia compartida, tiene un caracter supra individual, colectivo
y organizado y persigue desarrollar un papel activo en la gestacion y cumplimiento de
politicas. A través del movimiento social la sociedad civil puede hacerse oir y lograr que
se tenga en cuenta su agenda social o conjunto de planteamientos, posiciones y
exposicion de necesidades y demandas (Garcia Escobar, 2009). “En tiempos de
diversidad cultural y de agendas de desarrollo fragmentadas, los movimientos sociales
emergen como un medio fundamental para incidir en las politicas publicas de Estado,
especialmente las sociales, asi como para impulsar el despliegue de las
potencialidades y capacidades de las personas integrantes de dichos movimientos.”
(Garcia Escobar, 2009, pp. 121 - 122).

El impulso que viene motivando a los movimientos de personas con discapacidad a
concentrarse en la practica de incidencia politica es el interés de superar las falencias y
limitaciones que presentan los marcos politicos y normativos estatales en torno a las
personas en situacion de discapacidad, y la preocupacién por perfeccionar y ampliar
las coberturas y la calidad de los programas sociales actualmente en operacién para la
promocion y defensa de los derechos de este sector de la poblacién. Asi, la opcion de
la incidencia politica es una nueva posibilidad de los movimientos para hacer sentir su
opinidn y su posicion frente a temas que en realidad les competen, pero de los cuales

injustificadamente no se les reconoce como interlocutores validos.

Entenderemos la incidencia politica como la capacidad de los movimientos sociales de
poder influir en un grupo de personas con capacidad de decision politica a escala
internacional, nacional, regional o local, a través de la puesta en marcha de multiples
procedimientos tendientes a la negociacién y convencimiento de estas personas, el
concepto, ademas, no descarta la posibilidad de poder influir en la representaciéon
colectica u opinion publica en relacion al tema y/o grupo social sobre el cual se quiere
incidir (Garcia Escobar, 2009). Por lo que, generalmente, el principal grupo sobre el
que se pretende incidir seran los tomadores de decision politica en relacion a la

discapacidad, no obstante, estos movimientos también pueden tener como objetivo, ya
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sea primario o secundario, influir en la representacion colectiva y/u opinion publica con
relacion a la discapacidad y de las personas en situacion de discapacidad, asi como
también pueden tener como objetivo visibilizar o priorizar a cierto grupo especifico
dentro de las personas en situacion de discapacidad, como menores en situacion de
discapacidad o mujeres en situacion de discapacidad, etc. Por su posicion de doble
vulnerabilidad.

Ademas, “se debe tener en cuenta que asegurar el cumplimiento de los derechos
civiles, politicos, econémicos, sociales y culturales de las personas con discapacidad
es principalmente una responsabilidad del Estado y no de las ONG o de los
movimientos sociales y sus proyectos” (Garcia Escobar, 2009, pp. 125 — 126),
considerando, que los Estados firmantes de la Convencion tienen la obligacion legal de
asegurar dichos derechos en igualdad de condiciones con el resto de la poblacién.

Garcia Escobar (2009) afirma que para poder ejecutar con eficacia los denominados
planes de incidencia politica, los movimientos sociales y grupos de accién colectiva
deben desarrollar ciertos atributos que constituyen un escenario ideal para esta labor,
la ausencia de los mismos le resta en términos de sostenibilidad y procedimiento, y le
quita el sentido integral a la propuesta. Estos atributos son principalmente (1) la
permanencia (entendiéndolo ademas de ser sostenible en el tiempo, el tener una
construccion sistematica, una practica ordenada, racionalizada, contraria a la
desesperacion frente a la lentitud en el logro de resultados); (2) la estrategia (seleccién
de tipos de préactica claves para los fines de la incidencia sobre las determinaciones de
los tomadores de decision politica); (3) la creatividad (tomar distancia de
procedimientos tradicionales de visibilizacibon como marchas, tomas, etc., para poner en
practica actividades que capten el interés del puablico y principalmente de los tomadores
de decision politica sin caer en descredito. Esto es particularmente relevante al
momento de aprovechar instancias para establecer vinculos con actores claves, al
afrontar de forma provechosa las apariciones en prensa y al momento de utilizar
plataformas como internet); (4) el didlogo (debe ser un atributo fundamental practicado
primero al interior del propio movimiento, y con los tomadores de decision politica y con
potenciales aliados del movimiento, es la expresion de la voluntad de querer generar
acuerdos en los cuales todos los participantes queden contentos); (5) la planificaciéon
(el proceso a seguir, los objetivos a alcanzar, las estrategias a implementar, determinar
el grupo objetivo de incidencia, etc.); y (6) la sustentacion (conocimiento de la realidad ,
manejo del marco legal y politico, etc.).

“La incidencia politica en el marco del ejercicio de derechos de las personas con

discapacidad participes de los movimientos sociales supone la comprension y ejercicio
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de poder transformador, el reconocimiento de actores politicos individuales y colectivos,
el animo de adquirir y utilizar el poder de manera positiva en la promocion y defensa de

los derechos de las personas con discapacidad” (Garcia Escobar, 2009, p. 129).

Tomando en cuenta el esquema sugerido por O’xaal y Baden (1997, p. 4), el

empoderamiento de este grupo de poblaciéon puede tener en cuenta elementos a

transformar:

Poder

Poder sobre: Para incidir, accionar, y
luchar sobre toda situacién de

dominacién y subordinacién en la que
sean pasados a llevar los derechos de
personas con discapacidad.

Poder con: Para transformar
colectivamente, sumar aliados, hacer
de los movimientos de personas con

discapacidad colectivos incluyentes,
integradores, ampliamente
democraticos que e las diversas
realidades se consoliden como

interlocutores vélidos para las oficinas
de Estado.

Poder para: Se concreta la capacidad
de hacer, proponer y decidir politicas
publicas que procedan el desarrollo

integral de las personas con
discapacidad.
Poder desde: Referido al poder de

transformar desde la experiencia de
vida y de actoria politica de la persona
con discapacidad que en la accion
misma va generando sentimiento de
logro y satisfaccién con uno mismo,
con lo que hace y busca en pro de su
comunidad o movimiento.

Implicaciones para los movimientos

Conocer de las situaciones de exclusion e
iniciar las acciones concretas para
cambiar la exclusién en inclusion.

Tener en cuenta las alianzas, la
ampliacion de su convocatoria, las
coaliciones 'y la generacion de

movimientos con presencia de personas
con diversas discapacidades, y la
capacidad para hacer didlogo de saberes
o tomar decisiones colectivas.

Para incidir a este nivel se necesitan
desarrollar las capacidades de los
integrantes de los movimientos sobre tres
ejes:  sensibilizacion, informacién y
capacitacion para la adecuada toma de
decisiones y protagonismo organizado.
Impulsar la capacidad de introspeccién en
los movimientos, de leer la experiencia
personal y su implicancia en la
participacién en el movimiento, asi como
la conciencia de logro y rol como actor
politico.

Cuadro 1: Poder (Fuente: Elaboracion propia)

4.4.- El concepto de Inclusion Social

El siguiente capitulo tiene como objetivo hacer una revision histérica del concepto de
inclusion y exclusion social, lo cual se hace necesario pues es un concepto central
dentro de las Organizaciones formales de discapacidad, en primer lugar se definiran los
conceptos de poder social e interés, para posteriormente analizar los conceptos de

exclusion y finalmente el de inclusion social.

Poder social e Intereses
Entendemos por poder como
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“(...) una particular forma de relacionarse de los individuos o conjuntos de
individuos con sus contextos de interaccion y por tanto: (a) depende de los
individuos o conjunto de individuos; (b) de las caracteristicas de los contextos de
interaccion; (c) del medio al cual se enfrenta dicho contexto de interaccion; (d) de la
posicion de los individuos o conjuntos de individuos en ese contexto de interaccion
frente al ambiente.” (Chuaqui, 2006, p. 158). (...) “Definiremos el poder social como
la capacidad de los individuos o conjuntos de individuos para hacer prevalecer el
logro de sus intereses objetivos en el contexto de interaccion. El poder social
implica que la conducta de los individuos o conjunto de individuos puede llevar a
que el contexto de interaccion adquiera caracteristicas tales que contribuya a que
esos individuos o conjuntos de ellos logren en mayor medida sus intereses
objetivos.” (Chuaqui, 2016, p. 158).

El concepto de poder social se relaciona con el de intereses, los que pueden ser (1)
Intereses objetivos: conjunto de objetos (materiales y sociales, reales y simbdlicos) a
los cuales tendria acceso un sujeto por ocupar una posicion y los (2) Intereses

manifiestos: intereses tan como son conceptualizados o percibidos por los sujetos.

La capacidad de realizar los intereses y por tanto del poder depende de (1) los
sistemas de interaccion en que se participe, (2) de las posiciones que se ocupe en
ellos y (3) de caracteristicas y conductas personales. Ademas, hay que hacer
referencia al sistema de interaccién donde se ejerce el poder. “Respecto a los intereses
de una pluralidad de personas, estos pueden ser intereses comunes, cuando los
intereses que derivan de las posiciones de los sujetos son similares entre si. Se habla
de intereses colectivos cuando los intereses comunes soélo pueden lograrlos las
personas organizandose en una colectividad, no individualmente.” (Chuaqui, 2016, p.
160)

Los conceptos de intereses son pertinentes en el presente estudio ya que los grupos
sociales, en este caso las organizaciones formales, “deberian “descubrirlos” ampliando
las posibles vias de accidn, que en todo caso significan un papel activo y creativo de
los involucrados. Segun pensamos, no se trata de determinar desde fuera e imponerles
a los involucrados sus intereses objetivos en caso de discordancia con los manifiestos,
sino acompanfarlos para que ellos descubran sus intereses y se transformen en
manifiestos. Al trabajar con sujetos o0 colectivos debe apoyarse los intereses
manifiestos legitimos, sobre todo de los sujetos vulnerables, y despertar conciencia
pero no pasar a imponerles un curso de accion desde fuera. Las personas tienen
derecho a un papel activo y creativo, y en este sentido, no son un objeto de las politicas

y de la accion de apoyo, sino sujetos con autodeterminacion” (Chuaqui, 2016, p. 160).
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El concepto de exclusion social

Segun Rizo (2006), el contexto histérico desde donde surge el concepto de Exclusién
Social es el de Europa de posguerra, dentro de los factores que hacen posible la
construccion de este concepto, uno de los mencionados por Rizo y Fabre es la
reestructuraciéon del Capitalismo posterior a la Segunda Guerra Mundial, en la
transformaciéon del aparato publico y un replanteamiento del Estado, hora como un

Estado Benefactor o Social.

El concepto de exclusion social en un principio tenia la funcion de explicar la situacién
de los mas pobres. No obstante, mas adelante se asocia el concepto al desplazamiento
gue gravita en la postergacion y apartamiento de los beneficios sociales y del mercado
del trabajo, si bien es una contribuciéon de origen francés en Inglaterra la discusién se
hacia a través del concepto de infraclase (underclass), lo cual era un criterio de
estratificacion social que seria util en ese entonces para mencionar un fendmeno
similar al francés, el cual sefialaba en sintesis que el excluido era resultado de factores
estructurales y que su condicion se debe a la inadaptacion de €l mismo hacia la
sociedad (Chuaqui, 2016).

Diversos analisis caracterizan el concepto de exclusiéon por el simil dentro-fuera de la
sociedad, pero en rigor las personas nunca estan “fuera” de los sistemas sociales. “La

exclusion, de manera preliminar, seréa entendida como una relaciéon social que impide u

obstaculiza el logro de una mejor posicidon social, superar una situacion o un derecho a

que se debiera tener acceso.” (Chuaqui, 2016. p. 163).

Esta relacion puede afectar a (1) categorias sociales o (2) sistemas de interaccién o
grupos sociales. De forma introductoria podemos caracterizar a la exclusion como un
sistema dindmico (no lineal ni fijo), multicausal (pueden incidir la intensidad de factores
de riesgo de la exclusion), relativo (en el tiempo y en el contexto particular) y estructural
(sus causas generales se asientan en la estructura economico politica de una sociedad

y la cultura que se genera entre estas dimensiones) (Chuaqui, 2016).

Existen principalmente tres niveles de exclusion: Impedimento o dificultad para (1)
ingresar a algun sistema social; (2) acceder a servicios o derechos fundamentales; (3)
mantenerse dentro de un mismo sistema, grupo o servicio por malas condiciones a
nivel relacional. Chuaqui (2016) afirma que existen factores o causas inmediatas por
las cuales las personas pueden verse excluidas, entre las cuales son pertinentes
mencionar: “(...) 3.- Por estar catalogado bajo alguna categoria médica o juridica que
denote anomalia social (ya sea enfermedades crénicas, discapacidades, enfermedades
contagiosas, categorias de conflictividad moral, antecedentes penales, entre otros. (...)

7.- Por discapacidad perceptible (psiquica, intelectual o fisica)” (p. 165).
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La exclusién social “esta constituida por limitaciones o degradaciones del status de una
categoria social o sistema de interaccion que se expresan multidimensionalmente en
cuanto a precariedad de poder o bien barreras estructurales de las posiciones sociales
de una categoria social o0 sistema de interaccion que se expresan en limitaciones
multidimensionales a su poder”. (Chuaqui, 2016, p. 166 — 167). Esta puede ser (1) por
la posicidbn de clase social desmedrada, (2) por limitaciones o degradaciones del
estatus (aqui aplica la discapacidad), (3) por barreras en la dimension territorial o

cultural.

Desde la corriente marxista tradicional se ve la exclusion econémica como producto del
desarrollo desigual de la sociedad capitalista que concentra el poder econémico y se
desarrolla de manera no armonica, guiada por la productividad y la obtencién de
ganancia. Cabe mencionar que “Los conceptos de clase social y de exclusion tienen
distinto origen tedrico: el primero esta ligado al andlisis de la lucha de clases y de la
lucha politica en general (...); el de exclusién se vincula al concepto de ciudadania y los
derechos que deberia garantizar un Estado de Bienestar. Est4 orientado a disefar
politicas de inclusion desde el Estado para superar la exclusion. Pero ambos tienen

como nudo central el poder asociado a las posiciones sociales” (p. 167)

Barros (en Lecturas sobre la Exclusion Social) sintetiza las perspectivas de explicacion

sobre la Exclusién Social en tres categorias (Chuaqui, 2016, p. 169):

1.- La de “solidaridad”, de origen francés, donde la exclusién debe ser entendida como
una anomalia o defecto de la sociedad en su conjunto. La exclusion social es
considerada como un “estar fuera” del “consenso valorico”. La exclusion queda remitida
a una forma patolégica ya que en dichos grupos existiria una resistencia al imperativo

moral que ha fijado la sociedad, este enfoque incuba la perspectiva de la integracion.

2.- La de la ideologia liberal, donde la exclusion social es entendida como fruto de la
interaccién social, por lo que la exclusién estaria determinada por las decisiones

individuales y no por determinantes del sistema social.

3.- La del “monopolio”, asociada al “Régimen de la social Democracia europea”, donde
la exclusion social es estructural al sistema y esta fuertemente determinada por la
posicion que tienen ciertos grupos respecto a otros en torno al poder, por lo que unos

determinaran la posicién del otro dentro del sistema social.

Se sefala que el trabajo condiciona en gran medida la vida personal y social, sus
tiempos y ambitos, ademas de que la inmensa mayoria de las personas obtienen sus
recursos para la subsistencia y acceden a productos y servicios que lo definen

socialmente como “integrado” de él. Sin embargo, no es menos importante analizar las
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manifestaciones a través de las privaciones y barreras que impiden una participacion
plena en la educacion, en la salud, en el medio ambiento, en la viviendo, en la cultura,
etc. Es por esto que en la actualidad la exclusion social cubre distintas categorias de

exclusion (étnica, género, discapacidad, etc.) (Chuaqui, 2016).

Politicas de inclusion

La integracion generalmente se refiere a “grupos sociales o colectivos amplios, y su
origen esta relacionado con la sociologia norteamericana. La integracion es definida
con un indicador de medicion social, el cual apunta a responder cuan esta integrados
estan determinados grupos a la sociedad. Rizo plantea 4 tipo de integracion dentro de
la sociedad” (Chuaqui, 2016, p. 178)

1.- Integracion cultural: Concordancia entre las normas y la cultura.
2.- Integracién normativa: Conformidad de la conducta a las normas sociales.
3.- Integracién comunicativa: Intercambio de significados.

4.- Integracion funcional: Interdependencia debida al intercambio de servicios dentro de

la division del trabajo.

En este sentido si la exclusibn se identifica con desviacibn y las personas
pertenecientes a grupos “desviados” aparecen como inferiores en la escala social, los
esfuerzos hacia la integracion se identificaran con hacer mas efectivo el control social,
e integrarlos a través de ello significaria restarles iniciativa propia y “adaptarlos” al
sistema, lo que los dejaria en una posicién de subordinacién absoluta. Chuaqui (2016)
plantea que el concepto de integracion no seria la situacién contraria a la exclusién, ya
gue no modifica las relaciones por las que son excluidos ni empodera a los individuos y

grupos catalogados como “desviados”.

El concepto de realizacidén personal y politicas legitimas de inclusién

Considerando lo anterior, exclusion o segregacion significa que existen barreras para
qgue los involucrados se realicen como seres humanos (a través de sus intereses
manifiestos), se introduce el concepto de persona mas alla que un organismo bioldgico,
sino que supone que han sido socializado en una cultura, incorporando ademas las
diferencias individuales. “Desde este punto de vista, y avanzando en la caracterizacion,
podemos afirmar que habrd exclusion o segregacion cuando existan barreras que
impidan la realizacion personal de los involucrados.” (p. 181) Sin embargo, la exclusién
y segregacion social afecta a grupos o conjuntos de individuos que por situaciones,

condiciones o posiciones sociales similares se ven afectadas por ésta, por lo que si
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ademas se mantiene en el tiempo se puede considerar de caracter estructural. “Se
puede caracterizar la exclusion y segregacién social como la situacion de un conjunto
definido de individuos que ven notoriamente dificultada su realizacion personal por
barreras sociales estructurales (precariedad de poder), que se manifiesta como una
diferenciacion fisica, material y social concreta asi como un desvinculo social y mala

calidad de relaciones.” (p. 182)

El plantear el concepto de exclusion social “como una relacion que dificulta e impide al
sujeto ocupar una posicion, superar una situacion o ejercer un derecho, en el fondo es
un juicio ético, en el sentido que quienes no ocupan la posicién, no pueden superar una
situacion o no ejercen el derecho, deberian ocupar la posicién, superar la situacion o
ejercer el derecho del que estan excluidos. (...) Bajo este imperativo ético
consideramos que la concepcion de la inclusion social debe considerar un concepto
que reivindique el bienestar y capacidad de tener un rol activo y protagonico para ello
de los individuos dentro de los sistemas sociales donde participan como sujetos y

actores, por ello pensamos en su realizacion” (p. 181).

Para superar la problematica de la exclusién social se han desarrollado diversas
politicas de inclusion, las que deben basarse en el plano individual en la realizacién
personal como criterio ético-social, antes que en la adaptacién social, ya que “(...)
eliminar o reducir la exclusién es sindbnimo de empoderar a los individuos afectados y a

las personas organizaciones que los representan” (Chuaqui, 2016, p. 186).
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4.5.- Marco Conceptual

Campo: Espacio social practico de la existencia cotidiana que de acuerdo a leyes
propias es relativamente autbnomo, se establecen relaciones interpersonales y entre

instituciones que generalmente disputan capitales y desarrollan habitus.

Capital: Tipo de valor o de fuerza dentro de determinado campo, los principales son el
econdémico, el social y el cultural, aunque existen otros que para este estudio son
relevantes como el capital simbdlico, cada campo tiene formas valoracion, produccion,

transmision y conservacion de los capitales.

Habitus: Sistema de disposiciones adquiridas por medio del aprendizaje implicito o

explicito, forma de pensar, sentir y hacer.

Hegemonia: Acumulacién de capitales dentro de determinado campo, lo que permite
incidir o decidir social y politicamente en relacion a los intereses determinados de quien

la posee.

Cuerpo: Desde la medicina es entendido como unidad organica, por las ciencias
sociales como ente de individuacion construido socialmente, formador y receptaculo de

identidades y subjetividades.

Norma: Apreciacion y calificacion, en el caso de la discapacidad la norma corporal es
definida por ideas vinculadas al modelo médico-rehabilitador, al ser un estado habitual
e ideal de un cuerpo se puede afirmar que es un concepto que designa un hecho y

asigna un valor a ese hecho en virtud de un juicio de apreciacion especifico.

Patologizacion: Minusvaloracion hacia las personas con determinadas de
caracteristicas fisicas o0 mentales por considerarlas fuera de la norma, a las personas
patologizadas generalmente se les aplican procesos correctivos para adaptarlos a
determinada norma, tiene directa relacion con la estigmatizacién de personas o grupos

con caracteristicas anormales.

Estructura Social Global: Estructura donde se sitlan tanto las personas como las
instituciones y organizaciones, considera a organizaciones del Estado, economica,

familia, gremiales, etc. Donde las personas llevan a cabo acciones.

Organizaciones Formales: Organizacion donde existen simbolos explicitos que
expresan aspectos y caracteristicas de dicha unidad, los simbolos tienen cierta
continuidad y generalmente son conocidos por sus miembros, una organizacion no

necesita estar formalizada para considerarse formal y el estudio de las organizaciones
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formales se enfoca en las relaciones formalizadas y las relaciones informales que se

establecen tanto por sus miembros como con miembros de otras organizaciones.

Organizaciones Basales: Organizaciones que son parte de la estructura social, esta
compuesta principalmente por organizaciones econdmicas, del Estado, el complejo
social ideal, los servicios y (aunque tiene sus propias caracteristicas) la familia.
Generalmente las personas que componen estas organizaciones reciben una

retribucién econdmica.

Organizaciones Derivadas: Organizaciones que buscan hacer prevalecer los intereses
de los miembros que la componen, generalmente tienen una adhesion voluntaria.
Considera sindicatos, gremios, colegios profesionales y organizaciones de

autorepresentacion.

Acciones: Son los actos que llevan a cabo las personas para lograr determinados fines,

esta compuesta por el fin (objetivos), los medios, las condiciones y los obstaculos.

Incidencia: Poder (capital) para llevar a cabo determinados fines e influir en otras
organizaciones o en la poblacién (tanto en grupos especificos como en general), a
través de procedimientos tendientes a la negociacibn y convencimiento hacia

tomadores de decision politica.

Atributos: Caracteristicas que facilitan las acciones e aumentan las posibilidades de
incidencia, estos estan compuestos por la permanencia, la estrategia, la creatividad, el

dialogo, la planificacion y la sustentacion.

Inclusién: Otorgar o facilitar el acceso al poder individual o grupal, empoderando a la
persona, no adaptandola pues esto implica una subordinacion, o que no promoveria la

realizacion personal.

Exclusion: Relacion social que impide u obstaculiza el logro de una mejor posicion

social, superar una situacion o ejercer un derecho.

Realizacion Personal: Bienestar subjetivo y capacidad de tener un rol activo en la

busqueda de éste, dentro de los sistemas sociales donde patrticipe.

Discapacidad: Concepto que enmarca la problematica de personas que tienen
restricciones y barreras en la participacion social en razén de determinadas
caracteristicas fisiologicas (baja vision o audicion, condicion del aparato locomotor,
etc.), las que, sin embargo, exceden dichas caracteristicas particulares, por lo que la

exclusién se debe generalmente a condiciones sociales adversas.
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5.- Marco Metodoldgico

Metodolégicamente se plantea un analisis basado en entrevistas semiestructuradas a
representantes de Organizaciones de discapacidad presentes en la Provincia del
Marga Marga, donde se identificaran las acciones, atributos y perspectivas
correspondientes a los objetivos especificos. Ademas, la informacion ahi generada se
utilizara para la interpretacion tedrica de las disputas de capitales, respondiendo al
objetivo general, la metodologia analitica de las entrevistas sera el analisis de

contenido.
5.1.- Técnicas de produccién de Datos

5.1.1- Tipo de estudio

Para poder investigar se debe tomar algunas decisiones basicas, en este sentido una
de las fundamentales es el tipo de estudio, esto se debe realizar “teniendo en cuenta el
tipo de fenbmeno estudiado, que acercamiento al objeto se pretende y cudl es el

propésito del estudio” (Vazquez, 2006, p. 37).

Este estudio serd fundamentalmente descriptivo y exploratorio, ya que se busca
“especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de personas, grupos,
comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fendmeno que se someta a un

analisis”. (Hernandez Sampieri, Fernandez y Baptista, 2010, p. 80).

5.1.2.- Tipo de disefio

El tipo de disefio sera cualitativo, pues en este caso nos resulta mas atil un disefio
flexible, abierto y cambiante, a diferencia de los disefios cuantitativos que suelen ser
mas cerrados, este tipo de investigacion deja abierta la posibilidad de enriquecerse en
el camino. Los disefios cualitativos se caracterizan por la circularidad, pues cada fase

puede-debe modificar la anterior y la siguiente (Vazquez, 2006).

Ademas, se caracteriza por la reflexividad, pues “lo que va aconteciendo es lo que
permite recoger e introducir lo inesperado, concretar las preguntas de investigacion,
controlar el proceso de ésta y completar su disefio (...). La reflexividad del investigador
resulta imprescindible para la orientacion y direccion de todo el proceso”. (Vazquez,

2006, p. 40). Asimismo, es coherente con los objetivos de la investigacion,
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especialmente en la busqueda del significado que las organizaciones, colectividades e
instituciones atribuyen a la construccion social de la discapacidad, pues en una
investigacion cualitativa “siempre se trata de alcanzar la estructura de la observacion
del otro. Su orden interno, en el espacio subjetivo-comunitario, como sentidos

mentados y sentidos comunes.” (Canales, 2006, p. 19)

Es importante sefialar que serd un disefio no experimental, porque para este caso lo
qgue se intenta “es observar fenbmenos tal como se dan en su contexto natural, para
posteriormente analizarlos (...). En un estudio no experimental no se genera ninguna
situacion, sino que se observan situaciones ya existentes, no provocadas
intencionalmente en la investigacion por quien la realiza’(Hernandez Sampieri,
Ferndndez y Baptista, 2010, p. 149). Es decir, los fenbmenos no se haran variar

intencionalmente.

Los datos seran recogidos en un so6lo momento, por lo que serd un disefio
transversal, ademas sera emergente, ya que no sera completamente preconstruido,
pues podria eventualmente ser modificado dependiendo de los resultados de lo

investigado.

5.1.3.- Técnica de produccién de datos

Tomando en cuenta que el objetivo principal es analizar, se utilizard una técnica de
produccion de datos que permita la interpretacion a través del analisis de contenido, en
especifico se utilizara la entrevista semiestructurada. Al ser un tema poco estudiado
es necesario que la técnica sea flexible, permitiendo incorporar la informacion obtenida
en el proceso, ademas “expresa y da curso a las maneras de pensar y sentir de los
sujetos entrevistados incluyendo todos los aspectos de profundidad asociados a sus
valoraciones, motivaciones, deseos, creencias y esquemas de interpretacion que los
propios sujetos bajo estudio portan y actualizan durante la interaccion de entrevista.”
(Canales, 2006, p. 220). En especifico sera un tipo de entrevista en profundidad
holistica o intensiva (Gainza Veloso, en Canales, 2006) pues el objetivo es explorar y
profundizar en ciertos temas generales que se abordaran de forma creciente a medida
qgue la informacion que se recoge exige su profundizacion, este tipo de entrevista se
contrapone a la entrevista enfocada (destinada a abordar la experiencia de un sujeto
expuesto a una situacion o acontecimiento temporalmente delimitada) y a la historia de

vida (destinada a captar la vida y trayectoria biografica de un individuo).
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“La abertura de esta técnica se relaciona con la idea de que la entrevista asegure las
condiciones necesarias para que -tras las preguntas hechas por el investigador- las
respuestas del sujeto entrevistado sean elaboradas en los propios términos en que él
decide (configurando o corrigiendo a su antojo sus significados y sentidos),
estableciéndose ciertos grados de libertad y fluidez para que dichas respuestas puedan
expresarse y salira superficie (a través del lenguaje verbal oral) desde dimensiones
mas profundas (las motivaciones, deseos, creencias, valoraciones, interpretaciones,
etc.) en un tiempo (duracion) que facilite dicho proceso.” (Gainza Veloso, en Canales,
2006, p. 221).

“La abertura esta planteada para acceder a un objeto de estudio -significados y
representaciones simbdlicas- que puede configurarse mas claramente a medida que
mas informacion el entrevistado va produciendo y destinando para su concentrado
entrevistador. A mayor rigueza simbolica de los significados y palabras de la persona
entrevistada, mayor conocimiento se produce en torno a la realidad social investigada.”
(Gainza Veloso, en Canales, 2006, p. 233)

5.1.4.- Técnica de analisis
La técnica de andlisis ser4 un analisis de contenido de los discursos, que nos
permita observar y trabajar sobre la base de los valores tanto explicitos como implicitos

de cada discurso (Canales, 2006).

5.1.5.- Calidad del disefio
Para la calidad del disefio se utilizaran los “criterios de calidad” de Lincoln y Guba,

mencionados por Valles (2003), estos son:

1.- Criterio de confiabilidad, que incluye la validez y fiabilidad. Los datos deben ser
reales, para tener validez interna y credibilidad; deben ser susceptibles a ser
generalizados, es decir transferibilidad, conocida como validez externa; y deben ser

fiables, es decir, deben ser consistentes.

2.- Criterio de autenticidad. Este no tiene “que ver tanto con la adecuacion
metodoldgica como con los esfuerzos del investigador por conseguir y mantener unas
relaciones negociadas, renegociables a lo largo del proceso de investigacion,
favorables a los contextos y personas estudiadas. Se piensa que, sobre esta base, el
investigador estd en mejor disposicion de acceder (de autentificar) la pluralidad de

realidades sociales que conviven en un contexto” (Valles, 1999: p. 104)

3.- Criterios éticos. Estos criterios deben estar sujetos tanto a la legalidad, como al

sentido comun de lo que un investigador debe o no hacer en ciertas situaciones.
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5.1.6.- Consideraciones éticas

Considerando que la principal técnica de produccion de datos es la entrevista
semiestructurada en profundidad, holistica o intensiva se buscara por sobre todo no
incomodar y dar seguridad a los entrevistados, primero, para no hacer de la entrevista
un momento poco agradable para el participante; y segundo, para que comunique la
informacion mas fidedigna posible. Para eso se tendran en cuenta una serie de

consideraciones:

- Las entrevistas serdn con consentimiento informado, las personas tendran en
conocimiento que estas seran grabadas y posteriormente utilizadas para el
analisis.

- Las identidades de los entrevistados se mantendran en reserva en el caso que
sea solicitado por el entrevistado, asi podran entregar informacién lo mas
fidedigna posible, sabiendo que no seran juzgados posteriormente.

- Se evitara que las preguntas hagan sentir incomodos a los entrevistados, y en el
caso que quieran podran dejar de la entrevista, no quedando registro de ésta.

- Se les informaré que es una investigacion sin fines de lucro y que su informacion

no sera comercializada con terceros.

5.2.- Universo y Muestra

5.2.1.- Universo y muestra

Una de las decisiones mas importantes que hay que tomar en una investigacion es la
relativa al universo teorico y a la muestra, ya que si no es la apropiada la investigacion
pierde sentido, pues, gran parte de su validez depende de ella. La muestra en un
estudio cualitativo no es probabilistica y esta definida por otros criterios. Estos criterios
no son de “representatividad estadistica, sino (...) de representatividad del discurso,
de los significados. Se buscan aquellas unidades de muestreo (contextos, personas,
eventos procesos, actividades, etc.) que mejor puedan responder a las preguntas de
investigacion y que posibiliten conocer-describir e interpretar el fendmeno estudiado en
profundidad, en sus diferentes visiones, de formas que refleje el problema con
amplitud” (Vazquez, 2006, p. 43).

Este tipo de estudio intenta alcanzar la saturacion de la informacién, es decir, cuando
se logre decodificar el objeto de estudio “de modo que las sucesivas nuevas

significaciones que puede analizar ya no reportan nuevas posibilidades no previstas en
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el codigo ya levantado” (Canales, 2006, p. 24), por lo que es flexible y reflexivo. El
investigador debe tener el criterio apropiado para determinar a lo largo de la
investigacion cuando se ha obtenido la informacion necesaria. Ademas, los
participantes de ella deben ser pertinentes para la investigacion, para eso se hace la
pregunta “;Se han seleccionado aquellos contextos y/o participantes que mejor nos

pueden explicar el fendmeno estudiado?” (Vazquez, 2006, p. 43).

El tipo de muestreo sera tedrico, ya que la seleccion de unidades de muestreo se lleva
a cabo siguiendo las tipologias o perfiles definidos conceptualmente, se ha elegido éste
y no el muestreo opinatico porque se seleccionaran “casos tipicos”, es decir que
buscan y destacan el discurso que constituye la norma, y sera estratificado, porque
dividira la muestra en subgrupos, buscando significados para cada uno de ellos, y para
ambos es mas apropiado usar este tipo de muestreo (Vazquez, 2006).

Universo tedrico: Organizaciones Formales de Discapacidad de la Provincia del Marga

Marga.

Universo empirico: Representantes, voceros, dirigentes, directivas y miembros en
general de las Organizaciones Formales de Discapacidad de la Provincia de Marga

Marga.

5.2.2.- Criterios de inclusion y exclusién

El criterio de inclusion es que los entrevistados sean voceros 0 representantes de
organizaciones formales de discapacidad de las comunas que componen la Provincia
del Marga Marga (Quilpué, Villa Alemana, Limache, Olmué), sean mayores de 18 afios
y declaren consentimiento explicito para utilizar las entrevistas para fines de la presente

investigacion.
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5.2.3.- ¢ Quiénes componen el Campo de la Discapacidad en la Provincia?

El Campo de la discapacidad estd compuesto principalmente por las Oficinas y
Programas municipales, las Organizaciones de autorepresentacion, el Senadis
Regional (el cual representa al gobierno central en lo relacionado a discapacidad), las
Escuelas Especiales, Fundaciones, los Servicios de Salud y Centros Rehabilitaciéon y

los Consejos Civiles de discapacidad, tanto los comunales como el regional.
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Diagrama 1: Campo de la Discapacidad (Fuente: Elaboracién Propia)

5.2.4.- Participantes

Organizaciones Basales

Tipo de Organizacion
Oficinas y Programas

Servicios de Salud y
Centros de
Rehabilitacion
Escuelas Especiales

Organizacion
Programa Municipal de
Discapacidad Quilpué
Oficina Municipal de
Discapacidad Villa Alemana
Oficina Municipal de
Discapacidad Limache
Oficina Municipal de
Discapacidad Olmué
Centro Comunitario de
Rehabilitacion Quilpué

Corporacion Educacional
Linda Correa (Limache)

Entrevistados (a)

Encargada del Programa
(Trabajadora Social)
Encargada de Oficina
(Trabajadora Social)
Encargada Territorial
(psicbloga)

Encargada de Oficina
(Trabajadora Social)
Encargada de CCR
(Kinesiotloga)

Encargada Inclusién
Laboral (Trabajadora
Social)

Cuadro 2: Participantes de Organizaciones Basales (Fuente: Elaboracion Propia)
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Organizaciones Derivadas

Tipo de Organizacion
Organizaciones de
Autorrepresentacion

Consejo Civil Regional

Consejos Civiles
Comunales
Fundaciones y ONG

Organizacion
Agrupacion de ciegos y
videntes cristianos de
Quilpué

Agrupacion de
Discapacitados Auditivos de
Marga Marga

Agrupacion de
Discapacitados Fisicos Villa
Alemana

Agrupacion Lideres con Mil
Capacidades (Quilpué)
Agrupacion Unisono
(Olmué)

Agrupacion Yo Cuido (Villa
Alemana)

Consejo Civil de
Discapacidad Quinta
Region

Consejo Civil de
Discapacidad Quilpué
Fundacién Mis Sentidos
(Villa Alemana)

Entrevistados (a)
Presidenta y un miembro de
la directiva

Presidente

Directiva

Presidente, asesor y
miembros

Directiva y miembros
Presidenta

Presidente

Secretaria

Educadora diferencial

Cuadro 3: Participantes de Organizaciones Derivadas (Fuente: Elaboracién Propia)
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5.3.- Estrategia metodoldgica

5.3.1.- ¢, Coémo se investigara?

Comprender el Campo de la Discapacidad en la Provincia del Marga Marga a través

los atributos, formas de accion, percepciones y discusiones desplegadas desde las

organizaciones formales de discapacidad activas actualmente en la Provincia. ¢Como

se investigara?

1.

Identificar y caracterizar las Organizaciones formales de discapacidad
aprehendiendo los atributos y formas de accidon de éstas dentro del campo
de la discapacidad de la Provincia. Atributos - Permanencia, Planificacion,
Creatividad, Diadlogo, Estrategia, Sustentacion. (Garcia Escobar, 2009) Formas

de accion: Fines, Medios, Obstaculos y condiciones. (Chuaqui, 1976)

Comprender la percepcion de los agentes vinculados a las organizaciones
formales de discapacidad respecto a la inclusién social y la participacion
de dichas organizaciones en el campo de la discapacidad en la Provincia.
Participacion: Rol de las Organizaciones, el rol de autoorganizacion vy la
participacion social. Inclusién social: Implicancias familiares, Terminologia,
Percepcion de discriminacion, Percepcion sobre Cultura y educacién respecto a
la discapacidad. (Garcia Escobar, 2009; Chuaqui, 2016)

Analizar las principales discusiones desplegadas desde las organizaciones
formales de discapacidad y los agentes vinculadas a éstas en el campo de
la discapacidad en la Provincia. Temas prioritarios en general, Trabajo, Salud,
Educacion. (Chuaqui 2016; Chuaqui 2018)
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5.3.2.- Cbdigos

A continuacion se presentan los cédigos que fueron utilizados para analizar las entrevistas

mediante el software de andlisis de datos cualitativos Atlas.ti vinculados a las preguntas de la

pauta de entrevista.

Familia Cddigo Capitulo Subcapitulo Items (Preguntas)
Organizacion Objetivos Posicion Fines ¢Cual es el principal
en la objetivo de la
estructura Organizacion 0
y formas Institucion?
de accion
Organizacion Permanencia Atributos Permanencia ¢, Como y hace
cuanto surge?
¢, Quiénes la
conforman?
Organizacion Trabajo, Posicién Medios ,Cudles son las
practicas y en la practicas y
actividades estructura actividades que
y formas llevan a cabo como
de accion Organizacion 0
Institucién para lograr
sus objetivos?
Organizacion Beneficiarios Posicion Fines ¢Quiénes se ven
en la beneficiados por el
estructura trabajo de esta
y formas Organizacién?
de accién
Organizacion Planificacién Atributos Planificacion ¢, Qué tipo de
planificacién tienen
para lograr esos
objetivos?
Organizacion Difusién Atributos Creatividad cComo se dan a
conocer como
Organizacion 0
Institucion?
Organizacion Vinculacion con | Atributos Dialogo ¢Se vinculan con
otras otras organizaciones
organizaciones, o] instituciones
instituciones u afines?
oficinas
Organizacion Relacion con Atributos Dialogo (Organizaciones)
contrapartes ¢ Qué relacion tienen
comunales con la oficina
comunal?
(Oficinas) ¢ Qué
relacion tienen con
las  organizaciones
comunales?
Organizacion Financiamiento | Posicion Posicion enla ' ¢Reciben algun tipo
en la estructura de financiamiento
estructura estatal, municipal o
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Organizacion

Organizacion

Organizacion

Rol de las
Organizacione
S

Rol de las
Organizacione
s

Temaéticas
especificas

Teméticas
especificas

Teméticas
especificas

Personalidad
Juridica

Proyectos

Sustentacion

Rol de ONGs

Importancia de
la
autoorganizacié
ny
participaciéon

Temas
prioritarios

Trabajo
(laboral)

Salud

y formas
de accion
Posicion
en la
estructura
y formas
de accion
Atributos

Atributos

Inclusion y
Participaci
on

Inclusion y
Participaci
on

Derechos y
Temas
prioritarios

Derechos y
Temas
prioritarios

Derechos y
Temas
prioritarios
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Posicién en la
estructura

Estrategia

Sustentacion

“Participacion
y . -
autoorganizaci
on

“Participacion
y . .
autoorganizaci
on

Temas
prioritarios

Trabajo

Salud

de privados?

¢ Tienen personalidad
juridica propia?

¢ Postulan a
proyectos?

;,Como  sustentan
esas postulaciones a
proyectos?
(Investigaciones
propias, datos
gubernamentales,
etc.)

¢Cuédl cree que
deberia ser el rol de
las  Organizaciones
No Gubernamentales
y Organizaciones
sociales que trabajan
con relacion a la
discapacidad? (en
general y especifica)
¢, Cual cree gue es la
importancia de la
autoorganizacion 'y
de la participacion de
las personas en

situacion de
discapacidad en
estas

organizaciones? (en
general y especifica)
¢,Cudles deberian ser
los temas
prioritarios a
posicionar respecto a
la discapacidad?

¢ Considera que las
personas con
discapacidad

(especifica) pueden

integrarse
efectivamente en el
mercado laboral?

¢, Considera la ley de
inclusion laboral un
avance en la
materia?

¢ Considera que el
Estado hace los
esfuerzos necesarios

para la
rehabilitacion de las
personas con

discapacidad
(especifica)?



Tematicas
especificas

Inclusiéon y
derechos

Inclusiéon y
derechos

Inclusiény
derechos

Educacion

Terminologia

Implicancias
personales y
familiares

Discriminacion
y exclusion

Derechos y
Temas
prioritarios

Inclusion y
Participaci
on

Inclusion y
Participaci
on

Inclusion y
Participaci
on

Educacion

Terminologia

Implicancias
personales y
familiares

Inclusién y
exclusion
social

Cuadro 4: Cadigos (Fuente: Elaboracion propia)
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¢Cual es su opinion
respecto a la
educacién que
reciben las personas
en con discapacidad
(especifica)?

¢, Cudl cree que es la
terminologia

adecuada para
referirse a las
personas que
integran o]
representan esta

organizacion?

¢, Cudles cree que
son las implicancias
personales y
familiares de la
discapacidad en
Chile?

¢,Cree que existe
discriminacion
hacia las Personas
con Discapacidad?
¢y estereotipos o
prejuicios? Si es asi,
jcuales?



6.- Anédlisis

6.1.- Atributos y formas de accion de las Organizaciones Formales

El siguiente capitulo tiene como objetivo de identificar y caracterizar las Organizaciones
Formales de discapacidad aprehendiendo sus atributos y formas de accién dentro del
Campo de la Discapacidad de la Provincia, lo cual corresponde al primer objetivo

especifico.

6.1.1.- Identificacion de atributos y formas de accién

A continuacion se presenta un resumen de la informacion contenida en este capitulo, el

cual considera la identificacion de la posicion en la estructura, las formas de acciéon y

los atributos de las Organizaciones Formales consideradas en la investigacion.

Organizaciones Basales

Organizacion o | Posicién en la Estructura/ | Atributos:
Institucion Formas de Accion: (1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(Nombre (1) Fines /(2) Medios/ (3) Creatividad /
Genérico) 3) Obstaculos y | (4) Didlogo /

Condiciones (5) Planificacion / (6)

Sustentacién

1.- Oficina = Organizacién Basal, del ' (1) Activa desde 2017, Compuesta
Municipal de | Estado / (1) Entregar ayudas | por Trabajadora social (encargada
Discapacidad sociales, favorecer la  de oficina), Kinesiblogo
Limache (Oficina | autonomia de personas en (coordinador), Psicéloga

municipal de | situacion en situacion de | (encargada territorial), Secretaria
Limache) discapacidad de la comuna; @ (apoyo administrativo y demanda
(2) Desarrollo de Catastro @ espontanea); (2) Postulacion a
comunal, creacion de | proyectos (hasta ahora sin
organizacion  derivada de @ adjudicarselos); (3) Uso de redes
personas en situacion de sociales, participacion en ferias y

discapacidad de la comuna,
curso de lengua de sefias a

actividades; (4) Se relacionan con
corporaciones educacionales;

funcionarios municipales, = estan en proceso de formar una
charlas a empresarios sobre organizacion que agrupe a
nuevas leyes de inclusion personas en situacion de
laboral; 3) Falta de | discapacidad de la comuna, para

informacion respecto a la
discapacidad a nivel comunal,
poca organizacion de parte de
personas en situacion de
discapacidad de la comuna.
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mejorar vision de las necesidades
y planificar en conjunto las politicas
y programas comunales que les
afecten; trabajan en conjunto con
la Fundacion chilena de Ila
discapacidad y el Instituto de
rehabilitacion de Valparaiso; (5)
Planificacion anual flexible; (6)
Manejan un catastro comunal de
discapacidad correspondiente al



Organizacion o
Institucion
(Nombre
Genérico)

2.-
Municipal
Discapacidad
Olmué
(Oficina
municipal
Olmué)

Oficina
de

de

Oficina
de

3.-
Municipal
Discapacidad
Villa Alemana
(Oficina
municipal de Villa
Alemana)

Posicion en la Estructura/
Formas de Accion:

(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

Organizaciéon Basales, del
Estado /
(1) Orientar y gestionar

beneficios, pensiones, ayudas
técnicas, etc. a personas en
situacion de discapacidad vy
sus familias; (2) Participacion
en ferias y talleres de otras
organizaciones, trabajo
conjunto con organizaciones
derivadas de la comuna; (3)
Falta de recursos
independientes de la oficina y
de tiempo para desarrollar
proyectos.

Organizacion Basal, del
Estado /

(1) Gestionar ayudas vy
credencial de discapacidad,
favorecer el desarrollo de
personas en situacion de
discapacidad a través de
orientacion 'y apoyo, se
benefician personas en

situacion de discapacidad de
la comuna o que participen en
organizaciones 0 asistan a
establecimientos
educacionales de la comuna;
(2) Desarrollo de Diagndstico
Participativo de necesidad en
la comuna; (3) Falta de
profesionales para desarrollo
de otras areas dentro de la
oficina  en conjunto con
organizaciones derivadas.
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Atributos:

(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /

(5) Planificacion /
Sustentacion

afo 1990, en este momento estan
realizando un nuevo catastro
desde la oficina.

(1) Activa desde 2017, tiene en sus
registros a 200 personas
aproximadamente, 3 funcionarios:

(6)

Secretaria  (Tiempo completo),
Trabajadora Social, Médico
(Tiempo Parcial); Oficina

dependiente de Cesfam de Ia
Comuna,; (2) Postulaciones a
proyectos a través de las
organizaciones derivadas de la
comuna, postulaciones a ayudas
técnicas Senadis; (3) Participacion
en actividades como ferias vy
eventos, difusibn por medios
tradicionales como radio; (4) Area
de Salud mental de Cesfam para
facilitar  asistencia  psicologica,
Departamento Social Municipal,
Organizaciones Sociales de la
Comuna, han surgido dos
organizaciones al alero de la
Oficina, Programas locales de
Adulto mayor, Mujer, Infancia,
Organizaciones  Privadas que
facilitan ayudas técnicas (Rotary
Club); (5) Planificacion anual
flexible; (6) Tienen un registro de
los usuarios de la oficina, se tiene
dentro de la planificacion un
catastro sobre insercion laboral en
la comuna.

(1) Independiente desde 2018,
antes formaba parte de la Unidad
Social; Trabajadora Social a cargo
jornada completa; (2) Postulacion a
proyectos, se facilitan ayudas
técnicas a través del fondo de
discapacidad de la comuna; (3)
Participacién en actividades como
ferias y eventos, contacto con

agrupaciones; (4) Se facilita
materiales, mobiliario, espacios
fisicos y transporte para que

organizaciones y corporaciones de
la comuna realicen actividades; se
vinculan con 10 organizaciones
aproximadamente de forma activa;
(5) Planificacion anual flexible; (6)
Recientemente se desarroll6 un
diagndstico participativo con las
organizaciones derivadas de la
comuna.



Organizacion o
Institucion
(Nombre
Genérico)

4.- Programa
Municipal de
Discapacidad
Quilpué
(Programa
municipal
Quilpué)

de

5.-
Comunitario
Rehabilitacion
Quilpué (Centro
Comunitario de
Rehabilitacion)

Centro
de

6.- Corporacion
Educacional

Posicion en la Estructura/
Formas de Accion:

(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

Organizacién Basal, del

Estado /
(1) Fomentar la inclusién
desde
distintas areas (accesibilidad,
salud, desemperiio
ocupacional) en forma

conjunta con la familia y la
comunidad, a través de la
entrega de servicios de apoyo;
(2) Desarrollo de Area de
intervencion con talleres con
fines sociales y terapéuticos;
(3) Falta de asignacion de
recursos permanentes para
discapacidad desde el Estado,
falta de tiempo para postular a
proyectos.

Organizacion Basal,
Prestadora de Servicios de
Salud / (1) Desarrollar y
prestar servicios d
rehabilitacion a personas en

situacion de discapacidad
fisica, secuelas fisicas vy
motoras, Yy cuidadores, asi

como prevenir enfermedades
que  produzcan  secuelas
fisicas; (2) proveer servicios
de rehabilitacion, talleres
educativos y preventivos de
discapacidades y
enfermedades croénicas; (3)
Falta de tiempo e informacion
para postular a proyectos,

sobrecupo en horas de
rehabilitacion.
Organizacién Basales,

Complejo Ideacional /

(1)
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Atributos:
(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /

(5) Planificacion / (6)
Sustentacion

(1) Activa desde 1996,
Funcionamiento por area: Area
Social (Trabajadora Social),

Movilidad funcional (kinesidloga),
Area de Desarrollo

Psicosocial (psicologa),
Desempeifio

Ocupacional (terapeuta
ocupacional), area de

Comunicacion

y Lenguaje (fonoaudibloga);
Programa Municipal; (2
Postulacién a proyectos Senadis,
TVI, EDLI; (3) Redes Sociales,
derivacion de otras oficinas; (4)
Con oficinas del Estado para
tramitacion de ayudas sociales (por
ejemplo  Compin), Red de
apréximadamente 15
Organizaciones, Corporaciones y
Fundaciones de la Comuna; (5)
Planificacion anual flexible; (6)
Manejan la informacién del Censo
comunal de discapacidad del afio
2006, actualmente realizan
diagnosticos sociales especificos.

(1) Activa desde 2013; Se;
benefician personas mayores de

20 afios principalmente con
patologias fisicas; Dupla de
rehabilitacion: Kinesidloga y
Terapeuta Ocupacional; (2)

Postulaciones a proyectos a través
de la Personalidad juridica
municipal; (3) Talleres y charlas,
derivaciones de otras
dependencias de salud; (4) Con
grupos de cuidadores y
cuidadoras, con programa de
pacientes inmovilizados severos, y
organizaciones de Adulto mayor
que se reunen en el Cesfam;
Servicio de Salud Vifia del Mar
Quillota, oficina de discapacidad y
otro CCR de la comuna, con la red
de salud, Gimnasio cardiovascular
de Quilpué y de Belloto Sur; (5)
Anual, orientados desde el Servicio
de Salud; (6) Se maneja
informacion de usuarios del CCR
tabulados de forma personal por la
encargada del centro.

(1) Recientemente funcionando
como corporacion, hay 49 alumnos



Organizacion
Institucion
(Nombre
Genérico)

Linda Correa
(Corporacién
Educacional)

Posicion en la Estructura/
Formas de Accion:

(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

Educativo y de apoyo en el
Transito a la vida adulta y
desarrollo de habilidades para
la vida; (2) Participacion en
talleres, apresto laboral,
coordinacion con otras oficinas
como OMIL; (3) Discriminacién
y estigmatizacién por parte de
los empleadores hacia
personas en situacion de
discapacidad intelectual.

Atributos:

(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /

(5) Planificacion / (6)
Sustentacion

divididos en 5 niveles, enfocado
principalmente a Personas con
Discapacidad Intelectual, Retos
Multiples y Trastornos especificos
del Lenguaje; Educadora
diferencial y una asistente en
educacion diferencial por aula; (2)
Postulaciones a proyectos, tanto
estatales como de privados; (3)
Difusion solo en periodo de
matricula; (4) Se vinculan con la
Omil, la oficina municipal de
discapacidad, el servicio de salud
Vifia del Mar - Quillota, PDI y
Carabineros; (5) Actividades vy
talleres de forma anual,
planificacion de clases de forma
mensual; (6) Se maneja
informacion solo sobre los alumnos
de la escuela.

Cuadro 5: Identificacion de atributos y formas de accion de Organizaciones Basales
(Fuente: Elaboracion propia)
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Organizaciones Derivadas

Organizacion o
Institucion
(Nombre
Genérico)

1.- Agrupacion de

Ciegos y
Videntes
cristianos de
Quilpué

(Organizacién de
Discapacidad
Visual)

Posicion en la Estructura/
Formas de Accion:

(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

(1) Agrupar, acoger, socializar

y dar apoyo espiritual a
personas en situaciéon de
discapacidad visual, 2

Actividades de concientizacién
como dia del bastén blanco;
(3) Falta de espacio fisico para
desarrollar  actividades vy
talleres
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Atributos:

(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /

(5) Planificacion /
Sustentacién

(1) Activa desde 1990, Entre 20 y
30 socios activos / Son parte del
consejo civil de discapacidad de
Quilpué; principalmente personas
con discapacidad visual, aunque
también amigos y familiares; (2)
Bingos y actividades para reunir
fondos, postulaciones a proyectos
d intervencion en infraestructura;
(3) Participacién en actividades,
boca a boca y difusion en medios
tradicionales como radio; (4) Son
parte del consejo civil de
discapacidad de Quilpué; se
relacionan de forma regular con
Oficina Municipal de la comuna,
utilizan espacio facilitado por Club
Leones Villa Alemana una vez por
mes; (5) Planificacion anual
flexible, aunque algunas
actividades se planifican de forma
mensual; (6) Manejan el catastro
realizado en la comuna en el afio
2006, No se maneja informacion
sobre discapacidad visual en
especifico a nivel local. fisico para
desarrollar actividades y talleres

(6)



Organizacion o
Institucion
(Nombre
Genérico)

2.- Agrupacion de
Discapacitados
Auditivos de
Marga Marga
(Organizacién de
Discapacidad
Auditiva)

3.- Agrupacion de
Discapacitados
Fisicos Villa
Alemana
(Organizacion de
Discapacidad
Fisica)

4.-  Agrupacion
Lideres con Mil
Capacidades

(Organizacién de

Posicion en la Estructura/
Formas de Accion:

(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

Organizacién Derivada/

(1) Reunir a Personas con
discapacidad auditiva de la
Provincia, abrirse a Personas
con hipoacusia, defender y
promover los derechos de
personas con discapacidad
auditiva y educar sobre cultura
sorda; (2) Talleres, charlas y
seminarios; (3) Falta de
espacio fisico para desarrollar
actividades y talleres.

Organizacién Derivada/

(1) Reunir a personas en
situacion de discapacidad
fisica, socializar y evitar
aislamiento; 2) Realizar
asambleas, paseos, bingos y
actividades recreativas en
general; (3) No poder
desarrollar actividades mas de
una vez al mes por falta
transporte 'y  movilizacion
adecuada.

Organizaciéon Derivada/

(1) Socializacion, visibilizacion
y defensa de derechos de
personas en situaciéon de
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Atributos:

(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /

(5) Planificacion /
Sustentacion

(1) Activa desde 2014, Méas de 60
miembros inscritos, 20
aproximadamente participan de
forma activa; (2) Rifas vy
actividades para reunir fondos,
postulaciones a proyectos; (3)
Redes sociales y pagina web; (4)
Utilizan espacio fisico facilitado por
la municipalidad; se relacionan con
organizaciones de Discapacidad
Auditiva a nivel regional y nacional,
son parte del Consejo Civil de

(6)

Discapacidad de Quilpué; (5)
Planificacion anual y mensual
flexible; (6) No se maneja
informacion sobre discapacidad

auditiva a nivel local.

(1) Activa desde 2010, con sede
propia (en comodato) desde hace
2016; aproximadamente 40 en
situacion de discapacidad fisica, 35
participan de forma regular
incluyendo a familiares y amigos
sin discapacidad; (2) Postulaciones
a proyectos 'y  subvencion
municipal, ademas de recursos
autogestionados; (3) Boca a boca;
(4) Relacibn con la Alcaldia
directamente, ademas de relacion
con Oficina Municipal, declaran no
ser abundante pero positiva, ya
gue ha ayudado a demandas
individuales  (ayudas técnicas,
facilitar tramites) mas que de la
organizacion en su conjunto;
Facilitan espacio a Grupo de
cuidadores y cuidadoras; (5)
Planificacién anual flexible; (6) No

se maneja informacién sobre
discapacidad fisica a nivel local.
(1) Activa desde 2008, 25

miembros inscritos, entre 15 y 20
participan activamente, mas equipo
de asesores voluntarios



Organizacion o
Institucion
(Nombre
Genérico)

Discapacidad
Intelectual)

5.-  Agrupacion
Unisono
(Organizacién de
Salud Mental)

6.-  Agrupacion
Yo Cuido
(Organizacién de
Cuidadoras)

Posicion en la Estructura/
Formas de Accion:

(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

discapacidad intelectual; (2)

Talleres de derechos humanos
para los miembros, seminarios
enfocados en derechos de

personas en situacién de
discapacidad intelectual,
actividades recreativas; (3)

Falta de avances concretos a
pesar de la participacion.

Organizaciéon Derivada /
(1) Reunir, acoger, potenciar la
participacién, abrirse a la

comunidad y realizar
actividades y charlas a
familiares 'y usuarios de

servicios de Salud Mental; (2)
Orientacion a familias con
miembros con problemas de

salud mental, gestionar
talleres realizados por
profesionales, como
psicélogos; 3) Barreras

impuestas a personas con
problemas de Salud Mental
por desconocimiento y
estigmatizacion.
Organizacién Derivada /

(1) Visibilizar 'y defender
derechos de las cuidadoras de
personas en situacion de
discapacidad y  personas
inmovilizadas severas; (2)
Reuniones con tomadores de
decision politica, coordinacion
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Atributos:
(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /

(5) Planificacion / (6)
Sustentacioén

(educadores diferenciales,
kinesiblogo, comunicadores
audiovisual, fonoaudiologa,
disefiadora gréfica); (2) Rifas vy
actividades para reunir fondos,
postulaciones a proyectos y
recepcion de donaciones; (3)

Redes sociales y pagina web, boca
a boca y medios tradicionales
como television regional; (4)
Participan  en reuniones 'y
actividades organizadas por
Municipalidad y por Oficina
Municipal, también los han recibido
en su sede para realizar charlas y
talleres a los miembros de la
agrupacion, la Municipalidad les ha
facilitado espacios de forma
ocasional; Fonadis, conanil. Han
realizado charlas y asesorado a
universidades sobre temas de
inclusion y derechos; Reciben
apoyo de fundacion Groundell
(extranjera) y utilizan sede en
comodato de fundacién Andalué;
son parte del consejo comunal y
regional; (5) Planificacion anual
flexible; (6) No se maneja
informaciéon sobre discapacidad
intelectual a nivel local.
Q) Activa desde
(Personalidad  Juridica  desde
2012); (2) Recursos
autogestionados, postulaciones a
proyectos; (3) Participacion en
encuentros y actividades, boca a
boca; (4) Agrupacion formada al
alero de Ila Oficina Municipal,
utilizan dependencias del Cesfam
de la Comuna, han participado en
encuentros con otras
Organizaciones de Salud Mental
de la region. (5) Planificacion anual
y mensual flexible; (6) No se
maneja informacién sobre Salud
Mental a nivel local.

2011

(1) Activa desde 2018, en proceso
de sacar Personalidad Juridica; 40
personas en la Quinta Regién y 20
en la Region  Metropolitana
aproximadamente,

mayoritariamente mujeres; (2) No
han postulado a proyectos al no
tener personalidad juridica,



Organizacion o
Institucion
(Nombre
Genérico)

7.- Consejo Civil
de Discapacidad
Quilpué (Consejo
Civil Comunal)

8.- Consejo Civil
de Discapacidad

Quinta Regidn
(Consejo Civil
Regional)

Posicion en la Estructura/
Formas de Accién:
(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

y apoyo con otras
organizaciones afines; (3)

Falta de tiempo por las labores
propias del cuidado, falta de
recursos propios por
dificultades para integrarse al
mundo laboral, no poder
postular a proyectos mientras
se tramita la personalidad
juridica.

Organizacién Derivada/

(1) Velar por el desarrollo y la
mejora en la calidad de vida
de las personas con
discapacidad, resguardar,
acudir, solucionar, acompaniar,
etc.; (2) Agrupa y realiza
reuniones con organizaciones
de la comuna, proyectos,
gestion y educacién sobre
derechos especificos, por
ejemplo los previsionales; (3)
Falta de recursos asignados
directamente sin necesidad de
postular a proyectos.

Organizacion  Derivada/ (1)
Representar a organizaciones
civiles de discapacidad y a las
personas en situacion de
discapacidad en general frente

a instituciones del Estado
como Senadis Regional,
fomentar la  participacion
social; (2) Reuniones,

proyectos, charlas, revisiones
de politicas gubernamentales;
(3) Falta de influencia en
decisiones que les afecta,
pues el consejo es meramente
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Atributos:
(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /
(5) Planificacion / (6)
Sustentacioén
recursos autogestionados; (3)

Redes sociales, boca a boca; (4)
Han participado en diagnosticos
participativos de la oficina comunal
de discapacidad; Consideran que
ha sido dificil la vinculacion con
organizaciones de areas
discapacidad y la salud especificas
por centrarse en el diagnostico,
pero que han logrado alianzas con
aproximadamente 10
organizaciones; (5) Planificacion
con objetivos en el corto plazo; (6)
No se maneja informacion sobre
cuidadoras y cuidadores a nivel
local.

(1) Activo desde 1999, Directorio
compuesto por 5 personas (dos en

situacion de discapacidad),
ademads de una  secretaria
permanente (en situacibn de
discapacidad), Poseen

personalidad juridica propia; (2)

Postulaciones a proyectos,
financiamiento  municipal para
funcionarios, (3) Uso de redes

sociales y medios tradicionales
para difusion, participacion en
ferias, charlas, encuentros, etc. (4)
Agrupa Organizaciones de
distintas areas de la discapacidad
en reuniones semanales, tiene
representantes en el Consejo Civil
de la Quinta Regién, no declara
relaciéon directa con programa de
discapacidad de la comuna; (5)
Planificacibn anual y mensual
flexible; (6) Se maneja informacién
correspondiente a estudio de
discapacidad comunal realizado el
afo 2006.

(1) Activo desde 2015, consejeros
electos por periodos de 4 afos;
Miembros del consejo son
dirigentes de organizaciones en
situacion de discapacidad vy
representantes de consejos
comunales de la Quinta Region; (2)
Intentan influir como contraparte de
servicios estatales como Senadis,
funciona como principal vinculacién
de dirigentes a nivel regional; (3)
Se difunde y coordina a través de
las organizaciones presentes en el
consejo; (4) Se vinculan con otras



Organizacion o
Institucion
(Nombre
Genérico)

9.- Fundacién Mis
Sentidos
(Fundacion
Condicion
Espectro Autista)

Posicion en la Estructura/
Formas de Accion:

(1) Fines /(2) Medios/

3) Obstéaculos y
Condiciones

consultivo, invisibilizacion de
las personas en situacion de
discapacidad por tomadores
de decision politica.

Organizacién Derivada /

(1) Descubrir y acompanar los
procesos de las personas y las
familias que estan dentro de la
condicion de espectro del
autismo; (2) Orientaciones a
familias, diagnosticos y
evaluaciones
multidisciplinarias,
intervenciones  grupales e
individuales, charlas y talleres;
3) Antigiiedad con
personalidad juridica para
postular a determinados
proyectos, tramites engorrosos
para ONGs.

Atributos:

(1) Permanencia/ (2) Estrategia /
(3) Creatividad /

(4) Dialogo /

(5) Planificacion /
Sustentacion
organizaciones de la region que
son parte del consejo, ademas de
reuniones permanentes con
Senadis y ocasionalmente Seremi
de Desarrollo Social, donde el
consejo funciona como Organo
consultivo de politicas publicas; (5)
Planificacion anual y mensual
flexible; (6) Se maneja informacion
regional presente en la ENDISC
2015.

(1) Activa desde 2014, con
personalidad juridica desde 2017,
Se ven beneficiados
principalmente nifios de primera
infancia con Condicion Espectro
Autista y sus familias; (2)
Busqueda de socios particulares,
horas profesionales voluntarias y
donaciones de empresas,
postulaciones a proyectos; (3)
Boca a boca, charlas y talleres en
escuelas; (4) Buena relacion con
oficiha  municipal, se estan
planificando talleres de orientacion
socioeducativos en conjunto; Se
busca generar alianzas con
organizaciones de padres para
poder llegar mejor a la poblacion
objetivo, pero aun no desarrollan
trabajo sistematico con otras
organizaciones; (5) Planificacion
anual y mensual flexible; (6) No se
maneja informacién sobre autismo
a nivel local.

(6)

Cuadro 6: Identificaciéon de atributos y formas de accion de Organizaciones Derivadas

(Fuente: Elaboracion propia)
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6.1.2.- Analisis: Posicion en la Estructura y formas de Accion

Este subcapitulo tiene como objetivo identificar la posicion en la estructura y las formas
de accién de Organizaciones formales de discapacidad de la Provincia del Marga

Marga.

6.1.2.1.- Posicion en la Estructura

Es relevante, antes de comenzar los analisis posteriores, determinar en qué posicion se
encuentran las organizaciones estudiadas respecto a una estructura social mas amplia.
Dentro de la Sociologia de las Organizaciones se han desarrollado herramientas
conceptuales para comprender dicha posicibon mas alld del ambito de influencia
inmediata de cada organizacion. Como se menciond anteriormente, todas las
organizaciones que considera este estudio pueden ser consideradas como
Organizaciones Formales, pues “existen simbolos explicitos y combinaciones de ellos
gue expresan aspectos de dichas unidades, simbolos que tienen cierta fijeza, son
conocidos por los miembros del contexto o aquellos que tienen mas poder en él y
cuando una parte apreciable de los participantes se cifie al significado de dichos
simbolos, aunque sea parcialmente. En una organizacion formal dichos simbolos
constituyen el estatuto o reglamento de la organizacién.” (Chuaqui, 1976, p. 88). Para
el andlisis se clasificaran las organizaciones dentro de dos grandes categorias: Las

Organizaciones Basales y las Organizaciones Derivadas.

Organizaciones Basales

La principal caracteristica de las Organizaciones Basales es que pertenecen a la
estructura social y econdmica, donde al menos una persona de la familia participa o
participd en una de ellas, estas se pueden categorizar principalmente en (a) La
estructura econdmico-social, (b) El Estado; (c) ElI complejo social ideal, (d) Los

servicios y (e) Las familias.

Dentro de las organizaciones que fueron parte en este estudio existen seis que pueden
ser consideradas dentro de las Organizaciones Basales, pues estan dentro de la
estructura de la sociedad, tienen financiamiento y trabajadores, tienen organigramas
con jerarquias apreciables, entre otras caracteristicas de este tipo de organizaciones,
ademas la adhesién se da principalmente por la remuneracion monetaria de las
personas que son parte de éstas, sin embargo, también incluyen motivacion moral,

aunqgue en estos casos se considerara una motivacion secundaria (a diferencia de las
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organizaciones derivadas, donde la adhesion es completamente voluntaria, pues los

miembros carecen remuneracion o coercion fisica).
Primeramente se describiran las correspondientes al Estado:

En las cuatro comunas dentro de la Provincia de Marga Marga se cuenta con oficinas o
programas municipales de discapacidad, las cuales serian las organizaciones locales
(a nivel comunal) que trabajan en torno a la tematica, y aunque son homélogas, no
tienen necesariamente las mismas caracteristicas, sino que reflejan hasta cierto punto

las politicas particulares de cada municipalidad en discapacidad.

En Olmué no son una oficina independiente, sino que son parte del Cesfam de la

comuna:

Oficina Municipal de Olmué: “Esta oficina es parte del Cesfam que era
antiguamente el consultorio de aca, que ahora se fue al frente pero esto es de

salud”.

El ser dependientes de otras Organizaciones municipales, segun la encargada de la

oficina, impone limitaciones:

Oficina Municipal de Olmué: “No podemos postular a proyectos porque no tenemos
personalidad juridica como oficina, cuando se traslad6 oficina para el Cesfam se
perdi6 todo eso y ahora hemos estado viendo y nadie se ha hecho cargo, pregunt6
aca en direccion y de ahi me manda la municipalidad y de ahi me dicen que ellos

no tienen nada que ver, entonces no podemos postular a proyectos”.

Sin embargo, en este contexto se han buscado soluciones en temas practicos, como

las postulaciones a proyectos:

Oficina Municipal de OIlmué: “(...) pero con los dos grupos que tenemos
aprovechamos de postular a los proyectos y asi tener algin recurso, porque €sos
grupos tienen personalidad juridica propia, asi que con ellos aprovechamos de
postular y se trabaja para la actividad de cada grupo, asi se postula para de

acuerdo a necesidades de cada uno.”

Existen otras dos oficinas municipales, las cuales declaran independencia
organizacional, en temas practicos declaran postular a proyectos bajo la Personalidad

Juridica Municipal:
Oficina Municipal de Limache: “Postulamos con la Personalidad Juridica municipal”.
Oficina Municipal de Villa Alemana: “Desde la municipalidad directamente se hace

con el nombramiento municipal.”
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Por ultimo se encuentra el Programa Municipal de la comuna de Quilpué, la cual, en los
temas relacionados a postulaciones a proyectos, utilizan ambos conductos antes
mencionados, las postulaciones a través de la personalidad juridica municipal y a

través de las organizaciones derivadas con las cuales se vinculan:

Programa Municipal de Quilpué: “Nosotros no tenemos personalidad juridica,
tenemos la personalidad juridica de la municipalidad con el Rut de la municipalidad,
nosotros postulamos de las dos formas, tanto como programa municipal y con las

organizaciones donde le hacemos el proyecto o los apoyamos y ellos postulan”.

Por otra parte existen dos Organizaciones Basales que estan dentro de otras
categorias, en primer lugar estd el Centro Comunitario de Rehabilitacion (CCR) del
Belloto, ubicado en la comuna de Quilpué, que a pesar de ser dependiente del Estado,
es mas preciso categorizarlo como parte de Servicios, pues su principal mision es la
prestacion de servicios de rehabilitacién a usuarios en situacién de discapacidad fisica

0 con secuelas fisicas que requieran de estos servicios:

CCR: “Es un programa que impulsa el Misal el afio 2007 y que el Servicio de Salud
esta implementando en diferentes comunas del pais, aca en la comuna de Quilpué
hay dos CCR, qué es el de aca el belloto norte y hay otros CCR ubicado en Los
Pinos, somos los dos Unicos centros comunitarios de rehabilitacion que atienden a
toda la comuna de Quilpué, asi que como entenderds, por eso te dije que mi tiempo

es escaso, hay muchos pacientes que atender”.

En este caso existe una superposicion de las partes de la Estructura Social Global,
pues, este centro entrega servicios de salud pero es dependiente, en Ultima instancia,
del Estado, sin embargo, se considerara dentro de la categoria de Prestacién de
Servicios, ya que cada organizacion “podria pertenecer simultaneamente a mas de una
parte de la estructura social global. Esto ocurre especialmente respecto al Estado, en el
caso de una actividad productiva, comercial, financiera, educacional, la investigacion,
las organizaciones del servicio de salud, etc.,, cuando estan subordinados a la
estructura jerarquica del Estado, seran considerados como pertenecientes a la
estructura econémico-material, el complejo ideacional y los servicios respectivamente,
porque el tipo de actividad del subsistema, es el criterio para incluirlo en una u otra

parte de la estructura social global.” (Chuaqui, 2017, p. 27).
El CCR es un programa de rehabilitaciéon que

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “se sustenta porque es un convenio del
servicio de salud y la municipalidad Entonces el servicio de salud da un dinero
anual, que no estoy muy segura pero deben ser como $26.000.000

aproximadamente que él le entrega a la municipalidad para que seamos
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contratados yo y la terapeuta ocupacional y para adquirir los implementos, porque
todos los consultorios de la comuna pertenecen a la Corporacion Municipal de

Quilpué entonces la municipalidad gestiona el recurso”.

Por ultimo, este estudio considera una Corporacién educacional, la Escuela Especial
Linda Correa, que dentro de la clasificacion por posicién en la estructura estaria dentro
del Complejo Ideacional, la que se caracteriza por la creacion, difusion o ensefianza de
ideas y considera principalmente a medios de comunicacion, iglesias y escuelas. “El
sistema educacional, esta constituido por organizaciones formales que ensefian ideas,
que presuponen un proceso lineal graduado, que va de las ideas mas simples a las
mas complejas, socializando a los individuos para un desempefio mas eficiente de los
roles de la estructura social. ElI contenido predominante de las ideas es informativo,
cientifico, artistico y técnico (en algunos casos religioso).” (Chuaqui, 2016 - 2017, p.
31):

Escuela Especial: “Tenemos 5 niveles, se trabaja como en la basica por ejemplo
donde Rango etario de tal edad a tal edad, asi se trabaja por nivel por ejemplo
tenemos el nivel pre basico 4, tenemos el nivel basico 8, el nivel basico 9 el nivel
basico 10 y el nivel laboral. (...) Cuando fue subvencionado siempre fue gratuito,
por ejemplo, los apoderados no se les cobraba nada, finalmente la plata que
llegaba era del Estado, Nosotros somos corporacién pero de aqui no sale ni uno,

aqui nadie paga nada, todo viene desde el Estado.”

Organizaciones Derivadas

Este estudio también considera nueve organizaciones que no son parte de la estructura
basal: Seis organizaciones de autorrepresentacion, las que representan en el estudio a
cada tipo de discapacidad segun las cinco categorias definidas por el marco conceptual
utilizado por el Estado: Visual, Auditiva, Fisica, Salud Mental (Psicosocial o de origen
psiquiatrico) e Intelectual, mas una organizacion de cuidadoras y cuidadores,
problematica transversal a todas las categorias de discapacidad. Ademas considera
dos consejos civiles para la discapacidad (uno comunal y otro regional) y una
fundacion, centrada en el diagnostico y tratamiento de Personas con Condicion
Espectro Autista, especialmente menores. Cabe sefialar que en todas las
organizaciones derivadas la adhesion a las normas y principios se da de forma

voluntaria, lo que da cuenta de una motivaciéon moral alta (Chuaqui, 1976).

Las organizaciones surgen generalmente de la dificultad en la realizacion de sus
intereses, ya sea particulares o colectivos, asi, las personas al asociarse en
organizaciones formales aumentan su poder, en la perspectiva que organizandose e

influyendo en la misma organizacion basal o en el ambito publico o privado, tendran la
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posibilidad de aumentar o cambiar condiciones que les faciliten la realizacion de sus

intereses, asi lo declaran directamente desde algunas organizaciones:

Organizacién de Cuidadoras: “Entendi que la unica forma de conseguir las cosas
era en grupo y asi nacio el Yo Cuido, bueno, surge porque te das cuenta que estas
sola se te cierran todas las puertas. (...) Asi como esto tiene que cambiar y la Unica

forma de cambiar es organizandonos”.

Una parte importante en el proceso en las organizaciones derivadas de este estudio es
el proceso de institucionalizacion, el que se manifiesta principalmente en adquirir
personalidad juridica propia, lo que les da mayor estabilidad, posibilidad de accion y

acceso a recursos, especialmente econdémicos para financiar sus necesidades:

Fundacion Condicién Espectro Autista: “Nuestro objetivo en el camino digamos,
fuimos viendo que las familias necesitaban aportes no sélo en orientacion, sino que
también un apoyo econémico porque todas las prestaciones son carisimas, si td vas
hacer un diagnéstico y buscas lo que te ofrece el mercado todo es particular,
excepto lo que te ofrecen los colegios con programa de integracion escolar que
estan incluidos dentro de diagnéstico, pero si no tienes esa posibilidad o
voluntariamente no quieres tomarla todo es particular, entonces la gente necesitaba
de alguna manera un aporte y para eso nosotros pensamos que una fundacion
podria ser una alternativa en el fondo para poder conseguir medios para poder

subvencionar en algo los servicios”.

En general este proceso de institucionalizacion a través de la posesion de una
Personalidad juridica propia se declara como un trdmite complicado, atribuido a dos
razones principalmente. En primer lugar esta el tener la cantidad de socios necesarios

para constituirse como organizacion:

Organizacién de Discapacidad Fisica: “Yo encuentro que todo fue formar el grupo,
porgue nos reunimos como 4 o 5 veces antes de poder tener el numero de

personas poder configurar un grupo con directiva, con todo”.

En segundo lugar, se identifica la dificultad y lo engorroso de las gestiones necesarias
para constituirse, lo que se puede considerar un obstaculo para alcanzar los objetivos

de la organizacion respectiva:

Organizacién de Salud Mental: “(...) es engorroso el tramite, como te digo tuvimos
harto problema con el tema de la personalidad juridica, se extraviaron documentos
desde la municipalidad, cambiaban a las personas encargadas, entonces tuvimos
mucho tiempo sin poder postular a nada pero ahora ya estamos al dia en todo, fue

un proceso como de 2 anos en para poder renovar la personalidad juridica”.
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Sin embargo, las organizaciones en general declaran trabajar incluso sin estar

institucionalizadas a través de la Personalidad Juridica:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Empezamos a trabajar antes de tener la
personalidad juridica. (...) Lo importante es que la institucion siga viva, si no hubiera
existido agrupaciones de sordos en chile no habia existido lengua de sefias en la

television.”

Ademas se da el caso de una organizacion que dependia del obispado, sin embargo,
ante los cambios en las condiciones la solucion que encontraron para continuar con su
funcionamiento y su desarrollo es la busqueda de institucionalizarse de forma

independiente:

Organizacion de Discapacidad Visual: “No tenemos personalidad juridica, porque
nosotros estamos bajo un decreto del obispado, de la diécesis de Valparaiso,
entonces por eso no hemos sacado la personalidad juridica. -¢,Pero han postulado
a proyectos para conseguir fondos para la agrupacién?- De la municipalidad no
podemos postular por el rango de la agrupacion, por pertenecer a la iglesia, de la
iglesia recibiamos hasta el afio pasado $20000 mensuales - (Y eso se cort6?- Se
cortd por toda la crisis en la iglesia misma, pero ahora estamos viendo qué
podemos hacer para sacar la razon social de la agrupaciéon. Ahi estamos viendo,

civil digamos, para poder postular a proyectos y pertenecer a la municipalidad.”

6.1.2.2.- Acciones

En la accion el énfasis esta en el fin que se busca, para lo cual se organizan elementos
de la situacion, como se dio cuenta en el marco teorico, en la accion se pueden
identificar cuatro elementos principalmente (1) el fin, (2) los medios, (3) los obstaculos y

(4) las condiciones, los cuales componen este capitulo.

6.1.2.2.1.- Los fines de Organizaciones formales

Se puede definir los fines como los objetivos que cada organizacion se plantea y
desarrolla un trabajo sistematico para lograrlo. Dentro de las organizaciones basales se
pueden identificar fines similares en las oficinas o programas municipales, los que
tienen relacion principalmente con la entrega de servicios de apoyo, gestion de ayudas
sociales y técnicas, y la inclusion social considerando generalmente a las redes de
apoyo mas cercanas como la familia, existe independencia por parte de estas oficinas y
programas en el planteamiento de los objetivos, pues las municipalidades, al no ser
especialistas en el tema, solo trazan ciertos lineamientos generales, también se aprecia
relacion entre la cantidad de funcionarios (y recursos) con la complejidad de los
objetivos trazados. Ademas, tanto la Corporacion Educacional como el Centro

Comunitario de Rehabilitacién, ademas de sus objetivos particulares (educativos y de
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salud y rehabilitacién) plantean la inclusion social como parte de sus fines de forma
explicita. Por otro lado, las Organizaciones Derivadas tienen dos fines principalmente,
los de participacion y socializacion y los de defensa y promocion de derechos a través
de la incidencia social y politica, ademas, la fundacion plantea como objetivo, ademas

de las anteriores, la entrega y gestién de servicios y recursos.

Organizaciones Basales

De las seis organizaciones basales, las primeras cuatro tienen objetivos relativamente
similares, ya que son organizaciones analogas correspondientes a cada comuna, en
primer lugar tiene relacion con orientar y facilitar tramites para obtener beneficios
estatales, tales como la credencial de discapacidad, que da derecho a la PBSI, y las

ayudas técnicas requeridas:

Oficina Municipal de Olmué: “El objetivo es orientar a la gente de los beneficios que
tiene la oficina por ejemplo sacar la credencial de discapacidad y qué beneficios va
a obtener al tener la credencial y ayudar a gestionar por ejemplo alguna pension por
discapacidad los subsidios y orientacion”. (...) (Atendemos a) unas 200 personas
aproximadamente, ultimamente ingresa o harta gente a la oficina. (...) A todos, la
persona con discapacidad y el grupo familiar completd, con los grupos que nosotros
trabajamos, por ejemplo, podemos orientarlos en como postular a un subsidio para
la vivienda, también hacemos eso, no solamente nos enfocamos al tema de

discapacidad sino todo lo que tiene relacionado.”

Es relevante enfatizar que dentro de los objetivos también se considera al grupo
familiar en poblacion beneficiaria, tanto en ayudas o0 gestiones materiales vy
burocréaticas, como en orientacién y apoyo. Objetivos comparticos por la Oficina de Villa
Alemana, en este caso también es importante considerar que las metas a largo plazo
de la oficina no son impuestas desde el nivel central del municipio correspondiente,
sino que son planteadas por la profesional a cargo, lo que daria cuenta de la relativa
autonomia de la oficina como organizacion formal dentro de una organizacion de mayor

envergadura como seria el municipio:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “El objetivo principal es entregar orientacion y
apoyo a las personas en situacion de discapacidad de la comuna, es un poco
basico pero es lo que se hace, pero proporcionar orientacion, hacer seguimientos a
personas que necesitan algun tipo de ayuda, mas que todo son las labores
principales del trabajador social. Pero objetivo fijo tampoco se ha formulado
completamente, a lo mas lo que yo pudiera tener, yo me planteé mis metas como
profesional, que podria ser como el objetivo general, pero en términos de tareas y

misiones mias es eso entregar orientacién y apoyo, por ejemplo, en la entrega de
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ayudas técnicas que se engloba méas que todo el orientaciéon el seguimiento y el

apoyo a las personas en situacién de discapacidad”.

En Villa Alemana se declara de forma explicita que el principal criterio para ser
beneficiario de la oficina es la residencia, sin embargo, también toma en cuenta a las
personas que participan dentro de organizaciones de la comuna, dato que
consideramos relevante, pues da cuenta de un trabajo activo con las organizaciones
como canalizadores de necesidades a nivel colectivo (de organizaciones hacia las

oficinas) y de beneficios (de las oficinas hacia las organizaciones).

Oficina Municipal de Villa Alemana: “Tanto las personas en situacion de
discapacidad como las familias que viven en la comuna. Personas que participen en
organizaciones de la comuna también, es que generalmente las personas que
participan en la organizaciones o asisten a los colegios de la comuna residen en la

comuna, por lo tanto no es necesario hacer la distincion.”

En otras comunas, ademas, se administran y gestionan recursos propios del

municipio destinados a discapacidad:

Oficina Municipal de Limache: “Bueno lo que nosotros mayormente hacemos es
tomar casos individuales, como municipio se le entrega ciertas ayudas, dentro de
las que nosotros entregamos estan las ayudas sociales, las que mas damos
nosotros como oficina son las ayudas sociales econémicas, que estan siempre
permeadas por aspectos médicos o adquisicion, por ejemplo, de farmacos o algun
examen que tengan que hacer. Comprar algunos insumos que necesiten debido a
la misma discapacidad, y nosotros también entregamos ayudas técnicas. Nosotros
adquirimos insumos Yy las ayudas técnicas, que son mas bien genéricas, tienen la
finalidad de nosotros poder suplir la ayuda técnica mientras la persona por cuenta
propia, con ayuda de nosotros o con fondos gubernamentales pueden adquirir la

ayuda técnica especifica que necesita.”

Como en el caso anterior, el primer criterio para ser beneficiario de los servicios de la
oficina son los de residencia en la comuna, no se declara explicitamente el tema de las
organizaciones. Sin embargo, consideran relevante la gestion de la credencial, como
documento necesario para poder acceder a beneficios estatales mas alla de los

municipales (los cuales, aunque existen, son en menor cantidad y genéricos):

Oficina Municipal de Limache: “Hay ciertos criterios para ser usuario de la oficina, el
mas importante de ellos es tener domicilio aca en la comuna, eso nosotros lo
verificamos a través del registro social de hogares, esa es la primera el primer filtro,
el segundo filtro que es como una meta que no so6lo nos pusimos también es que si
tiene o no credencial de discapacidad, en el caso que no tenga credencial de

discapacidad accede a ser usuario de nosotros siempre nosotros respaldamos la
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situacion de salud por informes médicos, y si la persona no tiene su credencial de
discapacidad nosotros empezamos a hacer la gestion desde ya, sabiendo que es

un documento importantisimo para las personas en situacion de discapacidad”

Por otro lado, el Programa de Quilpué, declara un rol activo en politicas de
inclusién, mas all4 de aspectos meramente técnicos o burocraticos, y aunque las
anteriores también manifestaron ser activas en programas mas alla de las
gestiones antes mencionadas, no lo declaran de forma tan explicita como su
objetivo general, aqui se identifica una relacion directa entre la complejidad de los
objetivos con la permanencia (activo desde 1996) y mayor numero de
profesionales tiempo completo (cinco, de distintas areas):

Programa Municipal de Quilpué: “Nuestro objetivo es fomentar la inclusion desde
distintos tipos de areas, desde el area de la accesibilidad, desde el area de la salud,
desde el area del desempefio ocupacional, en forma conjunta con la familia y la
comunidad (...) desde una perspectiva de derechos, nosotros basicamente es
lograr fomentar la inclusién social de las personas en situacién de discapacidad a

través de la entrega de servicios de apoyo. (...)

En este caso se repiten las condiciones antes sefialadas, por lo que se puede
considerar que el principal criterio para ser beneficiario es residir o pertenecer a
organizaciones de la comuna, ademas de considerar a la familia y la comunidad
en general, lo que da cuenta de la dimension social de la discapacidad y de la
blusqueda de soluciones, en el caso de las oficinas y programas de la provincia, a

través de la inclusién social:

Programa Municipal de Quilpué: “Nuestra poblacion objetiva son las personas en
situacion de discapacidad, su familia y la comunidad, somos municipal por lo tanto
nos enfocamos a la gente de la comuna, la gente para poder acceder a nuestro
beneficios tiene que residir en la comuna de Quilpué o pertenecer a alguna

organizacion de la comuna de Quilpué”.

El objetivo de la inclusion y la autonomia es compartido desde la Escuela Especial,
donde el énfasis va mas alla de la educacién curricular, planteando objetivos mas

amplios, como el transito a la vida adulta de personas con discapacidad intelectual:

Corporacion Educacional: “Los docentes la comunidad en general y estamos
trabajando desde la diversidad asociado al transito a la vida adulta, en el fondo
como todas las docentes trabajan todo lo que es contenido curricular y nosotras
trabajamos unidades de transito a la vida adulta, vestimenta, alimentacion, familia,
comunidad, (...) enfocado a la autonomia, entonces cada una de nosotras ingresa a

aula tenemos planificaciones, hacemos evaluaciones y bueno el proyecto esta en
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desarrollo, ahora tengo que a fin de afio hacer la evaluacion y en enero entrego el
proyecto.(...) Nosotros trabajamos con discapacidad intelectual, pero también
tenemos retos mdultiples, con motriz generalmente, bueno tenemos varios tipo es

bien diverso”.

Ademas de planes que aun no se materializan, pero que dan cuenta de la apreciacion
de un camino relativamente claro de como conseguir mayor poder para lograr los
objetivos, esto a través de dos medios, la informacion (presentando datos de forma
clara a las autoridades municipales) y la coordinacion (de todas las Escuelas

Especiales de la comuna trabajando en conjunto):

Corporacion Educacional: “en algin minuto me gustaria por ejemplo reunirnos con
el alcalde y asciende mire sabe qué... entregarle los datos concretos, precisos, y
sefialar en algin momento que seria interesante que nosotros en la comuna
empezaramos a trabajar los tres colegios apuntando para el mismo lado, en un
proyecto mas macro, por ejemplo, aca en el colegio tiene que ver con las practicas,
tiene que ver con todo un protocolo de documentos, yo voy a la empresa a dar
charlas, hablé con los trabajadores, con el supervisor, voy a monitorear las
practicas, hay todo un trabajo detrds armado. Pero eso podria ser a nivel
municipal... Esa es mi intencién, Ese es mi fin Gltimo como yo present6 esta

propuesta.”

En el caso del Centro Comunitario de Rehabilitacion, tiene como objetivo el entregar
servicios de rehabilitaciéon y salud, ademés de labores preventivas, lo que no se limita
solo a aspectos técnicos de salud, sino que se da también a través de la participacion

comunitaria:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Atender personas con discapacidad fisica
mayores de 20 afios y que sean de la comuna de Quilpué, principalmente que
tienen patologias de secuelas neuromusculares, patologias de accidentes
cerebrovasculares, personas con parkinson u otros tipos de discapacidad fisica y
también se atienden algunas patologias de indole aguda y crénica como por
ejemplo hombro doloroso lumbago, personas con artrosis. Ello y la labor social con
participacion comunitaria, educacion, talleres. Atendemos exclusivamente personas

con discapacidad fisica”.

Ademas, se enfatiza en la importancia de la participacién laboral, como fuente de
inclusion social, considerando también comuna en la que reside como principal criterio

para ser beneficiario del servicio:

Centro Comunitario de Rehabilitacién: “Principalmente son patologias que a una
persona en edad laboral le quitan en el fondo la participacion laboral, asi que se

hace rehabilitacion y ellos son los principales beneficiados, personas de la comuna
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de Quilpué que estén inscritos en cualquier consultorio de la comuna y que sean

Fonasa’.

Organizaciones Derivadas
Respecto a las organizaciones derivadas se identifican tres objetivos principalmente: la
participacion y socializacion como un bien en si mismo; la defensa y promociéon de

derechos a través de influencia politica; y la entrega y gestion de servicios 0 recursos.
Dentro de la primera se manifestaron de la siguiente forma:

Organizacién de Salud Mental: “La idea principal hasta hoy es juntarnos y que
participen mas personas mas gente abrirnos a la comunidad hemos hecho algunas
actividades y la idea principalmente es esa, ayudar y que se acoplen mas

personas.”

Organizacién de Discapacidad Fisica: “El principal objetivo es reunir a toda la gente
gue esta en discapacidad fisica digamos porque nosotros estamos, estamos
enfocado en la discapacidad fisica, aunque aceptamos a cualquier persona que
venga aca con discapacidad y se quiera unir al grupo, nunca le hemos puesto
problema y han participado con nosotros y participan con nosotros. Pero somos

principalmente personas con problemas del Aparato locomotor.

Organizacién de Discapacidad Visual: “Bueno, nosotros nos reunimos una vez al
mes y el principal objetivo es la socializacion, el compartir, el tener un momento de
distraccion y reunirse para que los ciegos que estan recién sepan que un ciego
igual puede reir puede bailar y puede hacer actividades, porque cuando recién
quedas llegan las personas piensan que ya no pueden hacer cosas, y ese es el

principal objetivo, la socializacién”.

En segundo lugar se identifica la defensa y promocion de derechos del grupo que
representan, por ejemplo, la organizacidon de Discapacidad Auditiva centra sus
objetivos en la aceptacion de las personas en situacién de discapacidad auditiva a
través de un medio en concreto, en este caso la generalizacion del uso de la lengua de

sefas por la poblacion:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Mostrar al mundo gente que la persona
puede hacer lo que tu haces a eso voy yo. Mostrar, aceptacion en la sociedad, no
quiero que la sociedad ponga barreras en mi camino para andar, yo estoy
apoyando las personas sordas profunda que no saben hablar, cuando vaya a
comprar él se tiene que poner en mi lugar que yo quiero un kilo de pan en lengua
de sefas, el otro no entiende. (...) El chileno deberia tener dos mundos en la voz y

en la no voz, chile se deberia hacer lengua de sefias y el idioma espafiol, igual que
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los ciegos voz y braille, Eso deberia tener el chileno, pero a quién se le ocurrio a

nadie, nadie penso eso, ahora con la tecnologia esta ayudando.”

Esto ademas de integrar a personas no solo de sordera total, sino también del
hipoacusico, los cuales no desarrollarian una identidad relacionada a la discapacidad
auditiva por la negacion de ésta, lo cual tendria consecuencias de salud mental por
falta de aceptacion y aislamiento, ante lo que presenta como solucién el trabajo
conjunto para la mejora en la calidad de vida de las personas con discapacidad auditiva

en general:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “La hipoacusia que se siente oyente y ese
dice “no si escucho bien” pero es mentira, les da verglienza decir, no aceptan como
eres como persona. Bueno busquemos socios hipoacusicos pero vamos a cambiar
porque la hipoacusia quien no sabe lengua de sefias y el sordo que no sabe lengua
hablada vamos a trabajar empatia entre si, para que se sienta bien. A eso vamos a
ir nosotros a buscar la mejor calidad de vida asi entre los pares, eso es lo mas

importante que me interesa, hay mucha gente que se suicida por la depresion.”

Siguiendo la misma linea de la visibilizacion y aceptacion se encuentra la organizacion
de cuidadoras y cuidadores, los que apelan a su propio empoderamiento a través de la

organizacién social:

Organizacion de Cuidadoras: “la idea principal que las cuidadoras nos
empoderemos que las cuidadoras luchemos por nuestros derechos que no tenemos
y que salgamos de esta. Este es tu mundo del cuidado que nadie conoce, que sean
visibles, que seamos visibles en este momento estamos en toda esa etapa de
visibilizacién y de sensibilizacion de la labor de nosotras, y de la condicién

discapacidad o enfermedad que tiene la persona que recibe el cuidado”.

Asi como la Organizacién de Discapacidad Intelectual tiene el fin de defensa y

promocién de derechos:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “(Presidente) Defender los derechos
humanos de las personas con discapacidad. (Asesor) ¢Pero la mayoria de los
comparfieros y compafieras de la agrupacion qué discapacidad tiene? (Presidente)
Algunos tienen Sindrome de Down, algunos Psicosocial, otros algunos problemas

de aprendizaje también. (Asesor) Pero principalmente discapacidad intelectual”.

Los consejos también tienen la misma finalidad pero a nivel general de la
discapacidad, asi como la representaciéon de las personas en situaciéon de

discapacidad ante Organizaciones burocraticas:
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Consejo Civil Quilpué: “Lo principal es velar el desarrollo de vida de personas con

discapacidad e ir en mejora de ellos, resguardar acudir solucionar estar con ellos.”

Y por ultimo la gestidon o entrega de servicios, en este caso, supliendo servicios que no
son realizados de forma efectiva u oportuna por los servicios de salud estatales, a
demas del rol informativo sobre la poblacion:

Fundaciéon Condicién Espectro Autista: “Como objetivo principal nosotros tenemos
el descubrir y acompafar los procesos de las personas y las familias que estan
dentro de la condicién de espectro del autismo, es Nuestro objetivo principal y se
forma principalmente nace de la inquietud de un grupo de profesionales que éramos
conocidas qué quiere aportar un poco a orientar a las familias de los nifios con
espectro autista. (...) la gente en realidad tenia un vago entendimiento de cuales
eran los caminos para llegar a un tratamiento adecuado, entonces mucho
desconocimiento, entonces nosotras donde estabamos inmersas mas cercanas a lo
que ellos tenian que al camino que tenian que tomar decidimos ayudarlas, y asi

cdmo que nacio la inquietud y de a poco se fue ampliando”.
Estos servicios estan enfocados principalmente a:

Fundacion Condicion Espectro Autista: “Primera infancia, Cuando recién se esta
diagnosticando, partiendo como en los mas pequefios que hemos evaluado en los
dos afios, por ejemplo un chico ya cuando tiene meses ya al ver al pediatra o los
controles sanos te van dando si hay algin cambio alguna alteracion digamoslo asi
en los procesos naturales y evolutivos entonces al final es como que se van
prendiendo ciertas alarma desde los meses en adelante para que los papas ya lo
mejor se dan derivados, Generalmente esto es del sistema de salud cuando son tan
chiquitito del sistema de salud los deriva, los deriva a neurologia y neurologia
posteriormente deriva a evaluaciéon multidoctrinaria y de ahi se deriva todo el resto

las intervenciones etcétera.”

6.1.2.2.2.- Medios

Entendemos por medios a los elementos de la situacién que facilitan el logro de los
objetivos o el fin. Los principales medios utilizados por las organizaciones basales son
la participacion en ferias para divulgar informacion, asi como lograr vincularse con otras
organizaciones, tanto basales como derivadas, a esto se agrega la realizacién de
talleres socioeducativos y terapéuticos, otro de los medios para lograr actuar con mayor
eficacia es el levantamiento de informacion. Por dltimo, en divulgacion se considera
también la entrega de informacion a actores claves en areas relevantes como el

trabajo, por ejemplo, orientaciones para la aplicaciéon de leyes y reglamentos a
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empresarios y empleadores. Las Organizaciones derivadas comparten la participacion
en ferias, realizacion de talleres socioeducativos y de concientizacion como principales
medios para la vinculacion, divulgacion y generar empatia, ademas de actividades
recreativas con el fin de socializar y “liberar”, especialmente a personas que por su

situacion de discapacidad no salen mucho de sus hogares.

Organizaciones Basales
En primer lugar se encuentra la participacion las ferias, las cuales son uno de los
medios mas recurrentes para la divulgacion del trabajo que realizan las organizaciones,

asi como de vinculacién con otras organizaciones afines.

Oficina Municipal de Olmué: “Participamos por ejemplo de las ferias que se hacen
en salud o municipales o a veces vamos a hacer talleres a las escuelas para dar a

conocer la oficina.”

En el caso de la Corporacion Educacional se presentan productos elaborados por ellos
mismos, lo cual seria un avance en relacion a una vision asistencialista, pues aspiran a

gue estos productos sean consumidos por la calidad del mismo y no por mera caridad:

Corporacion Educacional: “cada vez que hacen ferias inclusivas nosotros llevamos
los stand y ponemos todos los productos que ellos hacen aca que no son el cono

de confort sino que son productos mas elaborados.”

Otro de los medios relevantes es la recopilacién de informacion, especialmente donde
las oficinas son mas recientes, en el caso de Limache (activa desde 2017), no se
contaba con informacion actualizada, por lo que una las prioridades fue el
levantamiento de informacion a través de diagndsticos o catastros comunales, esto es
visto desde la Oficina de Villa Alemana como un proceso de acercamiento, tanto con
las personas de forma individual, como con las organizaciones derivadas, por lo que se
reitera la importancia de estas Ultimas como canalizadoras de las necesidades de la
poblacion en situacion de discapacidad de la comuna:

Oficina Municipal de Limache: “Bueno, el trabajo de nosotros ha sido muy
minucioso, un trabajo de hormiga que se abre la oficina en un contexto que no
habia muchos conocimientos ni mucha organizacion en tema de discapacidad en la
comuna, por esto que el primer objetivo que nosotros nos pusimos fue generar este
catastro para desde ahi generar algun diagnéstico e ir levantando las necesidades

de las personas”

Villa Alemana: “surgié la necesidad de hacer un diagnéstico participativo de tener
que actualizar el catastro que tenemos aqui porque es del afio 2016, -¢el

diagnostico participativo en qué consiste?- Principalmente conocer las necesidades
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mas préximas de la gente, primero que todo yo lo considero como para tener un
acercamiento con la comuna y con las agrupaciones y ademas para conocer las
necesidades propias tanto del pensamiento de la agrupacién, cémo de las personas

de la comuna y con eso por supuesto darle solucion proxima”

En tercer lugar se encuentran los talleres, como un medio para educacion e inclusion,

tanto para personas en situacion de discapacidad como para la poblacion en general.

Programa Municipal de Quilpué: “Tenemos areas de intervencidon cada una de estas
areas de intervencion esta a cargo de un profesional, (...) nosotros estamos
implementando 20 talleres para personas en situacion de discapacidad. (...) Estos
talleres la mayoria no son creativos, la mayoria de los talleres tienen fin terapéutico,
escondido, pero lo tiene. Por ejemplo, la Cata es kinesiéloga y hace el taller de
baile, esta trabajando este momento con 20 chicos. (...) En baile ha trabajado
habilidades sociales con los chiquillos”. (...) En ese la mayoria (de los participantes)
es (discapacidad) intelectual, la mayoria son Sindrome de Down, autismo, retraso
mental. Fisica tenemos, pero no tanto, pero también tenemos, tenemos uno con
discapacidad auditiva, ella a través del taller ademas ha trabajado habilidades
sociales. En fitball tenemos a uno con discapacidad de origen psiquiatrico, en baile

”

no-.

En el caso de la oficina de Limache se han desarrollado talleres para los funcionarios
municipales, para asi mejorar la atencion de publico en situacion de discapacidad mas

alla de los funcionarios de esta oficina en especifico:

Oficina Municipal de Limache: “(...) estaban haciendo un curso de lengua de sefias,
de hecho ya estamos en el nivel intermedio, el afio pasado que fue la primera
estrategia que hicimos fue el curso en lengua de sefia nivel basico y ahora ya

estamos en nivel intermedio.”

En el caso del Centro Comunitario de Rehabilitacién, los talleres estan enfocados a la
poblacion en general, pues, ademas de la rehabilitacién en si, realizan educativas y
preventivas, asi como los ha desarrollado el Programa de Quilpué con poblacion

preescolar, recalcando la importancia educativa para la inclusién:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Ademas del rehabilitacion, mucho en la
educacién de promocién y prevencion. Se realiza mucha educacion. (...) Se hace
mucha educacién, muchos talleres que fomentan en el fondo la participacion
comunitaria. (...) Hacia pacientes con discapacidad y pacientes sin discapacidad
también, pero que requieran rehabilitacion, principalmente atencion clinica y
muchos talleres comunitarios de tipo educativo y también para fomentar la

participacién social.”
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Programa Municipal de Quilpué: “(...) estos talleres los que estamos ejecutando
ahora el primer semestre en discapacidad y si tu te fijas hay unos talleres y por
ejemplo este se llama prevencion de las discapacidades y también hay otro de
sensibilizacién, “ponte en mi lugar”, esos son talleres que nosotros principalmente
estamos desarrollando en los colegios. Por ende para ensefiar incluso a los chicos
preescolares estamos trabajando con chicos de pre kinder, de kinder, desde
chiquititos ensefidndoles un poquitito que es la discapacidad, el tema de la inclusion
para ensefarles de a poco, porque como te mencionaba el cambio de este

actitudinal la barrera actitudinal.”

Por ultimo esta la labor de divulgacion e informacion a actores clave para la inclusion,
en este caso la cAmara de comercio y en otros casos a empresarios respecto a la

nueva ley de inclusion laboral:

Oficina Municipal de Limache: “En este momento estamos desarrollando la
presentaciéon del decreto DS50, que habla sobre el manual de accesibilidad
universal y ese decreto va a empezar a correr el proximo 4 de abril de 2019
entonces a nosotros como oficina nos toca poder informar a la comunidad sobre
todo a la camara de comercio de la comuna Y qué se trata esto ya que se ven
expuestos si ellos no habilitan ciertos accesos para todos los integrantes de nuestra

comuna ademas de la ley de inclusion”

Organizaciones Derivadas
Dentro de las Organizaciones derivadas, al igual que en las basales, los talleres y

charlas son relevantes como medios socioeducativos:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “(...) deportivas tenemos, taller de lengua
de senfas, festival, corrida, ahora hacer informativos como seminarios y charlas,

también proyectos.”

Organizacién de Salud Mental: “la parte social, nos juntamos cada 15 dias o 3
veces al mes y aqui el Cesfam de Olmué nos acoge y hacemos charlas dentro de
los mismos usuarios y pedimos la asistencia de Limache que vienen profesionales,
nos dan charlas con distintos temas que tienen que ver con la Salud Mental. (...)
Nosotros los acogemos aqui en la medida que podemos le damos mas informacion
los orientamos y sobre todo apoyo porque uno cuando llega por primera vez con
una enfermedad nueva en la familia 0 en uno mismo uno llega sin saber nada y

generalmente el acogerlos, el orientarlos, los pasos a seguir, todo eso”.

Fundaciéon Espectro autista: “Las charlas o talleres que nosotros hacemos a la
familia principalmente para poder capacitarlos en diferentes temas, un poco con
una mirada psicoeducativa, para que ellos mas se familiaricen con herramientas

que puedan aportar, ya sea en su trabajo por ejemplo tu vas a un colegio haces una
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charla y dices “mira estas son herramientas simples para ayudar a los nifios en sala
o estas son herramientas simples para que tu entregues a los papas”, y cuando
hacemos charla a los papas estan mas enfocadas a que ellos como padres tengan

herramientas en el hogar, esas son gratuitas, completamente gratuitas”.

Ademas de los talleres socioeducativos se le agregan actividades de concientizacion y
sensibilizacion, donde el fin estd en generar empatia de la comunidad hacia una

poblacién en especifico:

Organizacién de Discapacidad Visual: (...) por ejemplo, el afio pasado lo hicimos a
nivel de la comunidad, mostrar a la comunidad se le vendaba la vista a una persona
y era guiado por un ciego, ponte en mi lugar, para que ti como vidente por ejemplo

supiera como anda un ciego por la calle.”

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “-Presidente- Hacemos asamblea y los
dos ultimos jueves del mes hacemos talleres de Derechos Humanos, que la gente
con discapacidad tiene derecho a al voto, a tener familia a tener casa, diferentes
cosas que puede tener la persona con discapacidad. — Asesor- Con los temas que
propone la misma gente de la organizacion, en general Los talleres los hago yo.
(...) En marzo elegimos 10 articulos para trabajar de la convencién. (...) —
Presidente- Ademas nosotros hacemos hace 2 afios un seminario, por ejemplo la
tltima vez que hicimos el seminario fue con videoconferencia con gente de otros
paises de otras organizaciones de autogestores hablando de derecho con gente de
México de Espafia. —Asesor- Aunque era complicado por el tema de la
comunicacion y el audio al realizarlo por streaming. Los seminarios son abiertos a
toda la gente que quiera asistir pero especialmente para persona estacion de

discapacidad intelectual’.

En algunos casos las organizaciones financian estos talleres con proyectos estatales,

sin embargo, la mayoria se realizan de forma gratuita y voluntaria:

Consejo Civil de Quilpué: “reuniones con las distintas organizaciones y hacemos
muchos proyectos, (...) van quedando discapacitados ya sea por enfermedad o por
accidente quedan discapacitados y no saben qué hacer no tienen remuneracioén no
tienen dénde como valores en la vida nosotros gestionamos lo que es una atencion,
(...) nosotros hacemos proyectos FEP, fondo de educacion previsional, el ano
pasado ganamos ese proyecto y ahora estamos en eso, es para poder educar a la
comunidad completa personas con y sin discapacidad como hacer gestiones,
cuales son mis derechos, en cuanto a prevision social que sucede si yo quedo
invalida y no puedo seguir trabajando qué hago, tengo que vivir de terceros, qué

hago, nosotros ahi gestionamos.”
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Otro medio importante, especialmente para lograr los fines de socializacion son las

actividades recreativas:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Por ejemplo, tenemos una completada
bailable que ibamos a realizar aqui en la sede, tenemos para después la noche de
talentos para fin de afio, también hicimos el cambio de mando que fue el cambio de

la directiva”.

Organizacién de Discapacidad Fisica: “-Presidente- Generalmente asambleas,
actividades recreativas o sea hingos, convivencias, paseos. -¢Y con esos bingos
reinen recursos para hacer actividades fuera también?- -Miembro- Se hacen
paseos y la gente esta deseosa de venir porque entre ellos se conversa se hablan
esto es pura esta chacota nomas el dia de la asamblea. Es que la mayoria 0 no sé
si serd la mayoria pero si bastante no salen de la casa, entonces para ellos es una

liberacion, una entretencién venir una vez al mes aqui.”

Por dltimo se presenta la entrega de servicios directamente, en este caso desde la

fundacioén a los beneficiarios:

Fundacion Condicion Espectro Autista: “Los servicios de la fundacién estan
principalmente abocados al diagndstico, donde la base es la evaluacién
multidisciplinarias, que es la que lleva mas tiempo y la que tiene un costo mas
elevado. Ese es el primer servicio el segundo servicio son las intervenciones que
pueden ser grupales o individuales y ahi ya depende de cada una de las personas

de la familia si decides o no tomarla.

6.1.2.2.3- Obstaculos y Condiciones

Desde las Organizaciones Basales los principales obstaculos y limitantes para lograr
sus obijetivos son la falta de recursos permanentes y de asignacion directa en materia
de discapacidad, pues deben estar permanentemente postulando a proyectos con
resultados dispares. Al no contar con recursos algunas oficinas se ven limitadas en la
contratacion de profesionales, y aunque en algunas se aprecia mayor precariedad,
todas coinciden en que faltan profesionales para temas como el laboral, donde tanto las
capacitaciones como los seguimientos son fundamentales para la inclusién en esa
area. Desde las organizaciones Derivadas los principales obstaculos, ademas de la
falta de recursos para desarrollar proyectos propios, tienen relacion con la dificultad a la
hora de institucionalizarse a través de la personalidad juridica, declarando que los
tramites son lentos y engorrosos, y que a grandes rasgos, no facilitan su desarrollo
como organizacion. Otros obstaculos son la invisivilizacion ante los tomadores de

decision politica y la falta de un espacio fisico para desarrollar un trabajo sistematico.
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Ademas de barreras arquitecténicas, viales y de transporte publico especialmente para
personas en situacion de discapacidad fisica.

Basales
Desde Villa Alemana se hace referencia a la falta de alcance que tendria la oficina,
debido a la falta de profesionales que desarrollen otras areas ademas de las ayudas y

gestiones que realiza como trabajadora social:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “De aqui a fin de afio en la medida que se
pueda y aplicar el proyecto el préximo afio cosa de poder ganarlo y empezar a
implementar nuevas cosas, abrir un poco mas el espacio contratar mas gente, cosa
de tener mas llegada en general, porque me imagino que la misma problemética se
presenta en varios sectores, no tan solo en Villa Alemana, y ante eso obviamente
hay que darle respuesta, por ejemplo, lo que mas me han mencionado es el tema

de capacitaciones para trabajo, de talleres de entretenimiento”.

Profundiza planteando que esto también se ve reflejado en las posibilidades de accion

que puede desarrollar en conjunto de las organizaciones derivadas de la comuna:

Villa Alemana: “A mi, en realidad lo que mas me surgié como necesidad es ver el
tema de los profesionales, como lo tiene Quilpué, porque, por ejemplo, en el centro
de discapacitados fisicos también me han manifestado bastante la necesidad de la
sede, en si se da mucho mas activa porque obviamente la sede se le hizo desde la
municipalidad el alcalde ofrecié esa oportunidad de poder construir ahi una sede
para que se pudieran reunir, pero esta super inactiva a lo mas se juntan una vez a
la semana entre ellos mismos, pero nada mas a diferencia de poder tener un
profesional que los vaya a ver constantemente que haga las revisiones médicas en
vez de que ellos te tengan que estar dirigiendo al hospital de la comuna, este tipo
de cosas y ademas hacer el apoyo también a las fundaciones, eso es lo que me
inspira un poco mas alla de potenciar bastante la oficina, para tener mas apoyo

profesional”.

Opinién compartida desde la Oficina de Olmué, ya que la falta de profesionales y de

recursos reduce las posibilidades de accién y de gestién:

Olmué: mas financiamiento econdmico en general, porque hay muchas cosas que
nos traban para hacer los trabajos con la gente por ejemplo algunos tienen que ir a
terapia a otra comuna a Valparaiso o Vifia, y muchos no cuentan con los recursos
para ir de forma particular a veces nosotros no podemos gestionar buses Como
para mandarlo porque hay pocos porque se necesitan profesionales no pueden ir

solos siempre hay complicaciones.”
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Ademas, desde Quilpué se asevera que esto es consecuencia de la falta de
asignaciones permanentes desde el Estado como politica gubernamental, pues los
recursos estan acotado a proyectos particulares, lo que impide desarrollar politicas
locales a mediano y largo plazo, considerando ademas falta de tiempo para postular a

proyectos para contrarrestar ese problema:

Programa Municipal de Quilpué: “(...) es desgastante y el tema es que de repente
postulas o haces la pega, entonces mucho tiempo también para postular, como
funcionaria publica tampoco tienes tiempo, porque lo urgente se come lo importante
entonces a veces uno no alcanza a postular al proyecto porque tienes que hacer
estas otras cuestiones qué son urgentes, entonces es complicado pero porque no
hay una asignacion directa de recurso en materia de discapacidad, y esto no es un
tema desde el Ministerio de Desarrollo Social, no se manda solo, entonces a nivel

de politica gubernamental.”
Esto es compartido desde el Centro Comunitario de Rehabilitacion:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Si también, es tedioso bueno generalmente
la directora cuando llega la posibilidad de postular a algun proyecto nos baja la
informacién y nosotros fabricamos el proyecto y generalmente nos ha ido bien, pero
yo he escuchado de otros colegas cuando nhos juntamos en las redes de
rehabilitaciéon con las reuniones que, por ejemplo, no todos los directores bajan la
informacién, entonces algunos no se enteran o es que te enteras de un proyecto o
de las fechas casi a lo amigo del boca a boca, entonces es super informal, no

siempre baja la informacion de forma directa de los proyectos.”

Organizaciones Derivadas
El primer obstaculo para que las personas pueden influir en la materia son las
dificultades para organizarse, lo cual ya fue solucionado por las organizaciones

correspondientes al estudio, sin embargo, es relevante mencionarlo:

Yo Cuido: “La idea de que la gente que esta en el gobierno o la gente que esta el
municipio trabajara, esa era la idea llegué hablar con un concejal y le plantee esta
idea porque es un programa de cuida al cuidador de como que digo todo lo que hay
gue arreglar para que esta cuestion funcione, no es nada nuevo pero es como oye
ya, pero llegué con esa idea y el concejal me dijo que la Unica forma que él me
podia ayudar yo tenia que organizarme porque si estabas sola no me iban a pescar

ni en bajada”.

Sin embargo se declara como una dificultad y que muchos grupos no logran el
grado de desarrollo y confluencia como para ser consideradas como

organizaciones formales. En Este caso, desde el centro comunitario de
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rehabilitacion da cuenta de ello a través de la experiencia de un grupo que no se
logré consolidar:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Mira, hace unos afos atras funcionaba una
agrupacion de cuidadores de pacientes postrados de belloto sur y era una
agrupacion que se formd sola de unas personas que eran vecinas, que eran
cuidadoras de pacientes postrados, asi se empezaron a juntar y a todas les pasaba
lo mismo, entonces formar una educacién con personalidad juridica finalmente pero
por ejemplo al final se disolvié porque se aburrieron de asistir porque al final las
ganancias que lograban obtener, sin desmerecer su trabajo, eran pocas, con suerte
algo de plata para que compren pafales y esos pafiales tenian que dividirlos entre
las personas de organizacién entonces si te dicen voy a participar de tal agrupacién
y voy a obtener por ejemplo un afio de pafales porque la gente gasta mucha plata
en pafales cuando son pacientes postrados y nadie los ayuda o sea el estipendio
que reciben es una ordinariez de 20 lucas, entonces de verdad a la gente le
complica la situacion una persona con discapacidad empobrece enormemente a tu
familia, entonces por eso se disolvid y se perdio, fue fome porque no llegé a
ninguna parte, existi6 algunos afios y se disolvié porque no veia mucho resultado

postulaban algunas cosas pero las ayudas no era suficiente eran bastante poca.”

En el caso de la Organizacién e Cuidadoras, el medio utilizado seria la presion e
influencia sobre tomadores de decisiones, ya contando con poder a través de la
organizacion, sin embargo, su propia labor es identificada como un obstaculo, ya
que al realizar labores de cuidado de forma permanente es el tiempo y la
independencia econdmica una limitante, tanto para su desarrollo personal como
para las responsabilidades que implican la participacion con aspiraciones de
influencia politica, ademas de incorporar una dimensién de género en su vision y

en sus demandas:

Organizacién de Cuidadoras: “Tenemos que generar una conciencia del cuidado
que las autoridades se hagan cargo, que creen centros diurnos para que nosotras
por lo menos podamos trabajar, porque ni siquiera podemos trabajar, asi de fuerte
es el tema, entonces lo que buscamos es una corresponsabilidad tanto de la familia
como del Estado, que no solamente por ser la mama o la hija o la hermana y todo
femenino que sea toda nuestra responsabilidad porque somos mujeres nomas y no

se cuestiona, y no se cuestiona”.

Se reitera la critica a la falta de asignaciones de recursos directas para discapacidad, a

diferencia de otras oficinas del Estado:

Consejo Civil Quilpué: “De privados no recibimos ayuda, y para financiar las

actividades porque vamos a diferentes proyectos dependiendo de las necesidades
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que vamos teniendo (...) varias lineas de financiamiento y proyectos Senadis no
tiene fondo de asignacion directa que es uno de los temas que yo nunca he
compartido porque, por ejemplo, la oficina de la mujer o adulto mayor infancia
tienen recursos permanentes, tu postulas al Sename una OPD, tienen recursos
siempre constantemente o las oficinas de la mujer siempre tienen un presupuesto
constante, el adulto mayor a través del programa vinculo constantemente tiene
permanentemente financiamiento, nosotros como discapacidad siempre tenemos
que estar postulando a cada proyecto de forma separada, nosotros tenemos que

estar todo el tiempo postulando a proyectos postulando, postulando, postulando.”

Otra de las dificultades es el proceso de institucionalizacion a través de la Personalidad

Juridica, lo que es visto como lento y engorroso:

Yo cuido: “¢y a qué tipo de proyectos han postulado? Pero si ain no tenemos

personalidad juridica, tenemos todas las ideas pero eso no frena”.

Fundaciéon Condicion Espectro Autista: “Lo que pasa es que te piden antigliedad
entonces td tienes que tener minimo un afio mas o menos ya funcionando con tus
papeles al dia para poder postular cuenta corriente, chequera electrénica, y eso
recién lo obtuvimos hace tres semanas, porque todo es bastante lento, bueno
servicio de impuesto interno ya teniamos todo regularizados en la parte mas bien
administrativa, pero en los fondos como te digo nosotros estamos optando

principalmente la postulaciéon queremos ver otras alternativas”

Ademas de en otras instituciones tampoco facilitan la tramitacion al ser organizaciones

sin fines de lucro, no son prioridad para instituciones como los bancos por ejemplo:

Fundacion Condicion Espectro Autista: “Esas cosas te puede retrasar dias o
semanas incluso, y nos pasa en todas las areas, con recursos, finanzas y servicios
esas son como nuestras tres areas principales entonces en finanzas hay otras
personas que estdn encargadas y claro para eso tenés que tener esa persona
encargada, pero tiene que ir a los bancos, al notario, saca una no sé qué, busca
una firma, y que o qué tesorera, entonces en esto demoramos mas de 2 meses,
(...) para nosotros es impresionante como vamos viendo que internamente tenemos
re poca, o sea debilidades igual hay, existen, pero por ejemplo las amenazas
externas son muchas, en el sentido de trabas, porque tu te encuentras con muchas
trabas, principalmente lo que es tramites burocracias en el banco, por ejemplo, para
una empresa privada vas y tienes tu chequera o tu cuenta corriente en dos
semanas y no tienes que hacer fila y si vas con organizaciones sin fines de lucro

tienes que hacer una tremenda fila tomar un niumero y esperar toda la manana.”
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Entre otras de las principales dificultades para desarrollar un trabajo mas efectivo
es la falta de espacio fisico, tanto la organizacion de personas en situacion de

discapacidad auditiva como de discapacidad visual:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “En estos momentos la casa para los
sordos, la sede, para que se sienta bien en su espacio mas comodo, recibir a otras
personas, la oficina de discapacidad de la Ceci lo ocupan de lunes a sdbado por
proyectos Nosotros también tenemos proyectos que hacer y donde lo vamos a
hacer, a eso voy yo la prioridad la casa, después viene a la par la pagina web, taller

en lengua de sefas y Derechos Humanos.”

Organizacién de Discapacidad Visual: “;Si tuviera una sede le gustaria hacer un
trabajo mas constante? Si pues, podriamos nosotros estar unas 2 veces a la
semana funcionando ensefiando todas esas cosas que te acabo de mencionar,
nosotros estuvimos haciendo clases también la municipalidad de braille y tenemos
socios que conoce la bisuteria, también las perlas, pero nada de eso podemos

hacerlo por el momento por la falta del espacio fisico.”

Para los miembros de la organizacion de discapacidad fisica el principal obstaculo es el
transporte, ya que, a pesar de contar con una sede para realizar sus actividades, no se
pueden realizar actividades de forma continuas ya que sus miembros tienen problemas
de movilizacién en el transporte publico, y la subvencion municipal para transporte

cubre lo correspondiente a transporte una vez al mes:

Discapacidad Fisica: “-Presidente- El mayor problema y obstaculo que se nos
produce es el transporte y la movilizacion o para hacer otra cosa y reunirnos de
forma mas continuada es el problema del transporte. (...) Es que nosotros para la
feria que se yo tenemos que tener talleres para presentar algo llevar algo y
realmente que la gente no quiere aprender nada quieres pasarlo bien, quiere salir,
quiere disfrutar, somos mas o menos adultos. —-Miembro- Para tener talleres tendria
gue ser una vez a la semana minimo y cuesta mucho llegar, estamos muy retirados
de la locomocion. El problema es ese, que hemos querido hacer talleres, hemos
guerido hacer actividades dentro de aqui hemos tenido profesores, hemos tenido

ofertas, pero como te digo el problema es traer a la gente”.

Por ultimo se considera que la falta de avances concretos a pesar de la participacion y
de influencia en las decisiones que les afectan como personas en situacion de
discapacidad causa desmotivacion, lo que es compartido por del Consejo Civil Regional
y la Organizacion de Discapacidad Intelectual (que también es parte del Consejo Civil

Regional)

Lideres: “yo estoy en un consejo del senado de Valparaiso, al ir nosotros estamos

tratando hacer cuestiones, pero no hemos podido avanzar porque siempre la gente
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se da vuelta en lo mismo lo mismo como qué no podemos avanzar. Yo el 2015 fue

elegido como nuevo Consejero Regional de Senadis y hasta el 2019.”

Consejo Civil Regional: “Me interesa lo que hace, cual es el producto que deja y
cuando no dejan producto es una empresa que no produce nada, vende humo y
vende ilusiones, y qué te puedo decir al contrario... desencanto y Desilusion, nos

sentimos invisibilizados.”

Esto se debe principalmente a que los tomadores de decision politica consideran a las
organizaciones sociales, pues, incluso el consejo civil regional, que se retne de forma
permanente con el Senadis, es un érgano meramente consultivo, por lo que se llevan a

cabo politicas en las que declaran estar en contra explicitamente:

Consejo Civil Regional: “Me decia que el consejo es solamente consultivo, ¢en qué
materias en especifico? Todas, ellos nos ponen en la parrilla lo que ellos tienen
para decir, o sea, justifican a través de nosotros, aunque nosotros digamos blanco o
negro, si o no, a ellos les da lo mismo, porque pas6 por nosotros, listo lo vio el
consejo. Hay muchas cosas con las que nosotros estamos en desacuerdo que nos
pone el mismo Senadis pero se nos pone freno, nos pone todas las dificultades a

nosotros como dirigentes para poder influir en las politicas... no nos dejan”.
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6.1.3- Atributos

A continuacién se identificaran los atributos de las Organizaciones formales de
discapacidad de la Provincia del Marga Marga. Garcia Escobar (2009) aplica estos
atributos especificamente a lo que denomina movimientos sociales de discapacidad,
identificados aqui principalmente dentro de las organizaciones derivadas, sin embargo,
en este caso el andlisis de los atributos serd extensible a las organizaciones basales,
pues estas, como se revisO en el capitulo anterior, también tienen fines de cambio
social, por lo que no se plantean como organizaciones opositoras frente a las
organizaciones derivadas, ademas, esto permitird tener referencias comparativas de
dichos atributos. Como se mencion6é en el marco tedrico, los principales atributos
relevantes que sefala Garcia Escobar, son los de (1) Permanencia, (2) Estrategia, (3)
Creatividad, (4) Dialogo, (5) Planificacion y (6) Sustentacién, los que se desarrollaran

de forma independiente en este capitulo.

6.1.3.1- Permanencia

El concepto de permanencia hace referencia principalmente, ademas del tiempo
durante el que ha estado activa, a una construccion racionalizada y sistematica y a una
practica ordenada para conseguir los fines. La permanencia de las organizaciones
basales flucttan entre 1 afio (Oficina Municipal de Limache) y 22 afios (Programa
Municipal de Quilpué), y tienen entre uno y cinco profesionales enfocados a temas
relacionados a la inclusion (por ejemplo, la corporacion educacional, ademas de los
docentes cuenta con cuatro profesionales enfocados al transito a la vida adulta). En las
Organizaciones Basales su periodo de actividad fluctia entre los 19 afios (el Consejo
Civil de Quilpué) y menos de un afio (La Organizacion de Cuidadoras), sin embargo,
esta Ultima, al reunir a cuidadoras de toda indole, es la organizacibn mas numerosa

(més de 60 miembros al momento de realizar la entrevista en Agosto de 2018).

Basales
Dentro de las Oficinas y Programas Municipales, el primero en constituirse fue el de
Quilpué, activo desde 1996, tuvo originalmente el objetivo de postular y gestionar

ayudas técnicas:

Programa Municipal de Quilpué: “Los municipios tenian que ser las
instituciones intermediarias para poder postular a estas ayudas técnicas, siempre
se postula por medio de la municipalidad y puede ser si o puede ser no, es una
postulacién y eso fue en el afio 1996 si mal no recuerdo, 96-98 fue que firmamos el
convenio con Fonadis y la municipalidad estaba como obligada a tener un programa

porque sino no podias postular a ayudas técnicas entonces ahi fue como
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obligadamente producto de ese convenio se cred el programa de discapacidad,
antes solamente se postulaba a ayudas técnicas, (...) era lo unico que se hacia y
después de a poquito fue creciendo, yo creo que como en el afio 2004 - 2006,
empezaron a ser un poco mas de cosas en materia de discapacidad porque
siempre fue mirado como que no habia mucho que hacer, entonces no se hacia

mucho.”

Sin embargo la falta de presupuesto impedia el crecimiento del programa y el poder
establecer objetivos mas amplios que la gestion de ayudas técnicas, en este caso, al
igual que en la Oficina de Limache, uno de los primeros proyectos en desarrollarse es
el curso o taller de lengua de sefias, para asi crecer en la prestacion de servicios de

apoyo:

Programa Municipal de Quilpué: “(...) el 2006 discapacidad no tenia presupuesto,
nada, solamente como te digo se dedicaban a gestionar ayudas técnicas y ahi
nosotros de a poquitito empezamos a pelear un poco de presupuesto porque
gueriamos hacer un curso de lengua de sefias que este fue nuestro principal
proyecto con presupuesto municipal del programa de discapacidad, porque
teniamos como mucho interés en el tema de la lengua de sefias que no habia no
nos podiamos comunicar y todo el tema y ahi fue que nacié el programa de el
proyecto de lengua de sefias y con eso ya todos los afios empezamos a pedir un
poquito mas un poquito mas y ahora tenemos la fortuna de poder contar con el
apoyo de estos profesionales, que, como te digo, son los encargados de prestar los

servicios de apoyo principalmente.”

Crecimiento que se ve manifestado en la contratacion de profesionales tiempo
completo que desempefian areas distintas a las labores del trabajador social,

ofreciendo servicios mucho mas completos:

Programa Municipal de Quilpué: “Nosotros tenemos por ejemplo el area de
movilidad funcional que esa &rea esta a cargo de una kinesiologa, luego tenemos el
area de desarrollo psicosocial que esta a cargo de una psicéloga, después tenemos
el &rea de desempefio ocupacional que esta a cargo de un terapeuta ocupacional,
tenemos el &rea de comunicacibn y lenguaje que esta a cargo de una
fonoaudiologa. Ese es nuestro organigrama, ademas esta todo el tema del area

social que es lo que veo yo.”

Por otra parte, las otras tres oficinas surgen de forma mas reciente, en el caso de
Olmué no se especificd el periodo de actividad de ésta, sin embargo, el trabajo

sistematico es reciente ya que la encargada fue contratada el afio 2017:

Oficina Municipal de Olmué: “Trabajo en Oficina desde fines de noviembre de 2017.

(...) En este momento (trabajamos) la secretaria y yo, la asistente social, ademas
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hay un médico que se encarga de hacer los informes biomédicos para gestionar la

credencial de discapacidad.”

En el caso de Limache y Villa Alemana, existia la gestion de credenciales y ayudas
técnicas, sin embargo, la falta de independencia y de dedicacion exclusiva en el area

se mostraba como una forma de trabajo poco efectiva:

Oficina Municipal de Limache: “5 de junio del 2017, asi que cumplimos un afio hace
muy poco, (...) nuestro alcalde visualiz6 que habia una necesidad de crear una
oficina para poder tomar las solicitudes de las personas en situacion de
discapacidad, -¢Y antes cdmo se gestionaban esas solicitudes?- se canalizaban a
través de la asistente social que hoy es encargada de la oficina, pero de manera de

consulta espontanea de las personas que llegaban aca”.

A pesar del poco tiempo de actividad de la Oficina de Limache, al establecerse ha

formado con un equipo de trabajo relativamente similar al de Quilpué:

Oficina Municipal de Limache: “como encargada de la oficina hasta Marjorie Ayala,
qué es asistente social, como coordinador de la oficina esta Mauricio Sandoval qué
es kinesidlogo y yo soy la encargada territorial que soy psicologa, y Karen que es
nuestro apoyo administrativo, entonces somos los tres profesionales, mas
administrativa que canaliza las demanda espontanea de las personas y luego hay
una derivacion, dependiendo de lo que necesite la persona se deriva a alguno de

nosotros tres.”

En el caso de Villa Alemana, la oficina estd a cargo de una trabajadora social, y
no cuenta con otros profesionales de apoyo, por lo que las labores mismas se ven

limitadas en relacion a las otras comunas:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “Sola desde ahora, como oficina propiamente
tal, antes como te comentaba era parte de la unidad social de la municipalidad, pero
propiamente tal como oficina de discapacidad se esta implementando desde ahora.

(...) (Trabajo) yo, jornada completa.”

En tanto el Centro Comunitario de Rehabilitacion surge de un programa a nivel

nacional:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Bueno el programa de rehabilitaciéon se hizo
un convenio entre el Servicio de Salud Vifa del Mar Quillota con la municipalidad de
Quilpué hace 5 afios ya, fue el afio 2013 funcionamos aca. (...) Aqui yo que soy la
kinesibloga y mi colega la terapeuta ocupacional que somos una dupla de

rehabilitacién, la misma forma de trabajar que tiene Los Pinos.”
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Por ultimo, la Escuela Especial se constituyé como Corporacién recientemente, vy,
ademas de los docentes, trabajan cuatro profesionales:

Linda Correa: “nosotros tenemos 4 especialistas esta la fonoaudidloga, la psicdloga,
la terapeuta ocupacional y yo, Entonces estamos Armando, estamos entre todas
trabajando porque esto es colaborativo e inclusivo donde todas las partes
participan, los apoderados los chiquillos.” (En el proyecto de transito a la vida adulta
asociado a lo laboral). “las docentes trabajan todo lo que es contenido curricular y
nosotras trabajamos unidades de transito a la vida adulta vestimenta alimentacion

familia comunidad, enfocado a la autonomia.”

Derivadas
Respectos a las organizaciones derivadas la con mayor tiempo de actividad es el

consejo municipal de Quilpué.

Consejo Civil de Quilpué: “El consejo comunal naci6 en el afio 1999, llevamos 19
afios funcionando. (...) agrupamos a las organizaciones que son de discapacidad
estan los sordos de Marga Marga que estan aqui con nosotros, esta Acivic que es
la Organizacibn de Ciegos, trabajamos también con colegios especiales,
trabajamos con la organizacién de lisiados de Quilpué qué es la discapacidad fisica
y asi entidades de las 5 discapacidades, también la psicosocial que en este
momento en Quilpué no estan agrupados pero hay agrupaciones que son de otras
comunidades qué son de la discapacidad psicosocial. (...) Un directorio conformado

por 5 personas”.

Sin considerar al consejo civil de Quilpué, todas las organizaciones derivadas tienen
diez aflos o0 menos de actividad, lo que da cuenta que las organizaciones civiles de

discapacidad han tomado relevancia de forma relativamente reciente:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Aqui Empezamos el 2008, al principio
se hizo un seminario el afio 2007 entonces la gente que fuese seminario sigui6
juntandose. (...) Somos como 15 0 20 mas o0 menos, quién se es como el nUmero
habitual de gente que participa de forma permanente Pero hay mas escritos, tal vez
25 sea en total pero nunca Llegan todos los socios, mas el equipo de asesores y
asesores y cuantos son los asesores Y qué rol desempefian. —Asesor- Somos 5 0 6
asesores y la mayoria son educadores diferenciales un kinesiélogo un comunicador
audiovisual una fonoaudidloga y la disefiadora gréfica, también a veces nos
colabora un abogada de Santiago, (...) pero también no vienen tanto los asesores
porque por tema de trabajo es dificil que puedan participar, por los horarios porque

somos asesores voluntarios”.
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Organizacién de Discapacidad Fisica: “¢Hace cuanto surge esta organizacion? 8
afos y medio ya - ¢cuando nacid esta sede no existia? - No, hace 2 afios y tanto.
(...) En este momento somos como 50 o sea discapacitados participando somos
como 35 y hay varios mas que se han alejado por problemas de salud o les cuesta
llegar, en total somos como 40 y tantos Miembro. Ademas tenemos grupos de
personas de personas sin problemas fisicos y que ellos nos cooperan, por ejemplo
la secretaria que tenemos es la mama de un socio, entonces hay un grupo que ellos
A veces nos atienden cuando estamos aca. discapacitados fisicos seriamos 39 0 40
mas 0 menos los que estamos al dia y tenemos un grupo de personas que no son
discapacitadas pero que también son socias cooperadores, en su mayoria
familiares y amigos. —Miembro- Ademas participan personas de la tercera edad
¢pero gque no tienen discapacidad fisica? —Miembro- No, pero que andan con

bastones por ejemplo.”

Organizacion de Salud Mental: “La organizacion surgié hace 5 afios ya 7 anos el
2011 mas 0 menos en ese tiempo estaba a cargo la sefiora Yuritza Silva y ella le
surgié la inquietud de juntar a un grupo de usuarios de Salud Mental y familiares
igual, por medio de ella llegar empezaron a llegar profesionales del Cesfam de
Limache y ahi surgié la idea de hacer una agrupacion. (...) Somos familiares

usuarios y amigos de la Salud Mental”

Sordos: “Vamos a cumplir 5 afios el 21 de enero del 2019. (...) Tenemos mas de 60

Socios, pero van 20"

Organizacién de Discapacidad Visual: “En este momento son alrededor de 20
algunos ciegos y otros videntes. - Esas son las variables que se manejan entre 20 y
30 hasta ahi llega, se mantiene. La mayoria son familiares y personas que son

cercanas a los ciegos, algunos van con amigos.”

Fundacion Condicion Espectro Autista: “La fundacién, nosotros partimos hace
aproximadamente de forma informal 4 afios ahi nos juntamos nos reunimos con el
objetivo de apoyar y orientar a las familias y posterior a eso nosotros decidimos
perfeccionarnos en lo que era autismo, porque nosotras teniamos nuestra
formacion inicial digamos con todo lo que es la carga de cada una de las disciplinas
pero no estdbamos especializadas en autismo por lo tanto empezamos a hacer
cursos, seminarios, postitulos, y decidimos involucrarnos en la parte diagndstica y
partimos como te digo hace 4 afios. Con la parte diagnostica hace 3 afios de
manera informal y trabajando de forma particular y el afio pasado nos constituimos
el 5 de octubre del 2017. (...) Si en ese grupo hay educadora diferencial (yo),
psicéloga, terapeuta ocupacional y fonoaudiologa, principalmente somos 4

personas las que creamos la fundacién”.
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Yo Cuido: “hace poquito 6 meses. (...) En la asociacion somos el 99,9 porciento de
mujeres. (...) En este momento tenemos, estamos llegando casi a las 40 aqui en la
quinta regioén y en Santiago hay por lo menos unas 20 -¢,son todas mujeres? - Si, 0
sea van las parejas, pero siempre es un cuidado secundario, el cuidado principal es
de mujeres. - ¢A qué lo atribuye eso?- Es una cosa de género de qué es un
temazo, él por qué él cuidado lo tiene la mujer pero es por una cosa que por el
simple hecho de ser mujer que se cree que es responsabilidad de nosotras, asi de
simple y el hombre generalmente se va por la puerta ancha porque le queda
poncho el tema o solamente es una ayuda secundaria, es una cosa de género

absoluto.”

Consejo Regional: “Somos dirigentes de personas en situacion de discapacidad, de

San Felipe, de Quilpué, hay de Valparaiso, de Quillota.”

6.1.3.2.- Estrategia

Entendemos como estrategia como la seleccién de un conjunto de practicas para poder
incidir en la sociedad en general y en los tomadores de decision politica en las materias
de interés, esto tiene relacion especialmente con las estrategias de financiamiento,
pues es, como se desarrollé en el capitulo 6.2.2.3 (Obstaculos y Condiciones), es una
de las principales limitantes a la hora de concretar los objetivos o llevar a cabo
actividades de forma sistematica, por lo que en este subcapitulo se le otorgara
particular importancia a las estrategias que llevan a cabo para contrarrestarlo. Las
Organizaciones Basales buscan generar vinculos de apoyo con otras dependencias del
Estado, asi como postular a proyectos (con resultados dispares), mientras que las
Organizaciones Derivadas, en primera instancia se financias con cuotas y realizacion
de bingos y similares, sin embargo, esto no permite desarrollar proyectos de mayor
alcance, por lo que en general postulan proyectos de distinta indole, especialmente de

Senadis.

Organizaciones Basales

Dentro de las oficinas una de los principales limitantes es el financiamiento, en el caso
de Olmué se declara no contar con financiamiento municipal, ya que la oficina es
dependiente del Cesfam, ante esto se busca apoyo en otras organizaciones del Estado,

como el Senadis regional:

Oficina Municipal de Olmué: “Cémo oficina no recibimos financiamiento, yo desde
gue llegué a la oficina incluso y pregunté y dicen que no hay financiamiento para la
oficina. (...) el Cesfam también paga a la secretaria como un administrativo del

Cesfam, yo pregunté porgue me dijeron que supuestamente la oficina recibié un
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aporte pero de la municipalidad me dijeron que no porque cuando deben dia de la
municipalidad ahi la oficina recibia un aporte y cuando se trasladé al Cesfam le
quitaron ese aporte, pero no conozco el motivo del cambio de oficina municipal a
ser dependiente del Cesfam, pero nosotros no tenemos aporte y las cosas que
hemos conseguido ha sido por ejemplo cuando necesitamos material lo mandamos
a pedir a Senadis, Compin o a la misma direccion aportan con material Para pasarle

a la gente pero nosotros no tenemos aporte.”

Ademas desarrollan proyectos en conjunto con las organizaciones derivadas de la
comuna, de esta forma las postulaciones llegan directamente a la poblacién

beneficiaria, logrando los objetivos de intervencion de la oficina:

Oficina Municipal de Olmué: “Nosotros igual trabajamos con proyectos, por ejemplo,
ahora se abrieron las postulaciones al Senadis para las ayudas técnicas para las
personas que estan registradas en la oficina y ahi uno tiene que ir jugando con los
tiempos y tratar de hacer el trabajo uno le entrega la informacién a los usuarios ya y
gestionamos la ayuda técnica, nosotros Tratamos de agilizar ese tramite porque
igual esta la opcién que ellos lo puedan hacer directamente En Senadis, pero es
mas complicado. (...) Con los dos grupos que tenemos aprovechamos de postular a
los proyectos y asi tener algln recurso, porque esos grupos tienen personalidad
juridica propia, asi que con ellos aprovechamos de postular y se trabaja para la
actividad de cada grupo, asi se postula para de acuerdo a necesidades de cada

uno-.

En el resto de los casos, las oficinas y programas municipales cuentan con recursos
propios, siendo este uno de los factores clave en el desarrollo de estrategias de

intervencion:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “Recuerdo que por lo que me mencionaban que
igual se dividian, hay un fondo o una cuenta relacionada con discapacidad, porque
el tema de las ayudas técnicas son varias entonces depender en ese sentido en
términos econdmicos de la unidad social hubiera sido un poco mas complejo,
entonces igual hace rato que esta divididos los recursos para discapacidad en la
comuna. Ese presupuesto es principalmente para el sueldo de la trabajadora social,
ademas para otros proyectos relacionados si también los hay, el fondo por lo menos
de discapacidad acoge tanto el sueldo, como habilitar ayudas técnicas y para hacer
actividades. Desde que llegué en abril hemos facilitado unas 20 ayudas técnicas,
voy en la 25 si no me equivoco, sillas de ruedas, catres clinicos, bastones,

colchones antiescaras, ortesis en realidad.”

Al igual que Villa Alemana, la oficina de Limache cuenta con recursos propios para la
adquisicién de Ortesis y ayudas técnicas en general, sin embargo, aun sigue siendo
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insuficientes los recursos para el desarrollo deseado en el &rea de discapacidad de la
comuna, por lo que se ha intentado complementar con postulaciones a proyectos:

Oficina Municipal de Limache: “(...) hemos postulado a proyecto pero

lamentablemente no ha sido con buenos resultados”.

En este caso se considera que la falta de vinculo con el Cesfam (en construccion) tiene
consecuencias en la evaluacion, por lo que el atributo Dialogo toma relevancia, ademas
da cuenta de la dependencia de otras organizaciones, generalmente las oficinas han
declarado tener una relacion fluida con los Cesfam (no asi con los hospitales), un factor
que podria incidir es que las municipalidades son parte de la administracion de los

Cesfam:

Limache: “postulados este afo al EDLI y no tuvimos la adjudicacién. -¢Y a que lo
atribuye eso?- Mira, la verdad es que no podria decirte a ciencia cierta ya que no
hemos tenido retroalimentacién de Senadis de donde fue donde mas nos caemos,
pero uno de los criterios era que la municipalidad tuviera administraciéon o
participacion en su administracion del servicio de salud y no lo hay, recién este afio
nosotros vamos a empezar a construir el Cesfam, Cesam tenemos, y con eso
esperamos ya el préximo afo tener mayor puntaje en la adjudicacion, porque en
Limache no hay Cesfam ahora y la administracion del hospital de Limache es
netamente servicio de salud. Nosotros tenemos vinculacion como oficina con el
Cesam, el servicio de salud mental, pero es trabajo colaborativo no hay
financiamiento municipal alla ni viceversa, entonces a mi percepcién eso fue el

punto que mas nos jugo en contra”.

En el caso del Programa de Municipal de Quilpué la principal herramienta son las

postulaciones a proyectos, de los que en general han tenido resultados positivos:

Programa Municipal de Quilpué: “nosotros trabajamos mucho proyectos porque
obviamente el presupuesto municipal no es mucho y como tenemos que
complementarlo con proyectos. (...) para complementar nuestro trabajo postulamos
a proyectos principalmente Senadis y ahora ultimo que nos estamos relacionando
un poquitito mas con el IND Instituto Nacional del Deporte, vamos a un proyecto de
tenis de mesa inclusivo que nos fue super bien que lo acabamos de terminar ahora
el 29 de marzo y eso eran fondos del IND, que era un taller de tenis de mesa

inclusivo para personas con discapacidad y sin discapacidad”.

Ademas postulan a proyectos tanto de forma independiente (como las oficinas de
Limache y Villa Alemana) como a traves de las organizaciones de la comuna (como en

la oficina de Olmué), extendiendo asi sus posibilidades de incidencia:
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Programa Municipal de Quilpué: “Cémo programa municipal y con las
organizaciones donde le hacemos el proyecto o los apoyamos Yy ellos postulan, de
hecho ahora estamos postulando a un TVI transito a la vida independiente, es una
linea de financiamiento que tienes Senadis qué es de transito la vida independiente
anteriormente nosotros habiamos postulado a un EDLI (Estrategia de desarrollo

local inclusivo), 2015 nosotros fuimos una de las comunas piloto del EDLI.”

El Centro Comunitario de Rehabilitacion ha desarrollado un trabajo conjunto con el
Programa Municipal, como se mencion6 anteriormente, el proyecto EDLI tuvo un efecto

positivo en los distintos servicios relacionados a discapacidad en la comuna:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “ademas postulamos a proyectos, a través
de la personalidad juridica de la de la municipalidad, hemos postulado a proyectos
Senadis, qué son proyectos para principalmente adjudicarnos implementos,
implementacién para favorecer las terapias en los pacientes, la municipalidad
propiamente tal, la oficina de la municipalidad postulé a un proyecto EDLI hace

como dos afnos atras de ahi en el proyecto veniamos incluidas nosotras”.

La Corporacion Educacional también utiliza como estrategia de financiamiento las
postulaciones a proyectos, esto ha significado un cambio desde la anterior forma de
financiamiento, pues al constituirse como corporacion se les han abierto alternativas,
ademas de poder tomar las decisiones a través de un directorio mas amplio que solo el

sostenedor, como era anteriormente;:

Corporacion Educacional: “mira, esto es super reciente, antiguamente como
nosotros teniamos el sostenedor éramos super herméticos, ahora en la actualidad
nos han dado méas chance Cémo ahora es Corporacion y podemos hacerlo. Ponte
tu la directora el afio pasado, postulé a un proyecto de TIP, y nos ganamos una

campana interactiva, bacan. Ahora yo estoy trabajando en el proyecto de Esval.”

Organizaciones Derivadas

A diferencia de las organizaciones basales, donde la mayoria cuenta con recursos
propios para desarrollarse, en las organizaciones derivadas se tienen estrategias de
financiamiento como el pago de cuotas, ventas de rifas y actividades para obtener

recursos:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “por ejemplo yo busco los premios para las
rifas para los ganadores, voy a la muni para que me hagan una carta y después voy
a los negocios para que aporten pero es harto dificil soltar un billete porque se es

muy desconfiado.”
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Organizacién e Discapacidad Visual: “Nosotros son autogestionados, a través de

cuotas de bingos de lotas de rifas internas de rifas hacia fuera”.

En el Caso de la Organizacion de Discapacidad Visual, los principales proyectos que
han desarrollado no han sido para uso interno de la organizacion, sino que se han

enfocado en el beneficio de toda la comunidad:

Organizacién de Discapacidad Visual: “La implementacion de los semaforos un
proyecto que hizo la organizacibn nuestra, ese proyecto sali6 alrededor de
$14.500.000, de Senadis y a través de la oficina de discapacidad postulamos esos
eran 14 y llegaron 9 o 10, estadn en la zona centro de Quilpué. Ese trabajo lo
evaluamos no solamente ayuda mucho a los ciegos sino que también al adulto

mayor que tienen problemas visuales si que el trabajo fue bastante satisfactorio”.

En la mayoria de las organizaciones, los recursos autogestionados a través de
actividades son complementadas con postulaciones a proyectos, y en un caso, con
ayudas de organizaciones afines externas, reafirmando la relevancia del atributo
Diélogo, al tener un vinculo fluido tanto con organizaciones de otras provincias como

del extranjero:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Aqui hacemos actividades para el
financiamiento, por ejemplo las rifas y por algunos proyectos hemos recibido
premios en dinero. (...) También hemos recibido donacién en dinero en efectivo a
través de empresas entre comillas porque es un organismo del Estado que era la
Direccion del Trabajo de Valparaiso ellos como todos los afios se van sacando
papeles de oficina si no los podian votar y lo que querian hacer el a venderlos a una
planta recicladora, pero como son organismos del Estado no se pueden quedar con
la plata entonces esa plata que juntaban con los papeles que vendian los donaban
a organizaciones y a nosotros dos afios nos donaron la plata, fueron a hartas
Lucas, y también nuestros amigos de Suecia por lo menos en una o dos
oportunidades nos han hecho donaciones en dinero, porque ellos han juntado plata
allda que es una agrupacion que se llama Groundell. -Asesor- Claro porque ellos
venian regularmente a Chile antes que nosotros partiéramos, porque tenian un
proyecto con un centro que se llama Andalué, que ahora estd en Quillota y es el
mismo que nos presta la casa donde nosotros nos juntamos hoy dia, esta casa es
un comodato de Andalué, pero no son duefios sino que bienes nacionales les da

comodato para hacer uso de este espacio.”

Se suman las postulaciones a proyectos de distinta indole, ademas de premios de otras

instituciones, enfocadas al liderazgo y a la accidén en areas de relevancia social:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Hemos ganado premios y nos hemos

adjudicado proyectos, Entonces el premio que nombraba el accién joven Qué es
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organizado por la universidad Andrés Bello que ahora se llama Young action net.
(...) También ese proyecto del Senadis, Fonapi, el proyecto del Senadis que fue el
afio 2014 o 2015, trabajamos el tema de liderazgo, de trabajo en equipo y los
talleres de, por ejemplo, como ser asertivo, de no ser agresivo, para tampoco ser
pasivo. (...) —Asesor- Esos talleres los hicieron dos psicélogas que vinieron de
liderazgo, en el proyecto Fonapi uno planifica a lo que quiere postular, entonces
nosotros consideramos que habia que seguir trabajando en el tema de Liderazgo y
comunicacion efectiva como decia José Miguel y trabajo en equipo, también
financiamos a una periodista que nos hizo un taller de periodismo digital y también
con la disefiadora grafica se hizo una campafia de promocion de Derechos

Humanos.”

En el Caso de la Organizacién de Salud Mental, el vinculo con organizaciones y
servicios de otras comunas ha dado resultados satisfactorios, sin embargo, se reiteran

las criticas ante los procesos necesarios para llevar a cabo proyectos de forma exitosa:

Organizacion de Salud Mental: “No, es algo sin fines de lucro asi que tenemos que
estar digamos lo que salga, ahora vienen profesionales de Limache que han estado
super bien, ya que todos los usuarios y los pacientes se atienden alla. (...) Hemos
postulados solamente ese proyecto nosotros porque hemos tenido hartos
problemas con la personalidad juridica, entonces estamos hace 6 meses mas o
menos ya con todo el dia y ahora vamos a empezar a postular a proyectos
nuevamente y ya vamos con todo porque teniamos que renovar la personalidad
juridica porque dura solamente dos o tres afios entonces hay que estar renovando

sino no se puede hacer ningun tipo de postulacion”.

Ademas, el terapeuta que se encontraba presente al momento de la entrevista, da
cuenta que el tema del financiamiento es un problema generalizado en otras

areas del campo de la discapacidad:

Organizacién Salud Mental: “También proyectos de Fosis, pero la idea es ir
comprando el material e ir empezando con recursos propios. —Psicologo-
Generalmente son con recursos autogestionado, porque ni si quiera nosotros como
servicio de salud contamos con recursos para hacer en el fondo un club de
integracion, que es finalmente el objetivo, la meta que tenemos el area Salud
Mental, es algo medio incoherente entre lo que esté en el papel y los recursos que

se disponen para lograr esos objetivos.”

En el caso de la Organizacion de Discapacidad Fisica, ante la necesidad de
movilizacion especial para los miembros, se cuenta con una subvencion municipal, sin
embargo, dan cuenta de no ser permanente, sino que sujeto a postulaciones anuales.

Aunque declaran que las postulaciones en general han sido adjudicadas, por lo que
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estas fuentes de financiamiento, a diferencia de otras organizaciones, han sido

efectivas para esta organizacién en particular:

Organizacion Discapacidad Fisica: “(Nos financiamos con) los proyectos y la
subvencion municipal que contamos para el bus, pero eso no es permanente
porque hay que postular todos los afios. (...) Ellos nos dan una subvencion y
nosotros buscamos el vehiculo adecuado. (...) -¢Y a qué proyectos postulan?-
Todos los que vengan, en este momento estamos postulando a proyecto Presidente
de la Republica por la gobernacién Marga Marga para aire acondicionado.(...) ¢Y
cuanto es el porcentaje entre los que postulan y los que se adjudican? La verdad es
que casi el 100% y esos son proyectos del Estado municipales? de todas partes
porgque Incluso el afio pasado se postuld a esval para unas maguinas y se gano ahi
esta las maquinas y cdmo se van enterando de todos esos proyectos? en internet o

en avisos Miembro, nos llegan aca mismo al correo”.

Por ultimo, en la fundacion relacionada a la Condicion Espectro Autista plantean la
busqueda de socios y aportes empresariales como fuentes de financiamiento, ademas
de ayudas profesionales voluntarias, todo con el fin de poder realizar las actividades y
brindar los servicios a pesar de la falta de financiamiento, sin embargo, plantean la falta
de tiempo de los profesionales como una limitante a la hora de poder colaborar de forma

permanente:

Fundacion Condicién Espectro Autista: “Como por ejemplo tratar de hacer socios
particulares que hagan aporte econdmicos, ver con empresas privadas algunos
aportes, bueno, también de encantar con el proyecto y a ver si ellos se entusiasma
y nos ayudan, para eso tenemos que convencerlos y también tener una poblacién
mas o menos llamativa, porque las empresas privadas buscan masificarse y ellos
también tener una retribucibn en cuanto a reconocimiento en marketing,
responsabilidad social empresarial, etcétera. (...) Andamos ahi como busquillas
tratando de encontrar personas que quieran colaborar con la causa, a lo mejor con
alguna hora profesional para poder ayudarnos, por ejemplo contador, un trabajador
social, qué nos ayuda mucho a orientar un poco a c6mo manejarnos mas en el area
de la parte de la empresa, porque nosotros, ninguno del grupo es por ejemplo
comercial y en esa area comercial igual ta tienes que estar bien empapado de cémo
trabajar, porque hay muchas cosas que no sabes y eso estamos tratando de
buscar, hemos encontrado gente pero la poblacién es poca porque el tiempo es

escaso.”
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6.1.3.3.- Creatividad

La creatividad se relaciona generalmente al desarrollo de practicas que capten el
interés de otros actores clave y de la poblacion en general, en este caso se asocia con
la capacidad de difundir el discurso o las ideas de cada organizacién para lograr mayor
poder de influencia o mayor alcance. Dentro de las Organizaciones Basales, las
oficinas son las mas activas en temas de difusion, participando en ferias y eventos para
comunicar el trabajo que realizan, asi como también lo consideran relevante para
generar vinculos con otras organizaciones, ademas utilizan tanto redes sociales como
medios de comunicacion tradicionales como radio. En la Corporacion Educacional y el
Centro Comunitario de Rehabilitacion no es un tema particularmente relevante, puesto
gue en la escuela esta difusidon se concentra principalmente en periodo de matricula y
en el CCR se realiz6 solamente cuando esta se creo, ya que en este momento
funcionan principalmente con derivaciones de otros servicios del area de la salud. Por
otro lado, para las Organizaciones Derivadas se presenta en general como un tema
relevante, sin embargo, algunas declaran no desarrollar un trabajo al respecto y que la
principal forma en que se han dado a conocer ha sido el boca a boca, aunque muchas
ademas declaran participar en ferias, realizar actividades de sensibilizacién y utilizar

tanto medios digitales como medios tradicionales (radio) para la difusion.

Organizaciones Basales
La difusién es reconocida como un tema relevante, pues sin una difusién apropiada, las
oficinas no son capaces de llegar a los beneficiarios de forma efectiva, estas se

materializa principalmente a través del uso de redes sociales:

Oficina Municipal de Quilpué: “A través de redes sociales y la misma gente de la

comunidad nosotros tenemos continua atencién de publico aca”.

Con la participacion en ferias y con contacto directo con organizaciones de
discapacidad, tanto basales, como escuelas especiales y centros de rehabilitacion,

como con las organizaciones derivadas en general:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “A través de la misma gente y a través de las
mismas agrupaciones y en realidad se hacen presente todo el rato. Por ejemplo, si
hay un evento que es el dia domingo hay que ir igual porque de lo contrario nunca
nadie va a conocer que existe un espacio donde ellos puedan solicitar alguna
ayuda. Redes sociales por ejemplo no se trabaja mucho, por el momento yo no,
pero a través de correo electronico siempre estamos en contacto con la
agrupaciones, cartas de presentacion, como te decia, hacerse presente las

actividades.”
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Ademas de las antes mencionadas, la oficina de Olmué incluye difusién a través de
volantes y de radio:

Oficina Municipal de Olmué: “no ademas el tema de la oficina de la discapacidad
esté todavia muy escondido, no se da a conocer mucho todavia, por lo menos aca
esta como muy escondida la oficina, la gente no tiene conocimiento y no tiene idea
gue existe esta oficina y ahora donde se empezaron hacer actividades, a hacer mas
difusién de la oficina la gente ha estado teniendo mas conocimiento de ésta,
participamos a en ferias donde los invitan, usando penddn, entregamos volantes,

hacemos publicidad la radio municipal, nos ayudan a la difusién”

Sin embargo, tanto en la escuela como en el centro comunitario de rehabilitacion no se
presenta el tema de la difusion como un tema fundamental, pues entregan servicios de
forma permanente a sus beneficiarios, por lo que estos se concentran en un periodo
reducido de tiempo, en el primer caso la difusién no es necesaria durante el afio, pues
se planifican las actividades con la matricula del afio académico, en el caso del CCR se

declara:

Centro Comunitario de Rehabilitacién: “Es que ya hicimos la difusion hace 5 afos

atras, cuando el programa partié aca en la comuna hicimos mucha difusion”.

Derivadas
Por otra parte, las estrategias de las organizaciones derivadas son disimiles, por un

lado se da el boca a boca como la principal forma de difusién:

Organizacién de Cuidadoras: “Muchas han hecho el trabajo de boca a boca, porque
donde somos de distintas comunas ellas mismas han invitado a otra cuidadoras de

Quillota, de Calera, de Villa alemana se ha dado mucho.”

Organizacién de Discapacidad Fisica: “Bueno, la verdad es que nosotros nunca
hemos tenido una secretaria o una oficina o algo de relaciones publicas, yo por lo
menos siempre he sido bien... me retan harto porque no nos damos mucho
conocer, entonces si hos conocen ahora es porque ahi se ha ido pasando la voz
unos a otros y los invitan y por eso no mas somos conocidos, pero de que hagamos
una campafia para conocernos no lo hemos hecho -¢y han participado por ejemplo
en ferias de la municipalidad?- No -¢y los han invitado a ferias en Villa alemana?- la

verdad es que no mucho.

Ademas del boca a boca, se reitera el uso de medios tradicionales como radios locales,

ademas de la visibilizacion lograda en las conmemoraciones en espacios publicos:

Organizacién de Discapacidad Visual: “Por la oficina de discapacidad dentro de la
provincia, y también por ejemplo a veces nos encontramos a alguien en la calle y

les hablamos de la agrupacioén, por la radio también hemos hecho difusion por la

114



radio y cuando se ha hecho esa actividades que te explicaba del baston blanco que
se hizo la plaza Belén y el dia de la discapacidad que se celebra en diciembre

también asi se da a conocer y también boca a boca.”

Otras organizaciones, a demas del boca a boca son apoyadas en la materia de forma

directa por organizaciones basales:

Organizacién de Salud Mental: “A través del consultorio del Cesfam yo creo
principalmente porque Los profesionales son los que se comunican con el Cesam
(centro de salud mental) con las farmacias con la matrona que también nos han
venido a dar su informacion. Bien participamos por ejemplo en un encuentro con
otras organizaciones comunitarias que tenian que ver con salud mental Ah Y

también nos dimos a conocer un poco mas.”

Por dltimo, se dan casos donde la difusion a través de paginas web propias de las

organizaciones respectivas:

“

Organizaciéon de Discapacidad Auditiva: “¢usted me decia que se dan a conocer
por redes sociales por Facebook?- Facebook, mundo oyente, tenemos una pagina

web también”
Ademas, en un caso cuentan con asesores en esta materia:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Por ejemplo, el comunicador audiovisual
gue asesora aqui trabaja en quinta visién, entonces él hace entrevistas, y la
presidenta anterior fue un par de veces a un programa de television. Una nifia que
socia acd llamé también a Mucho Gusto para ver si nos hacen una nota pero
estamos esperando. También usan redes sociales por ejemplo tenemos pagina web
Facebook, Twitter, eso si la pagina esta un poco desactualizada, esta funcionando

pero hay que amononarla”

6.1.3.4.- Didlogo

Este subcapitulo, de forma excepcional, esta compuesto de dos partes, en primer lugar,
la relacion con las contrapartes comunales, donde se identificaran las instancias de
didlogo de las oficinas y programas municipales con el resto de las organizaciones,
independiente de si son basales o derivadas. En segundo lugar se identificaran los
vinculos de las organizaciones con otras organizaciones afines, donde se continuara
con las categorias utilizadas en el resto de los capitulos: Organizaciones Basales y

Organizaciones Derivadas.
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Relacidon con contrapartes comunales

Entendemos como contraparte comunal a la relacion que establecen las oficinas o
programas municipales de discapacidad, con las organizaciones sociales,
corporaciones o programas locales activas o con personalidad juridica en cada comuna
y viceversa. Con relacion entendemos no solo el vinculo explicito, sino también las
visiones y proyecciones del trabajo en conjunto que cada uno visualiza, asi como la

opinion del trabajo desarrollado hasta el momento.

Oficinas y programas

Las oficinas y programas locales declaran desarrollar un trabajo permanente junto a
organizaciones sociales en general, sin embargo, se puede diferenciar dos tipos de rol
frente a ellas: (1) El trabajo en red con organizaciones locales ya establecidas, las
cuales se formaron por iniciativa propia de sus miembros; (2) y el impulsar

organizaciones desde las oficinas mismas.

Se puede apreciar una relacion directa entre la cantidad de organizaciones presentes
en cada comunay el rol de la oficina frente a estas, en el primer caso se encuentran las
comunas de Quilpué y Villa Alemana, donde declaran trabajar o vincularse con al
menos 15 y 10 organizaciones y corporaciones respectivamente.

Programa Municipal de Quilpué: “Nosotros tenemos una red tenemos la red
comunal de discapacidad que la componen alrededor de 20 - 23 organizaciones, de
las cuales solamente se encuentran vigentes y que trabajan con nosotros
directamente como unas 15, todas estas son de Quilpué y dentro de ella estan los
colegios especiales, los centros de padres de los colegios especiales y otras
organizaciones. (...) Nosotros hacemos mucho trabajo comunitario entonces
nuestros talleres son generalmente nos ponemos de acuerdo con las
organizaciones y los hacemos alla (...) tenemos una sala qué llamamos la sala de
intervencion transdisciplinaria entonces ahi tenemos una salita que esta equipada
es una salita modesta pero util, entonces ahi también hacemos intervencién con las

personas en situacion de discapacidad se hacen distintos talleres ahi también”.

Oficina Municipal de Villa Alemana: “Se apoyan a otras instituciones (ademas de las
organizaciones), por ejemplo si el colegio San José, qué es un colegio integral,
quisiera hacer alguna actividad se le entrega el apoyo, es como en conjunto, se
entrega tanto en mobiliario, las mesas, cosas asi, Crecer visita a la Municipalidad,
el espacio fisico, la participacion de la oficina en este caso es mi presencia por Si
necesitan algo mas, afiches cosas como mas practicas y también por ejemplo
Colegio Almenar me solicitdé un bus para poder hacer un viaje a los chicos al MIM,

Entonces yo gestiono lo que necesitan y bueno es como un trabajo en conjunto y lo
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ideal es estar siempre en contacto con esas instituciones y organizaciones porque

son mas activas, sobre todo los colegios”.

En el segundo caso se encuentran las oficinas de Limache y Olmué, que han
potenciado y ayudado en el proceso de autoorganizacion, debido a la baja participaciéon
que han tenido las personas en situacién de discapacidad de estas comunas. En
Limache existe un consejo de discapacidad, sin embargo, desde esa oficina han
decidido formar una nueva organizacidn que redna a personas en situacion de
discapacidad en general, para trabajar directa y permanente con ellos, por otra parte,
en Olmué se han formado dos organizaciones al alero de la oficina, utilizando espacios

fisicos gestionados por ella.

Oficina Municipal de Olmué: “(Nos relacionamos) con Unisono e Incluidos, qué son

organizaciones que se formaron dentro de la oficina”

Limache: “-Respecto la vinculacibn me dijiste que estaba el Concodi, y estan
formando la nueva organizacion que es revivir ¢ese es principalmente el vinculo
gue tienen con las organizaciones sociales?- Ademas de las juntas de vecinos claro
y ademas nosotros desarrollamos un trabajo super en conjunto con los colegios

especiales qué son tres”

Ademas se le otorga importancia a la existencia de organizaciones activas como fuente

de difusion directa hacia los usuarios o poblacion objetivo de las intervenciones:

Programa Municipal de Quilpué: “Todos esos talleres van en directo beneficio a las
organizaciones, ellas son nuestras principales fuentes de difusion de nuestros
talleres. Entonces, como tenemos una red nosotros enviamos la informacion por
correo electrénico de los talleres y ellos empiezan a bajar la informacién a sus
socios de la Organizacion, de ahi la gente viene a inscribirse o viene a solicitar el
beneficio correspondiente, si necesita el carnet de discapacidad organizacion lo

manda para aca y nosotros lo tramitamos”

Organizaciones Derivadas, Corporaciones y Programas locales

En este apartado se considera a las organizaciones derivadas en general, mas la
corporacion educacional y el centro comunitario de rehabilitacion, pues todas tienen
como contraparte comunal a las oficinas y programas municipales, cabe reiterar que

este ordenamiento es pertinente solo en este apartado.

En el caso de la relacion de las Organizaciones de autorepresentacion con las oficinas
es principalmente el apoyo en necesidades materiales tales como el uso de espacios

municipales y mobiliario, facilitar transportes, entre otras:
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Organizacién de Discapacidad Auditiva: “(nos facilitan) el espacio fisico, estamos en

el juzgado arriba”

Ademas las oficinas y programas municipales suelen invitarlos a participar en las
actividades y salidas a terreno orientadas a organizaciones, tomando en cuenta las
necesidades especificas al tener una situacion de discapacidad en particular, ademas
de charlas y orientaciones psicologicas. Como se menciond anteriormente, las
organizaciones serian los principales beneficiarios de éstas, ya que es mas complejo el

contacto y el vinculo a nivel individual:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Primero, en las reuniones es difundir la
informacion e invitaciones que llegan al correo algunas son de la municipalidad o de
la oficina de la discapacidad, y nos invitan por ejemplo a seminarios, a paseos, han
venido de la oficina de discapacidad a dar talleres aca también, taller de, por
ejemplo, cobmo buscar empleo, vida saludable, pero depende también de los temas
que la gente de la agrupacion le han pedido. (...) Generalmente cerca del 3 de
diciembre el dia de la discapacidad entonces nos han invitado a participar con
stand. También a veces a través de la municipalidad no siempre a través de la
oficina, a veces hemos gestionado para que nos presten espacios de la
Municipalidad”.

Organizacién de Discapacidad Visual: “En la Municipalidad cuando la sefiora Gloria
ha impartido cursos también participamos, en un curso de risoterapia, en el curso
de la psicologa, talleres desarrollo personal. Nosotros tenemos una vez a la
semana con la psicéloga y ella nos da charlas y también salidas a terreno nos lleva

a distintos lados, porque como ciegos hay cosas que nosotros no conocemos”.

También se reconoce el rol que han tenido las oficinas en el surgimiento de
Organizaciones de usuarios como forma de facilitar la gestiébn de estas oficinas y la

entrega de servicios, como son los casos de Olmué y Limache:

Organizacién de Salud Mental: “A ella (Encargada de Oficina de Olmué) le surgio la
inquietud de juntar a un grupo de usuarios de Salud Mental y familiares igual y por
medio de ella llegar empezaron a llegar profesionales del Cesfam de Limache y ahi

surgio la idea de hacer una agrupacion”.

Se da el caso de un vinculo activo desde las Organizaciones y Corporaciones, las

cuales han propuesto lineas de trabajo conjunto con las oficinas:

Organizacién de Cuidadoras: “La idea de hacer esta Union con la oficina de
discapacidad es tratar de levantar un catastro a nivel local o sea la idea es que
todas las oficinas de discapacidad a lo largo de todo chile hagan este catastro para

saber cuantas personas con discapacidad o con enfermedad en su comuna y
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aparte de eso cuantos cuidadores hay también detrds Y con Qué necesidades y de

eso no se tiene idea entonces la idea es generar ese lazo”.

Fundacion Condicion Espectro Autista: “Teniamos pensado que en una de esas con
Catalina de poder hacer talleres poder implementar talleres y presentarlo en
distintas comunidades, talleres de orientacion psicoeducativos principalmente,
entonces buscar los temas que a la poblaciébn mas les inquiete, por ejemplo, en qué
me tengo que fijar o cudles serian las principales herramientas para implementar
una comunicacion alternativa entonces esas cosas son simples, relativamente
simple y tu las puedes implementar en varios contextos, no necesitas mucho tiempo

tampoco.”

Centro Comunitario de Rehabilitacién: “(...) también trabajamos en general con la
Oficina de Discapacidad, asistimos a las reuniones que ella nos invita, estas son
reuniones como 3 veces en el afio, que es una reunion de en que participan todas
las organizaciones de personas con discapacidad como lo representante de todas
las organizaciones y también nos invitan a esa reunion, también nos comunicamos
con la oficina por mail todo el tiempo pero reuniones presenciales como 3 veces en
el afio y por correo es permanente, por ejemplo, si hay algun caso una persona
requiere rehabilitacion y a lo mejor no ha sido derivada para ac& entonces nosotros
tomamos el caso y asi tenemos una relacion muy directa, también de forma

telefénica”.

Por ultimo, se da un caso donde el principal vinculo ha sido a través del Alcalde mismo,
al considerarlo mas agil y efectivo para la organizacion, planteando que con la oficina
se han vinculado mas a nivel individual, sin embargo, al ser el Unico caso en que el
principal vinculo con la municipalidad no ha sido a través de la Oficina se puede

considerar un caso marginal:

Agrupacion de Discapacidad Fisica: “Directamente con el alcalde, derechito
pasamos donde el alcalde. Con la oficina de discapacidad no es muy abundante
pero es buena, es mas individual como personal de alguien que esté aca y se llama

para gestionar algun ayuda técnica a nivel individual’
Vinculo con Organizaciones o Instituciones afines

Organizaciones Basales

En las oficinas municipales es comun el vinculo con otros departamentos y oficinas
municipales, los mas recurrentes hacen referencia a la Omil, en lo referente a
proyectos de inclusién laboral y evaluacion de la continuidad laboral de los usuarios,

ademas del trabajo conjunto con los Centros de Salud familiar y Sename:
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Oficina Municipal de Olmué: “Trabajamos con salud mental del Cesfam, con el
departamento social de la municipalidad siempre hay otras organizaciones que
estan involucradas, tratamos de acercarnos a otras organizaciones u oficinas para
trabajar en conjunto, (...) incluso ahora vamos a empezar a trabajar con la oficina
de la OPD, oficina de proteccion de derechos de la infancia, que es una oficina
comunal del Sename, vamos a empezar a trabajar el tema de la inclusién de la
discapacidad con los colegios hacer talleres para explicar mas menos en qué
consiste el trabajo de la oficina para aceptar a las personas con discapacidad para

que los nifios manejen bien el tema.”

Ademas, es recurrente la relacion con los colegios, tanto regulares para poder
incluir de mejor manera a personas en situaciéon de discapacidad, como en
colegios especiales, donde la prioridad tiene relacion con el transito a la vida
adulta y los procesos de autonomia que se lograrian al tener y mantener una

colocacion laboral:

Oficina Municipal de Limache: “Nosotros desarrollamos un trabajo super en
conjunto con los colegios especiales que son tres, y ahi nuestro trabajo también va
muy de la mano con la Omil, que es la oficina de intermediacion laboral, en relacion
a la salida de ellos del colegio porque sabemos que los colegios, si bien brindan
una muy buena educacion integral y en los ultimos afios ya estan en el nivel laboral,
la idea de nosotros es que esta salida al mundo no sea de manera tan abrupta y
empezar de a poquito a integrarlos ya al mundo laboral, teniendo en cuenta que el
acceso de ellos al trabajo es una buena herramienta para que ellos hoy dia sean
auténomos, qué es lo mayor que uno puede se esperar de una persona en
situacion de discapacidad respecto al trabajo, y de es que pueden acéa en la

comuna o han visto que se han podido integrar de forma efectiva.”

Ademas de los antes mencionados, la oficina de Olmué declara vincularse con
otras oficinas, como la de adulto mayor y de la mujer, por lo que existe un trabajo
multisectorial y una derivacion a especialistas de otras areas, respecto a
Organizaciones e Instituciones privadas Rotary Club es mencionada en ayudas

técnicas y facilitacion de mobiliario:

Oficina Municipal de Olmué: “trabajamos con el programa mas qué es el programa
del adulto mayor, el afio pasado cuando estaba Senda trabajamos con Senda,
también con la Omil Qué es la oficina de trabajo de la municipalidad, trabajamos
con ellos porque hacemos las reuniones micro sectoriales con ellos y con la oficina
de la mujer, se entregan capacitaciones ayuda psicologica si hay problemas de
maltrato intrafamiliar asi nosotros derivamos usuarios de esta oficina a la otra,
trabajamos con chile crece contigo también, qué es un programa de infancia que

trabajan los jardines, tenemos tantas redes aca de trabajo, generalmente con otras
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oficinas municipales, en educacién trabajamos con el programa habilidades para la
vida, con los programas del Sename, y ahora estamos con club de forma particular
con el Rotary de acéd de Olmué, ellos nos han ayudado a gestionar sillas de ruedas
0 algunas ayudas técnicas estamos trabajando con ellos y nos han ayudado

bastante.”

Ademas con instituciones u oficinas gubernamentales, especialmente a nivel regional,
la mas recurrente es el Compin, la cual hace evaluacion y entrega de las credenciales
de discapacidad, necesarias para acceder a beneficios sociales y a la pension basica

de invalidez, administradas por IPS:

Programa Municipal de Quilpué: (...) por ejemplo, para el carnet de discapacidad tu
estas obligado a relacionarte con el Compin entonces la gente viene para aca trae
la documentacién que nosotros le pedimos y nosotros como programa hacemos el
tramite en el Compin, nosotros tenemos una especie de acuerdo con el Compin y el
equipo de discapacidad de Compin, porque a la gente le cuesta mucho trasladarse
porque tienen discapacidad entonces, especialmente la gente con discapacidad
fisica, para ellos una complicacion porque la oficina esta en Vifia, entonces estas
obligado a relacionarte con el Compin en el caso de las pensiones basica solidaria
de invalidez estés obligado a relacionarte con el IPS, entonces nosotros a veces
tenemos reunién con ellos o capacitaciones porque a veces las condiciones van
cambiando en el caso de subsidio de discapacidad mental por ejemplo, nuestro
vinculo es el Compin, te vinculas con la intendencia, te vinculas con la gobernacion,

y asi po”

Ademas, todas las oficinas y programas declaran relacion con Senadis,
especialmente en lo referente a ayudas técnicas y cursos enfocados a personas
en situacion de discapacidad, y de facilitar informaciones referentes a proyectos a

los que pueden postular las oficinas y programas municipales:

Oficina Municipal Villa Alemana: “Con Senadis de Valparaiso y Compin
principalmente, en Compin solicitud de credencial, (...) bueno ellos (Senadis)
siempre me estan actualizando un poco sobre las nuevas proyectos y ayudas
técnicas, cualquier tipo de postulacion que sea, por ejemplo, hace poquito me llegd
un correo que se estaba abriendo cursos para personas en situacion de
discapacidad que necesiten aprender a manejar por ejemplo, este tipo de contacto
tenemos, tenemos reuniones cuando nos citan porque si elevan algin proyecto cita
a casi todas las municipalidades a participar y dar a conocer el funcionamiento de

tal proyecto”

Es recurrente también el trabajo en conjunto con el Servicio de Salud, en el caso del

Centro Comunitario de Rehabilitacion este vinculo es necesario y obligatorio, pues
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dependen de ésta, ademas de ser necesario para las derivaciones y administracion de
recursos. En el tema de las derivaciones trabajan en conjunto, como se menciono
anteriormente, con la Oficina Municipal, ademas del otro CCR de la comuna, también
se cumple un rol preventivo con centros de adultos mayores y de damas. En la
Corporacion Educacional declaran que su vinculo con el Servicio de Salud es de mutua
conveniencia, de forma preventiva principalmente temas relacionados a la Salud
Dental, con el objetivo de disminuir la saturacidén de los Servicios de Salud, ademas se
vinculan con las policias, por ejemplo, en temas de informacion sobre consecuencias

penales de porte de drogas:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “(...) Y bueno, actualmente se trabaja super
con el sector y el interceptor, trabajamos con el servicio de salud, tenemos
reuniones mes por medio aproximadamente con la red de Servicio de Salud, con la
red Vifia del Mar Quillota, también trabajamos en general con la Oficina de
Discapacidad. (...) Por ejemplo si hay algun caso una persona requiere
rehabilitacion y a lo mejor no ha sido derivada para aca entonces nosotros tomamos
el caso y asi tenemos una relacion muy directa. También de forma telefonica.
trabajamos mucho en red, con el CCR de Los Pinos también trabajamos en todo
momento si el paciente le favorece mas ir a Los Pinos que aqui de acuerdo a su
localizacién de donde vive nosotros lo trasladamos a Los Pinos de forma interna
con la colega, entonces estamos en permanente relacion con la red. (...)
Generalmente nos vinculamos mucho con centros de adultos mayores y centros de
damas porque vamos a hacer mucha educacién, asi que son centros de adultos

mayores y de damas de aca del sector.

Escuela Linda Correa: “(...) yo solicito, al igual que en el servicio de salud, solicitd
trabajo preventivo, por ejemplo Generalmente no vengo y le solicito que vengan a
decirme los tipos de drogas porque los chiquillos las conocen al revés y al derecho,
cuanto vale, cobmo la consiguen, cual es el efecto, todo, a mi me interesa que me
vengan a hablar de lo penal, entonces los comisarios que han venido han hablado
de las consecuencias y a los apoderados también, la consecuencia en términos
judiciales, cuantos afos, si hay beneficios, segin qué, cuanto, como, como la
realidad, no el tema de el consumo y que te va a pasar y las neuronas, no. Es méas

lo concreto, el porte, todo ese tipo de cosas”.

Por ultimo, de parte del CCR existe un reconocimiento de la labor de los cuidadores y
cuidadoras dentro de los centros de rehabilitacion, en este caso se aspira a un trabajo
sistematico de cuidados hacia los cuidadores, debido a las consecuencias fisicas y

psicoldgicas de esta labor:

Centro Comunitario de rehabilitacion: “(...) trabajamos con personas cuidadoras, en

este Cesfam hay un programa de pacientes de inmovilizado severos en el fondo
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son los que se le llama pacientes del programa postrados y ellos tienen su grupo de
cuidadoras y con esas cuidadoras se trabaja anualmente, se les hace unas
capacitaciones anuales a esas cuidadoras, en este momento estan tratando de
sacar Personalidad Juridica con la enfermera encargada del programa de pacientes
inmovilizados severos y nosotros también ayudamos a las capacitaciones de ellas,
pero también trabajamos con cuidadoras de pacientes no postrados, en el fondo
gue son personas con inmovilidad leve o moderada pero que al final igual requieren
de una esposa 0 una hija que esté a cargo de cuidarlo, son personas que no
pueden manejarse solas ni vivir solas y esas personas nadie las observa y sufren
también el estrés del cuidador, entonces con ellas también, los cuidadores sufre
mucho y también tiene muchas dolencias asi que también una de las metas que

tenemos que trabajar con las cuidadoras en este programa.”

Organizaciones Derivadas

Respecto a las Organizaciones Derivadas todas declaran vincularse con otras
organizaciones o instituciones en distintos grados, las que se podrian clasificar en 5
formas principalmente: (1) Vinculos en encuentros y conmemoraciones relacionadas a
una categoria de discapacidad en especifico; (2) vinculo como apoyo politico frente a
tomadores de decisiones; (3) vinculos en consejos comunales y regionales, ademas
con otras instituciones teniendo un rol educativo y de concientizacion; (4) trabajo
sistemético en red con servicios y oficinas (especialmente el de salud y Omil); (5) no
tener un vinculo ni un trabajo sisteméatico, pero si facilitar espacios, mobiliarios o

charlas de orientaciones esporadicas.

Una de las principales formas de conocerse entre las organizaciones sociales es en
encuentros y conmemoraciones relacionadas con la discapacidad, aunque cabe
mencionar que en la mayoria de estos encuentros participan organizaciones que se
podrian enmarcar en una categoria de discapacidad en especifico, por lo que se
dificulta la vinculacién entre organizaciones enfocadas a otras categorias y lograr una

articulacion mayor:

Organizacién de Salud Mental: “cuando hicimos esa encuentro en Pefiablanca
donde nos juntamos con otras organizaciones de alcohdlicos anénimos también
estaban que habia en organizaciones de Quilpué, de Villa alemana que se organizo
con el servicio de salud y con recursos del Servicio de Salud. (...) Esa actividad fue
principalmente para conocerse, conocer que haciamos lo distintas partes donde
existian organizaciones relacionadas a Salud Mental -¢y que sacaron el limpio de
ese encuentro?- Todos estamos de acuerdo en que el apoyo era muy poco,
teniamos problemas en comun entonces surgié la idea de hacer una segundo

encuentro que fue en diciembre del afio pasado ese encuentro lo organizé Limache”
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Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Cuando funde Marga Marga lo primero
que fui hacer es hacer cursos (...) en lengua de sefias para que me conozca la
Quinta Region, pero yo he trabajado con otras organizaciones por temas cuando se

celebra el Dia del sordo, las marchas, las protestas, si trabajamos.”

Se hace evidente la falta de vinculacibn antes mencionada en organizaciones de
sordos donde no se suelen incluir a hipoacusicos, por lo que las organizaciones de
discapacidad auditiva representaria a la poblacion en situacion de discapacidad

auditiva de forma parcelada:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “(...) Yo participo en la red de lideres y
dirigentes de sordos de Chile, que es chile sordo, que no tiene personalidad
juridica, es una organizacién en la cual no existia la federacion de sordos de Chile,
no existia, hoy en dia se llama federacién Nacional de comunidad sorda de Chile
(...) pero esto esta dedicado para los sordos y la lengua de sefias y la hipoacusia

quedé afuera.”

Se presenta como un problema esta parcelacibn de las organizaciones y sus
demandas, especialmente para la organizacion de cuidadores y cuidadoras, al ser un
tema transversal a todas las categorias de la discapacidad, manifiestan una dificultad al
vincularse con otras organizaciones que se centran, segun sus palabras, en el
diagnostico especifico y no en demandas mas amplias que abarcan a todo cuidador de
personas en situacion de discapacidad u enfermedad que impligue un cuidado

permanente:

Yo Cuido: “(...) Lo que pasa es que, por ejemplo, el tema de contacto con
organizaciones es otro temazo. -¢La vinculacion?— Si, porque, por ejemplo, cuesta
mucho sacar a las otras organizaciones de los diagnésticos, por ejemplo, no sé,
tenemos a la mama de Down, de autismo, de paralisis cerebral y no salen de eso, y
luchan por cosas super inmediatas. Nosotras, en el yo cuido, vemos el tema del
cuidado como algo transversal que es la unién de todas las organizaciones, porque
detras de todas las personas con una condicion diferente o enfermedad o
diagndstico o patologia hay un cuidador, y eso es lo que hemos tratado de... Pero
ha sido super complicado, pero han habido algunas organizaciones que ya han ido

entendiendo y hemos logrado hacer alianzas con organizaciones importantes.”

La organizacion de cuidadoras se podria considerar como una de las que tienen
mayores aspiraciones de influir politicamente, por lo que se vinculan con
organizaciones que intentan impulsar cambios legales tanto en el tratamiento y
apoyo a enfermedades en especificas, como en el reconocimiento del cuidado

como una labor relevante y con derechos:
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Organizaciéon de Cuidadoras: “(Nos vinculamos) Con Fetcher, con Mama
Terapeuta, Ley Matias, Grupo Encuentro, Caminemos Por Ellas y Ellos, Sindrome
de Rett, Cam, qué son cuidadores de adultos mayores, Te abrazo... y asi ha sido un
trabajo, pero no ha sido facil especificamente el tema de las organizaciones, ha
sido lo que mas ha costado porque siento que se esta muy centrado un diagnéstico
pero cuando entienden que el cuidado de que nosotros hablamos, que el cuidado
es transversal y es algo que nos une a todos he logrado llegar a las

organizaciones.”

Sin embargo, manifiestan que el vinculo es a través del apoyo y que se ha tenido
dificultad al coordinar otras actividades como marchas transversales a de discapacidad:

Organizacién de Cuidadoras: -¢Y qué tipo de vinculacion?— Apoyo, apoyo, apoyo,
apoyo, apoyo, en el sentido que, por ejemplo, necesito una carta y yo le hablo le
digo necesito una carta para tal fecha con tu apoyo y entonces es mas peso,
también cuando van a presentarse ante autoridades y tomadores de decisiones,
(...) hemos estado también tratando de levantar una marcha a nivel nacional que
también es super complicado, pero lo estamos tratando de hacer con harto
esfuerzo. No hay una confluencia entre las organizaciones de discapacidad y nunca
lo va a haber eso es lo que tienen que entender, que es imposible que estemos
todos de acuerdo, pero si podemos, por ejemplo, no sé, el objetivo sea visibilizar
Nos nomas y punto y también tener un punto de encuentro, un escenario y que cada
organizacioén vaya al fin y al cabo con su pancarta, con sus poleras y que nos vean,
si al fin y al cabo es eso, pero algo que se ve tan sencillo se dan vuelta y se dan

vuelta y ahora lo que estamos tratando de hacer es bueno.”

Otras organizaciones ponen el énfasis en la participacion y la vinculacion a través de
los consejos comunales y regionales, los cuales cumplen el rol de agrupar y
representar a las organizaciones frente a los tomadores de decisiones a nivel local y
regional, principalmente el Senadis, ademas cumplen un rol de educacion y

concientizacién de la discapacidad:

Organizacién de Discapacidad Visual: “Acivic esta incorporado en el consejo, se
hacen trabajos a nivel del Consejo comunal, es uno de los consejos a nivel regional
gue esta muy bien posicionada, porque en Vifia casi desaparecié ese consejo, Villa
alemana no tiene consejo de discapacidad, estan recién ellos afiatando para tener
una oficina. Ahora estamos postulando a un proyecto de 95 millones de pesos,
nosotros aqui estamos difundiendo la discapacidad para la cuarta region, dando
charlas, todo eso, eso es de la Secretaria Social de Gobierno y ese proyecto dura 3
meses, Nosotros provocamos un impacto en la comuna. Acivic la manera en que se

vincula con el consejo son con las actividades que ellos hacen como charlas, han
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hechos charlas de la discapacidad, de derechos provisionales y nosotros

participamos en estas charlas como agrupacion.”

Organizaciéon de Discapacidad Intelectual: “Los seminarios y también cuando ellos
nos invitan de repente a dar charlas porque hacemos charlas en universidades y
colegios entonces cuando nos invita vamos para alla a dar las charlas y también los

invitamos para que vengan para aca a conocer la agrupacion.”

Por ultimo, la Organizacion de discapacidad Fisica y la Fundaciéon de Condicidn
Espectro Autista no manifiestan un vinculo que involucre un trabajo sistematico, sin
embargo, aun asi existe relacién con otras organizaciones, ya sea en la facilitaciéon de

espacios, o en talleres y charlas sobre teméticas especificas:

Discapacitados de Discapacidad Fisica: “Poco, en ese aspecto hemos sido
bien cerrados, con discapacitados no, pero si prestamos la sede a la junta
de vecinos, también a una organizacion que se estd formando de
cuidadores, cuidando al cuidador, - ¢Y ustedes les facilitan el espacio? —

Claro.”

Fundaciéon Condicion Espectro Autista: “No tenemos un trabajo sistematico,
no hemos organizado ningun tipo de trabajo sistemético ni con otras
organizaciones de decir “sabes que cada cierto tiempo voy a venir a dar una
charla”, si nos piden si por ejemplo hay necesidad, porque el tiempo es un
factor que escasean todos lados, entonces esta siempre siendo una barrera
para poder nosotros entrar mas en las instituciones porgue no tienen tiempo
o porque hoy dia tenemos tal tema que tocar y tenemos 15 minutos,
entonces en 15 minutos alcanza a decir hola como estdas nomas, te
presentas y presentas un par de conceptos, y en un tema tan complejo como
es el autismo, la arista que tu tomes va a durar mas de 15 minutos, minimo 1
hora para hacer un taller aunque sea practico y todo, entonces como te digo

sistematico no lo tenemos establecido.”
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6.1.3.5.- Planificaciéon

Dentro de los atributos, un factor importante para poder lograr incidir, especialmente en
el mediano y largo plazo es la planificacion, planteando objetivos a ser logrados en
plazos determinados. Las Organizaciones Basales tienen una planificacion anual
principalmente, debido a que los presupuestos generalmente son asignados de forma
anual, tanto para las oficinas y programas como para la Corporacion Educacional y el
Centro Comunitario de Rehabilitacion, sin embargo, estas planificaciones son
susceptibles a modificaciones, dependiendo de las problematicas que vayan surgiendo
durante el afio, cabe mencionar que en las oficinas méas recientes (Villa Alemana y
Limache) los objetivos para el 2018 tienen relacion especialmente con el levantamiento
de informacién. Las Organizaciones Derivadas también suelen realizar planificaciones
anuales, sin embargo, se aprecia que este atributo tiene relacion con la permanencia,
pues las organizaciones mas recientes tienen menos experiencia en los tiempos
requeridos para llevar a cabo proyectos o actividades, y se planifican solo en el corto

plazo y de forma mas espontanea.

Basales

Dentro de las organizaciones basales la principal forma de planificacion es de forma
anual, aungue se plantea como una planificacién flexible, pues durante el afio surgen
nuevas necesidades a las que deben dar respuesta las oficinas o programas

municipales:

Programa Municipal de Quilpué: “Anuales, nuestra planificacion es anual porque, de
hecho, nuestro presupuesto es anual, entonces cuando td presentas un
presupuesto como en junio o julio porque tienes que entregarlo en julio 0 agosto
mas o menos el presupuesto para el afio siguiente, entonces ahi tienes que
presentar una planificacién de trabajo que es lo que vas a hacer para el proximo
afo que proyectos vas a ejecutar y cuanto presupuesto vas a necesitar para cada
uno de esos proyectos, entonces nuestra planificacion es anual, Porque nuestro
presupuesto es anual. (...) Lo vamos viendo durante el afio porque resulta que las
necesidades y las probleméticas va surgiendo dia a dia mes a mes entonces lo que
significa hoy en dia para mafiana nos sirve porque surgieron otras instancias que
solucionar mucho mayores que las que teniamos contempladas Entonces es una

planificacion flexible”

Respecto a las planificaciones de las oficinas con menor tiempo de actividad, ademas
de los servicios y gestiones que entregan, consideran una prioridad el levantamiento de
informacion sobre las necesidades de la poblacion objetivo, atributo al que se le otorga

un valor en la estabilidad de la organizacion misma:
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Oficina Municipal de Villa Alemana: “Mas que todo una planificacion son las metas
del afio y como te digo, uno mismo se lo formula, uno lo organiza. -¢ Cuales serian
las metas para este afio?- Concretar las actividades que ya estaban estipuladas
con anterioridad, por ejemplo, por lo general siempre se hace un festival de sordos
mudos, entonces hay que concretarlo, generar espacios de conversacion como el
diagndstico participativo, ese tipo de metas en realidad, porque como te decia uno
de los principales objetivos también es que la oficina sea mas visible, por el
momento, luego me imagino que cuando esté mas estable ya se va a fijar un

objetivo general, las metas estipuladas y cosas asi.”

Ademas del levantamiento de informacion, destaca la intencion de formar una
organizacién gue reuna a la poblacién en situacion de discapacidad en general, para
asi canalizar las demandas y las soluciones a través de ellas, y asi mejorar las
estrategias de incidencia tanto sobre la poblacién objetivo como de la poblacién en

general en un trabajo conjunto con dicha organizacion en proceso de formacion:

Oficina Municipal de Limache: “Nuestro objetivo del afio 2018 son ya darle termino
al catastro y con el levantamiento de la organizaciébn comunitaria que estamos
haciendo, y de ahi empezar a hacer un diagnéstico, desde ahi empezar a visualizar
las necesidades de las personas de manera mas grupal que individual porque aqui
las demandas estan canalizando de manera individual, la idea es ir un poquito mas
alla y aparte de organizarlos empezar a crear estrategias donde el nimero de
beneficiario sea cada vez mayor y nosotros también como oficina hemos
desarrollado algunos cursos para los funcionarios de la municipalidad en relacién a

la atencion inclusiva”.

En el caso de la Escuela Especial, la planificacion curricular se realiza a de forma
mensual, sin embargo, los objetivos y las actividades no curriculares, son determinadas
de forma anual, cabe mencionar que son éstas ultimas las que pretenden lograr

incidencia social de forma explicita:

Corporacion Educacional: “Las chiquillas (docentes) hacen sus planificaciones de
las clases a nivel mensual, la planificacion anual son de las actividades, ponte td,
gué dia vamos a celebrar el Dia del Nifio, qué dia vamos a hacer las actividades no
Sé gqué y no sé cuanto, eso se hace anual. Yo entrego mi planificacién anual, cual
va a ser mi trabajo a nivel anual, por ejemplo, voy a trabajar talleres enfocado la
familia, voy a hacer cinco talleres enfocado al alumno, voy a hacer clases de no sé
gué intervencion, enfocado a las docentes... mi trabajo lo divido en tres areas: En

apoderados, docentes y estudiantes.”

A diferencia del resto de las organizaciones basales, el CCR, al ser un servicio

dependiente del Cesfam, y en ultima instancia del Servicio de Salud Vifia del Mar —
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Quillota, no cuenta con una planificacion de estrategias independiente del resto de las
politicas y programas estatales, por lo que son orientadas de forma centralizada:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Es una planificacion anual que son
orientaciones metodoldgicas que tiene y que indica el servicio de salud, esto no se
Nnos ocurre a nosotras, nosotras proponemos las actividades a las metas que ellos
nos solicitan, ellos, por ejemplo, las metas que ellos nos orientan al trabajo son
tenemos que atender principalmente pacientes con algun tipo de enfermedad
neuromuscular, de todas las personas que ingresan a terapia el 50% debe tener el
alta con cumplimiento del plan de tratamiento, tenemos que cumplir también un

20% de trabajo con cuidadoras o cuidadores de personas con discapacidad.”

Organizaciones Derivadas
Al igual que en las organizaciones basales, las derivadas declaran realizar una

planificacion anual para determinar los objetivos y actividades en general:

Organizacion Discapacidad Intelectual: “a principio de afio hacemos una reunion
especifica con la directiva y los asesores para planificar que queremos hacer

durante el afio.”

Ademas, se acota que estas planificaciones son evaluadas de forma mensual en las

reuniones de socios o de directiva:

Organizacién de Discapacidad Visual: “A veces planificamos anual y otras veces
reunion a reuniébn como te decia, la planificacion anual para celebraciones

especialmente”.

Se puede establecer que la planificacibn es un atributo relacionado con la
permanencia, pues los miembros de la organizaciones activas hace mas tiempo tienen
mayor conocimiento de la capacidad de realizacion y los tiempos requeridos para cada
proyecto o actividad planificada, en este sentido, por ejemplo, la organizacion de
Personas en Situacion de Discapacidad Fisica, son conscientes del obstaculo que
significa la movilizacién hacia la sede, por lo que la planificacién de sus actividades se

relaciona con los recursos disponibles en esta materia:

Organizacién de Discapacidad Fisica: “(Tenemos) un plan de trabajo que es anual,
cada mes hay una actividad distinta, el problema que tenemos es que hay personas
gue no tienen acceso o les cuesta mucho llegar aca, entonces nosotros pedimos
una subvencién a la municipalidad que nos conceden y pagamos un vehiculo para
que las vaya a buscar y las vaya a dejar, Entonces tampoco podemos hacer

muchas actividades, mas de 2 actividades en el mes no nos da.”
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Dentro de las planificaciones, se establece como prioridad la obtenciéon de un
espacio fisico para el desarrollo de actividades, pues, como se menciono en los
obstaculos (Capitulo 6.2.2.3), es una de las principales limitantes en el desarrollo
de actividades que requieran continuidad en el tiempo, en este caso, al ser una
organizacion reciente, no se establece una planificacion anual, pues las
prioridades han ido surgiendo de forma espontanea, reafirmando que en las
organizaciones derivadas, existe una relacion entre el atributo de permanencia y

el planificacion:

Organizacién de Cuidadoras: “La intencion a corto plazo es lograr una sede para
nosotras, tenemos proyectos, también estamos tratando de hacer un comité de

vivienda que también es otro tema super importante para nosotros”.

6.1.3.6.- Sustentacion

Por ultimo, entendemos por sustentacion como el manejo de informacion pertinente
para, en el caso de las organizaciones basales, intervenir de forma adecuada, y en el
caso de las derivadas, plantear sus objetivos de forma mas clara y poder respaldar, por
ejemplo, postulaciones a proyectos. Cabe mencionar que no existen catastros
actualizados sobre la prevalencia de la discapacidad a nivel comunal en la Provincia,
tampoco las Organizaciones Derivadas manejan informacion precisa sobre la
discapacidad en especifico que representan, sin embargo, como se mencioné
anteriormente, hay dos oficinas que han establecido como prioridad el levantamiento de
informacion, declarando que esto les permitiria establecer sus objetivos de forma mas
clara e intervenir de forma mas efectiva. En general, a las organizaciones,
especialmente a las basales, les parece relevante y prioritario el contar con informacion

mAas precisa a nivel local.

Organizaciones Basales

En las organizaciones basales se le otorga importancia a la informacion que manejan
para orientar sus intervenciones y entrega de servicios. Existen dos comunas dénde se
realizaron catastros con anterioridad, sin embargo, no estan actualizados, por lo que no
darian cuenta de las necesidades actuales de la poblacion, considerando que son

comunas que han tenido un gran crecimiento en los ultimos afios (buscar censo):

Oficina Municipal de Limache: “Hubo un catastro pero muchos datos de él ya no se
tienen y también estamos hablando que es un catastro que se desarrollé en 1990
aproximadamente, entonces es un catastro que no estd actualizado, también
generar un barrido territorial y empezar a levantar y organizar a las personas en

situacion de discapacidad aqui en la comuna porque en comparacion a otros
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actores ellos no son muy activos dentro de la comuna.(...) La principal investigacion
seria el catastro que Esta realizando exactamente, pero no tenemos resultados
todavia debido a que no le hemos dado término a la realizacién del catastro ahi

contrastan los datos con el estudio del 2015 (Endisc).”

Programa Municipal de Quilpué: “ese es un censo que hizo la municipalidad que fue
una de las primeras comunas en hacer censo comunal especificos de discapacidad
y eso fue en el 2006, justamente cuando yo llegué aca estaba en proceso el censo

que es el primer censo comunal de discapacidad que se hizo.”

Ademas, se manifiesta la importancia de la sustentacion para la postulacion y posterior

aplicacion de proyectos en las diferentes areas que se quiera trabajar:

Programa Municipal de Quilpué: “Nosotros generalmente lo tocamos con alumnos
en préctica, nosotros trabajamos con diversas universidades principalmente en
diagndstico, como yo sea distante Social para justificar muchas veces proyectos tu
necesitas informacion para poder decir mucha quiero postular este proyecto por tal
y tal motivo porque el diagndéstico arrojé tal informacién, me arrojé tal problema y es
importante poder intervenir, entonces trabajamos mucho con eso, (...) hemos hecho
diagnésticos a nivel empresarial, diagnosticos a nivel educacional, diagnésticos
laborales, diagnosticos para poder identificar un poco que pasa después de la vida
escolar, qué pasa después que los chicos salen del colegio a los 26 afios, qué pasa

con ellos en qué situacion estan.”

En el caso de Olmué se visualiza la necesidad de investigar en el area laboral, en el
contexto de aplicacion de la nueva ley de inclusion laboral, sobre la cual se manifiesta
su falta de efectividad, sin embargo, en este caso, no se cuenta con profesionales que
se dediquen al area, por lo que estad estaria a cargo de la propia encargada de la

oficina:

Oficina Municipal de Olmué: “Tenemos un registro, cada vez que ingresa una
persona aca a la oficina nosotros tomamos sus datos y llevamos un registro con
edad sexo informaciéon general, (...) la mantenemos aca como comuna incluso
ahora queremos hacer un estudio, porque aca se trabaja mucho el tema turistico
con hoteles Resort y queremos un estudio de inclusion laboral de cuantas
empresas tienen trabajando a personas con discapacidad. (...) Lo vamos a
desarrollar nosotros mismos vamos a ir a todos esos lugares a preguntar
directamente, cuantas personas tienen trabajando, si estan cumpliendo con la ley
de cuotas, aunque hay muchas empresas que ya tienen personas con discapacidad

trabajando asi que no sirve mucho, la nueva ley no mejora.”

Ademas, se le otorga importancia a la sustentacion aplicada en las postulaciones a

proyectos:
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Oficina Municipal de Villa Alemana: “Anteriormente que yo sepa no se habian
adjudicado proyectos, me imagino que en parte por esto mismo (falta de
informacién), por eso es que surgid la necesidad de realizar el diagnéstico
participativo cosa que el préximo afio si o0 si se adjudique, porque obviamente te

brinda muchas opciones se te abren mucho mas los caminos.”
Esta opinién es compartida por el centro comunitario de rehabilitacién, que afirma:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Yo encuentro que falta mucha informacion

estadistica, falta demasiado, primero que el censo no sirvié para nada”

Ademas, da cuenta de un problema no considerado por el resto de las organizaciones,
el cual tiene relacién con la capacitacion de las personas que aplicarian, en este caso,
un censo de discapacidad, pues, plantea que, segun su experiencia, el declararse
como Persona en situacion de discapacidad, en el caso de no existir criterios
suficientemente claros de evaluacion, puede entregar informacién engafosa, en el caso
que personas se declaren con alguna discapacidad pensando en recibir algun

beneficio, asi como existen personas que niegan la discapacidad:

Centro Comunitario de Rehabilitacién: “(...) lo otro es que creo que se deberia
hacer un censo de personas en situacion de discapacidad pero que deberia ser
aplicado por personas que trabajamos en el area. Yo sé que aqui en Quilpué
alguna vez se hizo un censo, pero no se quienes aplicaron la encuesta que hay,
pero, por ejemplo, si yo voy tengo una experiencia que a lo mejor no cualquier
persona puede tener, entonces si al final el censo es realizado por personas que
trabajamos con personas en situacién de discapacidad, en mi caso, fisica, tu
puedes visualizar si esa persona tiene discapacidad o no, si tiene el carnet de
discapacidad o no. En cambio, por ejemplo, va y lo hace cualquier persona x y que

le dice “;usted tiene discapacidad?”, entonces dentro de la “ignorancia” pueden
decir “si digo que soy discapacitado entro en una lista y voy a recibir tal beneficio
econémico a lo mejor, a lo mejor recibo un bono”, no sé, anda a saber tu quizas,
entonces te pueden decir si soy discapacitado y no puedo hacer esto ni esto otro, y
cOmo es una persona X a lo mejor no se dio cuenta que esa persona fue le abri6 la
puerta y pudo caminar tres cuatro pasos sin problema entonces como que es
muy...también por otro lado hay gente que niega la discapacidad. Entonces es

como bien complicado, pero hace falta informacién.”

Por ultimo, en el caso de la escuela especial, la falta de informacion comunal no se
considera un problema directo, pues, tienen una poblacion de beneficiarios medible y
evaluable a nivel a anual (por la matricula) y, por ejemplo, para las postulaciones a

proyectos no les es necesario considerar informacion externa a la organizacion en si:
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Corporacion Educacional: “(...) es como bien centrado en el establecimiento, ponte

tu, cuantos niflos van a ser beneficiarios directamente.”

Organizaciones Derivadas
Desde el consejo civil de Quilpué se hace referencia al mismo catastro realizado en
2006, entregando mas informacion de como se llevé a cabo tal proceso:

Consejo Civil de Quilpué: “Nosotros tenemos una base de investigacién que ya es
viejita ya tiene 12 afios de antigiiedad una base de datos que se hizo el 2006 la
encuesta de discapacidad de la comuna de Quilpué. (...) Esa encuesta se hizo de
forma representativa con un muestreo, fue un trabajo muy grande que se hizo con
nosotros, con nuestro consejo y el municipio, se pidi6 ayuda a las juntas de
vecinos, a mucha gente porque fue como un censo pero solamente de Quilpué y de
ahi sacan todos los datos para después poder postular a los proyectos mas o
menos porgue es un estimativo ya han pasado 12 afios, podemos nosotros tomarla

como base, tiene relevancia, pero sabemos que esos datos han cambiado.”

Ademas, esto se visualiza como una necesidad a nivel nacional, en este caso, la
persona entrevistada ejerce ademas el rol de consejera regional, por lo que extiende su
critica mas alld de las investigaciones a nivel comunal, coincidiendo con el
planteamiento de la falta de confiabilidad de los datos obtenidos, al considerar solo la
declaracion de las personas censadas:

Consejo Discapacidad Quilpué: “Te voy a hablar un poquito como consejera
regional, esta necesidad es a nivel nacional, ahora la ENDISC no hace el censo
como corresponde en el tema de discapacidad, no esta censado si tu te das cuenta
el censista llegd a la casa y pregunta si hay algun discapacitado y la persona
aungue esté en silla de ruedas y el censista lo vea silla de ruedas y esa persona
dice que no hay nadie con discapacidad el censista tiene que poner que no hay
discapacitado, es decir, no arroja la realidad, aparte de eso, solamente preguntas
en alguna persona con discapacidad, una pregunta qué discapacidad tiene o qué
grado de discapacidad tiene, cudles son las necesidades, si son de tercera edad si
son nifios o de edad transitoria, eso el ENDISC no lo arroja, por lo tanto no se
puede hacer buenas politicas gubernamentales ante el tema de discapacidad y no
hay. La investigacion estd muy mal realizada, yo soy super critica en que el Estado

no se hace cargo de la discapacidad”.

133



6.2.- Andlisis: Percepcion respecto alainclusién social y la participacion

El siguiente capitulo tiene como objetivo comprender la percepcion de los agentes
vinculados a las organizaciones formales de discapacidad respecto a la inclusion social
y la participacion de dichas organizaciones en el Campo de la Discapacidad en la

Provincia, lo cual corresponde al segundo objetivo especifico.

Respecto a esta tematica se comenzara identificando el nivel de conocimiento y la
importancia que se le otorga a la Convencion de Derechos de las Personas con
Discapacidad, ratificada por el Estado de Chile el afio 2008, pues es el principal
documento que guia las politicas en materia de discapacidad a nivel internacional.
Posteriormente se presentaran las terminologias que les parecen mas apropiadas para
nombrar lo que el Estado define actualmente como situacion de discapacidad. Se
expondran las perspectivas que tienen las Organizaciones sobre las formas de
participacion a nivel provincial y el rol que consideran que deben ejercer las
organizaciones de discapacidad, ademas de la apreciacion sobre los apoyos y la
autonomia y el implicancias que tiene la discapacidad dentro del nucleo familiar. Por
altimo se presentaran las visiones que tienen sobre las politicas de inclusion social, lo
cual, segun la mayoria de las organizaciones, esta en directa relacion con la educacién

y conocimiento sobre las discapacidades.
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A continuacion una sintesis de lo declarado por cada organizacion en especifico

respecto a la teméatica:

Organizaciones Basales

Organizacion o Institucién
(Nombre Genérico)

1.- Oficina Municipal de
Discapacidad Limache
(Oficina municipal de
Limache)

2.- Oficina Municipal de
Discapacidad Olmué
(Oficina municipal de Olmué)

3.- Oficina Municipal de
Discapacidad Villa Alemana
(Oficina municipal de Villa
Alemana)

4.- Programa Municipal de
Discapacidad Quilpué
(Programa municipal de
Quilpué)

5.- Centro Comunitario de
Rehabilitacién Quilpué
(Centro Comunitario de
Rehabilitacion)

6.- Corporacién Educacional
Linda Correa
(Corporacién Educacional)

Percepcion respecto a la inclusién social y la
participacion en Organizaciones sociales

Utilizan Terminologia Persona en situacion de
discapacidad, tomando en cuenta el cambio de
enfoque de un modelo biomédico a uno de derechos;

Otorga importancia a grupos cohesionados de
usuarios, especialmente en el area de Salud Mental,
donde servirian para mantienen la sociabilizacién y
entregar apoyo emocional, ademas de servir para
vincularse con los usuarios a través de ellas; Utiliza
terminologia Persona en Situacion de Discapacidad.
Otorga importancia a la participacion, a través de las
organizaciones conoce las principales necesidades de
la poblacién; considera particularmente activas a las
corporaciones educacionales; Utilizan Terminologia
Persona en Situacion de Discapacidad.

Otorga importancia a las Organizaciones sociales
como vinculo con la poblacién objetivo para desarrollar
trabajo y procesos de intervencién a largo plazo;
Perspectiva de derechos, utiliza terminologia Persona
en Situacién de Discapacidad.

Otorga importancia a la organizacién, considera
prioritario el tener personalidad juridica y asi acceder a
recursos para desarrollar proyectos propios; utilizan
persona en situacion de discapacidad y usuarios (no
pacientes)

Considera que organizaciones deberian tener un rol
protagonico en la promocion de la inclusion social y en
la confianza en las capacidades a través de la
participaciébn activa; Terminologia Persona en
Situacion de Discapacidad en proyecto institucional.

Cuadro 7: Percepcion respecto a la inclusion social y la participacion

Organizaciones Formales (Fuente: Elaboracion propia)
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Organizaciones Derivadas

Organizaciéon o Institucién

(Nombre Genérico)
1.- Agrupacién de Ciegos y

Videntes cristianos de
Quilpué

(Organizacién de
Discapacidad Visual)

2.- Agrupacion de

Discapacitados Auditivos de
Marga Marga (Organizacion
de Discapacidad Auditiva)

3.- Agrupacion de
Discapacitados Fisicos Villa
Alemana (Organizacién de
Discapacidad Fisica)

4.- Agrupacién Lideres con

Mil Capacidades
(Organizacion de
Discapacidad Intelectual)

5.-  Agrupacion Unisono
(Organizacién de Salud
Mental)

6.- Agrupacion Yo Cuido

(Organizacion de Cuidadoras)

7.- Consejo Civil de
Discapacidad Quilpué
(Consejo Civil Comunal)

8.- Consejo Civil de
Discapacidad Quinta Region
(Consejo Civil Regional)

9.- Fundacion Mis Sentidos
(Fundacion Condicion
Espectro Autista)

Cuadro 8: Percepcion

respecto a la

Percepcion respecto a la inclusién social y la
participacion en Organizaciones sociales

Otorga importancia a la participacion principalmente
como forma de socializacion y apoyo; Utilizan
terminologia Invidentes, aunque no rechazan ciegos ni
discapacidad visual.

Otorga importancia a la participacion como forma de
visibilizar cultura sorda y poder ser tomados en cuenta
en las decisiones y politicas que les afectan; utilizan
terminologia sordos e hipoacusicos, pero no rechazan
discapacidad auditiva.

Otorgan importancia a la participacién como forma de
socializacién. En terminologia utilizan principalmente
discapacidad fisica, sin embargo, hacen la precision
gue es principalmente del aparato locomotor.

Otorgan importancia a la participacién en términos de
socializacién, apoyo y conciencia, visibilizacion y
defensa de sus derechos. Utilizan terminologia
discapacidad intelectual.

Otorgan importancia a la participacién de usuarios y
familiares, para informarse y apoyarse sobre como
abordar los problemas de Salud Mental.

En terminologia se prefiere Problemas de salud mental
e usuarios de servicios de salud mental, por sobre
terminologias relacionadas a patologias.

Participacién como forma de lograr visibilizacion,

influir politicamente, ser tomados en cuenta en las
decisiones gue les afectan.

Dar a conocer y visibilizar los problemas y
necesidades de la comunidad de personas en
situacion de discapacidad; Considera que no existe
terminologia adecuada por ser discriminatoria y tener
principios de normalizacion, sin embargo utiliza la
terminologia Discapacidad, discapacitado, etc. Y
discapacidad psicosocial. Declaran tener perspectiva
de derechos y son partidarios a la universalidad por
sobre la inclusion

Le otorga importancia a la participacion como forma de
empoderamiento y de espacio para promover y
trabajar en temas de discapacidad, asi como
denunciar la vulneracion de derechos; Considera que
organizaciones sociales y ONG deberian tener un rol
protagonico con caracter resolutivo en la planificacion
de politicas publicas; critica al concepto de inclusion,
considera universalidad el concepto adecuado.
Consideran que tanto organizaciones, como
corporaciones y fundaciones deben tener un rol
socioeducativo en inclusion y ayudar a desarrollar las
herramientas para el desarrollo de cada persona;
Utilizan Condicion de Espectro Autista, rechazo a
terminologia Trastorno de Espectro Autista.

inclusion social y

Organizaciones Derivadas (Fuente: Elaboracion propia)
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6.2.1.- Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad

Como se desarrolld en la Problematizacion, una de las principales referencias al
realizar cambios legales en materia de discapacidad es la Convencion de Derechos de
las Personas con Discapacidad de la ONU, ratificada por Chile el afio 2008, frente a
esto, en las Organizaciones Basales declaran, en general, conocer su contenido y
utilizarla como referencia en el trabajo que realizan. Por otra parte, en las
Organizaciones Derivadas no existe consenso respecto a la relevancia de ésta, se
identifican tres posturas principalmente: En la primera no declaran tener mayor
conocimiento del contenido de ésta; en la segunda se declara tener conocimiento y
considerar relevante, pues ha significado avances en temas de inclusién y un cambio
de mentalidad, aunque ha sido lento si seria apreciable; por ultimo, desde el Consejo
Civil de Quilpué y la Organizacion de Cuidadoras, se conoce su contenido, sin
embargo, manifiestan una critica explicita hacia el impacto que ésta ha tenido, pues
aseveran que no existe voluntad politica para que tanto la Convencién como la Ley
20.422 signifiquen una mejora real en las condiciones de vida de las personas en

situacion de discapacidad y su entorno.

Organizaciones Basales
Dentro de las organizaciones basales, en general, se le otorga importancia a la
Convencién, siendo vista como una referencia en los derechos de las personas en

situacién de discapacidad:

Oficina Municipal de Quilpué: “Desde una perspectiva de derecho, nos amarramos
mucho el tema de la inclusion social de las personas con discapacidad, nos
afirmamos mucho en la en el tema de la Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad y la nueva ley que salié de discapacidad, entonces
desde una perspectiva de derechos nosotros buscamos basicamente lograr
fomentar la inclusién social de las personas en situacion de discapacidad a través

de la entrega de servicios de apoyo”

Oficina Municipal de Limache: “Si, Y por eso mismo algo que nosotros nos apela
con equipo es que las necesidades de ellos vengan desde abajo, sean sentidas, no
sean algo impuesto y como mayor foco es la autonomia, autonomia fisica, porque
hay muchas personas que tienen dependencia fisica pero por su discapacidad
intelectual por ejemplo también generan dependencia, entonces eso ha sido

nuestro mayor foco en el fondo generar una independencia social”.

Oficina Municipal de Villa Alemana: “(La Convencién) Es como un prototipo, uno

siempre debe tener como referencia.”
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Corporacion Educacional: “De ahi emergen los derechos, -¢entonces la usas como
guia en el trabajo?- Si, totalmente, el tema del trabajo es un derecho el tema de la
educacion todo, todo pasa por ahi. -¢Le parece adecuado y pertinente el contenido
de la Convencion?- Si, me parece adecuada y pertinente, claro que es un
complemento no solo lo que esté ahi escrito, pero es lo mismo que hemos hablado
todo el rato, como se aplica, cdmo se socializa, cdmo se integra dentro de una
sociedad. Mira nosotros estamos trabajando el tema de la inclusion, cacha po, el
tema de la inclusion, yo creo que nosotros no trabajamos el tema de la integracion,
ese concepto de integracién yo creo que no se llevé a cabo y ahora nos saltamos
rapidamente a la inclusién, pero hay muchos que se quedaron ahi con vacio,

totalmente.”

Sin embargo, también existe una critica de lo efectivo que ha sido en los cambios de
las politicas estatales que se han realizado posterior a dicha Convencion, pues no se

han materializado cambios significativos, afirmando que aun existe exclusion social:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Mira hay mejoras pero son pocas, yo creo

que falta igual estamos en pafales todavia respecto a la discapacidad falta mucho.”

Oficina Municipal de Olmué: “Pero ahora estamos haciendo un curso en el Senadis
por lo de las ayudas técnicas que se van a abrir y viene eso de la Convencion, pero
me parece muy ambigua, por ejemplo, sacaron la ley de inclusion laboral pero son
como tres trabajadores por empresa entonces no es ninguna ayuda porque muchas
empresa ya tienen una o dos personas trabajando, entonces no hace una gran
diferencia y tampoco tengo entendido cémo se fiscalizara que realmente se

cumpla.”

Por ultimo, se afirma que ha significado un cambio en la visibilidad de las
problematicas, sin embargo, la falta de financiamiento permanente se reitera como una

de las principales trabas al momento de intervenir a nivel local:

Programa Municipal de Quilpué: “Se habla mas, se habla mas en relacion al tema,
por ende yo creo que si, pero yo siento que la importancia a nivel Estatal es la
asignacion de un programa permanente que trabaje con la discapacidad, por
ejemplo, el programa seguridad y oportunidades que también es de Ministerio de
Desarrollo Social que trabaja con las familias mas vulnerables, de més escasos
recursos es un programa que todos los afios tiene apoyo, bonos, de profesionales
gue van a las casas a trabajar con las familias y a las familias mas vulnerables y es
una renovacién automatica a un convenio automatico, entonces si a nivel Estatal
que hubiera un programa destinado permanente para las personas con

discapacidad estariamos hablando de otra cosa.”
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Organizaciones Derivadas

A diferencia de las Organizaciones Basales, donde en general se tiene un alto nivel de
conocimiento y se le considera como una de las bases para el trabajo que realizan, en
las Organizaciones Derivadas no existe consenso respecto a su importancia y no todas

manejan el contenido de dicha Convencion.

Los primeros casos declaran conocerla, sin embargo, declaran no haber profundizado

en ella ni utilizarla de base para sus objetivos:

Organizacién de Discapacidad Fisica: “La hemos escuchado pero no la he leido

mas alla”.

Fundacién Condicion Espectro Autista: “Conozco la Convencion pero no la hemos
estudiado en profundidad ni tampoco trabajamos en base a ella, no hemos

trabajado en profundidad con ella.”

El caso contrario se da en la Organizacién de Personas con Discapacidad Intelectual,
donde los miembros tienen conocimiento sobre ella y se otorga importancia
especialmente a los derechos ahi estipulados, por lo que la revision y comprension de
sus articulos es uno de los principales objetivos inmateriales en la planificacién de

actividades del afio 2018:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “-Presidente- Yo le digo un poco porque
tengo el libro, lo estoy leyendo de a poco. -Miembro- Yo lo lei completo, estamos
haciendo los articulos de Derechos Humanos. -Asesor- Igual la convenciéon es muy
larga, es bien densa entonces también hay que ir de poco desmenuzandola.
Nosotros hemos tardado afios en aprendernos algunos articulos de los temas mas
importantes, la historia de la convencion... entonces para este afo nosotros
elegimos 10 derechos humanos de la convencién que queremos trabajar, hoy por

ejemplo vamos a ver los principios de la Convencion.”

Existen, ademas, casos donde se tiene una critica, especialmente hacia los tomadores
de decision politica, sin embargo, aun asi se aprecia un cambio positivo, atribuyéndolo
en parte a la Convencion y en cambios legales que se han llevado a cabo en la dltima

década:

Organizacién de Discapacidad Visual: “Si yo estaba mas metido en eso, en ir a
Santiago a los seminarios, si ha habido seminarios y también jornadas respecto a
los derechos de los discapacitados a nivel internacional. -¢Y qué le parece? - Ha
sido bueno que Chile haya sido incorporado a la Convencién porque en realidad, a
pesar que se ven vulnerados varios derechos, ha ido mejorando, también que los

gobiernos de turno han ido tomando conciencia respecto al drama respecto a la
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discapacidad, (...) (ellos) no conocen el problema de la poblacion, eso fue una
reunion del consejo que hicimos en el congreso y eso llevo también y a través de
esta Convencién nosotros hicimos propuestas y en Chile fue cambiando la
mentalidad. -¢Y usted cree que en base la Convencion ha ido cambiando la
mentalidad?- Si, ha cambiado, pero queda todavia, imagina que nosotros en una
jornada de congreso donde anddbamos casi 800 discapacitados estamos en el
plenario, tu sabes que el congreso tiene medios casinos pero a la calle tuvimos que
irnos a servir la colacién y siendo que el congreso nos pertenece a nosotros,

entonces cdmo nos discriminan del propio congreso.”

Por ultimo, hay organizaciones donde se le otorga poca importancia, al considerar que
ésta no ha tenido cambios significativos ni efectos concretos, especialmente por falta
de voluntad politica y participacion de las comunidades que se ven afectadas por las

politicas de discapacidad:

Consejo Quilpué: “Chile firmé esta convencion el 2008 y no ha dado cumplimiento a
ninguna de esas normas, de hecho la ley 20422, qué es la ley de la discapacidad,
qgué es la ley de la inclusion en la discapacidad, es inoperante es totalmente en
contra de la convencion de 2008, no se cumple ninguna de sus bases de lo que se
comprometid Chile a ejecutar y hacer los derechos no se cumplen nada, (...) no se

nos pregunta a las comunidades si se cumplen o no”.
Critica que es compartida por la organizacion de cuidadoras y cuidadores:

Organizacién de Cuidadoras: “Es una lastima que llevemos 10 afos desde que se
ratific6 esa convencién y realmente en Chile no se puede decir que haya una
inclusién real en ninguno de los aspectos ahi tratados, ni salud, ni vivienda, ni
trabajo o esta todo al medias o esta todo mal hecho, estamos a afios luz de poder
decir que realmente se estan cumpliendo los derechos de ellos. - ¢Usted cree que
es falta de voluntad politica o por desconocimiento?- En este momento puedo decir
firmemente que ha sido falta de voluntad politica, falta de de todo, pero yo creo que
especificamente en este momento es voluntad politica de parte de todos los
gobiernos independiente de quién esté arriba ha sido voluntad politica, se

aprovechan de que no nos hemos podido organizar, asi de simple.”

6.2.2.- Terminologia

Respecto a la terminologia, en las Organizaciones Basales existe consenso sobre el
uso de Persona en Situacion de Discapacidad, mientras que en las Organizaciones
Derivadas se identifican tres posiciones, (1) donde se manifiesta que la palabra debe
ser discapacidad solo para nhombrar la tematica y no a las personas, (2) donde no hay

un consenso en gque los cambios terminolégicos signifiquen un avances para las
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personas y (3) donde se manifiesta que una terminologia adecuada puede aportar en
términos de desestigmatizar a la poblacion.

Organizaciones Basales
Frente a esta tematica existe consenso en las Organizaciones Basales, donde todas
utilizan Persona en Situacién de Discapacidad, aunque desde algunas no se rechaza la

antigua terminologia Persona con Discapacidad:

Oficina Municipal de Olmué: “Persona con discapacidad o Persona en Situacién de

discapacidad (...)”

Oficina Municipal de Limache: “Es lo que la convencion internacional nos dice que
es el término correcto y también este cambio de enfoque que se ha dado de un
modelo biomédico de la discapacidad a un modelo de derechos -¢Entonces crees
que es el término adecuado y la gente se siente comoda con esta Terminologia?-
Depende cémo entendamos también, va también en como entendemos la
discapacidad en si y al menos por lo que yo veo, he leido y me he instruido, claro la
discapacidad se sitia en como el medio el contexto le brinda al otro lo necesario

para poder desarrollarse”.

Oficina Municipal de Villa Alemana: “si, porque en una de estas visitas a Senadis a
uno le ensefan siempre y en realidad nos dieron un triptico, entonces ahi uno va
aprendiendo, ademas de la lectura es que uno va realizando de forma
independiente, aunque hay personas que no les gusta o que no se relaciones con
esa terminologia, por ejemplo la otra vez conversando con una trabajadora social
de un colegio particular de Villa Alemana ella me dice que atiende a unos chicos
que tienen discapacidad visual pero a la familia no le gusta que le digan que son
discapacitados visuales sino que ciego, con todas sus letras, al igual que la
organizacion de discapacitados visuales ciegos con otras letras, ni con otras

palabras, ni otros adornos, asi tal cual.”

Corporacion Educacional: “Es que para nosotros es como los chiquillos nomas, es
gue mira aca para nosotros los chiquillos son como todos, son nifios. -¢Pero en el
proyecto institucional como lo trabajan qué terminologia utilizan?- Persona en

situacion de discapacidad.”

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Bueno, la terminologia correcta es persona
en situacion de discapacidad y las personas que se atienden aqui no son pacientes

son usuarios.”

Organizaciones Derivadas
Mas variadas fueron las respuestas de las Organizaciones Derivadas, donde existen

basicamente tres posiciones: La de los consejos, que consideran que la terminologia es
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solamente discapacidad, y que el resto solo es un eufemismo si no se avanza en
concreto; en la segunda, representada principalmente por la Organizacion de
Discapacidad fisica, donde no existe un acuerdo entre sus miembros sobre la
importancia de la terminologia; y en la tercera, donde se le da importancia a un uso

adecuado de los conceptos, con el fin de que desestigmatizar a la poblacion.

Desde el Consejo Civil de Quilpué se tiene claridad sobre la clasificacion de las
discapacidades, aseverando que la con menos conocimiento en la poblacion es la
psicosocial (también llamada usuarios discapacidad de origen psiquiatrico o, como en

este estudio, usuarios de servicios de Salud Mental):

Consejo Civil de Quilpué: “Son 5 las discapacidades que estan reconocidas en
Chile no es una cosa que nosotros digamos Los que estan reconocidos en Chile
son 5. Tenemos discapacidad fisica que todo el mundo la conoce con La Teletén, la
silla de rueda, los bastones, esas son las fisicas, esta la discapacidad auditiva, la
discapacidad visual, la discapacidad intelectual y ahi entra todo lo que son los
déficit mentales los sindrome de Down, Asperger, etcétera y la discapacidad muy
desconocida es la psicosocial (...) los que generalmente son pacientes

psiquiatricos.”

Ademas, ambos consejos civiles consideran que no se le deberia dar tanta relevancia
al tema de la terminologia, pues aseguran gque si no existen avances para la poblacion
el cambio terminolégico solo seria un eufemismo, agregando que es el entorno el que

produce la discapacidad:

Consejo Civil de Quilpué: “Si te hablo punto de vista logico concreto y todo,
ninguno, pero hay que darle un término y el término es una sola palabra,
discapacidad punto. No es un persona en situacion de discapacidad, ni persona con
discapacidad, ni invalido minusvalido, nada de eso la palabra es discapacidad
solamente eso, quién es la persona que supuestamente no tiene discapacidad para
no ofender dice a la persona en situacion de discapacidad no se justifica la palabra
no tengan miedo, la palabra es discapacidad punto, una vez me preguntaron esto la
televisién a usted como quiere que la llamen discapacitada minusvélida cémo, yo
quiero que me llamen Cecilia que es mi nombre, simplemente eso, pero
lamentablemente en la parte social hay que ponerle el nombre para hacer las

teméaticas y el nombre es discapacidad y nada mas.”

Consejo Civil Regional: “Se llama discapacidad y no tiene ni nombre ni apellido,
discapacidad y punto. Discapacidad y no hay mas, “ah es que no me gusta la
palabra dis entonces con capacidades especiales, discapacitado” entonces no esta

capacitado... si es el entorno te produce la discapacidad”
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Asi como existe una critica en que los cambios terminolégicos no son relevantes si no

son reflejos de un cambio cultural y un cambio de mentalidad:

Consejo Civil Regional: “Acuérdate que antiguamente se usaba los mongdlicos, los
tarados, después salieron los minusvalidos, después los lisiados, después salieron
personas con capacidades especiales, después con discapacidad y ahora en
situacion de discapacidad, hemos ido cambiando el nombre hemos ido cambiando
hartas cosas, pero no hemos cambiado mentalmente y culturalmente, debiéramos ir
avanzando mas rapido, es muy lento, son casi forzosos. Y si alguien quiere hacer
algo por la discapacidad y no le pones plata arriba de la mesa, no avanza en nada,
si alguien que quiere hablar de discapacidad en un inserto en la prensa es porque
postuldé a un proyecto en Senadis y el Ministerio de Desarrollo Social para que les

paguen por esa pagina, entonces es un diario inclusivo, una empresa inclusiva.
Ademas se pone en cuestion el concepto de normalidad y normalizacién:

Consejo Civil de Quilpué: ¢Qué es la normalidad? Poner el pie derecho o poder
avanzar si t avanzas con los zapatos, otros avances con la rueda, pero avanzan,
dénde estd la normalidad, normalidad avanzar con zapatos, usar ruedas...
entonces tendriamos que empezar a ver qué es la normalidad para poder definir y
decir ta eres diferente, tl no eres diferente, las mujeres antes y hasta hoy en dia 90
60 90 y en mis tiempos las nifias hacian bulimia para tener 90 60 90 porque ese era
el estandar de un fisico, pero si la persona es mas flaca o mas gorda no es
normal... qué es la normalidad. Entonces ser alto ser bajo ser gordos y flacos ser
rubio Moreno. (...) Si yo te invito a una reunion de sordos quién va a quedar sordo,
tl vas a ser discapacitada o no los demas ahi hay una normalidad, la normalidad en
una reunién de sordos es hablar todos lengua de sefias, tu no hablas lengua de

sefas por lo tanto tu eres discapacitado, esa es la diferencia.”

Asi como no existe una sola posicion en la organizacion de discapacitados fisicos,
donde por un lado algunos miembros consideran que es irrelevante la terminologia,
mientras que otro plantea el identificarlos como personas en la terminologia misma

dignifica y da visibilidad a la persona:

Organizacién de Discapacidad Fisica: “~-Miembro- Se van acelerando (los cambios)
con el andar de los tiempos, de la gente, porque todas las cosas en la medida que
van avanzando va cambiando de nombre, en el fondo es o mismo pero cambia la
terminologia mé&s moderna yo creo. -;Y les parece relevante el cambio de
terminologia?- -Miembro- No, para nada, para nosotros es lo mismo. —Miembro- Es
muy largo, nosotros generalmente somos los cojos porque es lo que mas te
representa. —Miembro- O cuando salimos en montdén nos preguntamos entre
nosotros ¢, donde fue el accidente? —Miembro- Yo opino diferente, opino que el ir

cambiando la terminologia le va dando como un estatus, porque antes se le decia
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como dice el lisiado y eran mal mirados los lisiados, uno dice inclusion y ya es otra
cosa, porque como ahora se estadn considerando, se estan tomando en cuenta y
todas las cosas antes nos arrinconaban, se escondian 0 no se mostraban los
discapacitados. -¢Entonces cree que el cambio la terminologia es un avance?-
Claro, para ser integrados en la comunidad o con la gente que entre comillas, no sé

qué se entiende de normal o anormal”.

Por otro lado, en la Organizacién de usuarios de Salud Mental se prefiere un lenguaje
que no estigmatice a la poblacién en cuestidén, posicidbn que es respaldada por el

profesional presente al momento de realizar la entrevista:

Organizacién Salud Mental: -Miembro- Pacientes de Salud Mental. —Psicélogo-
Nosotros preferimos llamarlos problemas de salud mental, porque cuando uno
habla de problemas uno habla de algo que se puede solucionar, cuando uno habla
de patologia tiende a ser mas una etiqueta dificil de superar y generalmente lo
relacionado a la Salud Mental son problemas que se pueden solucionar o controlar
con los tratamientos adecuados, y todos somos distintos por lo que nosotros
generalmente hablamos de problemética de Salud Mental o problema de Salud
Mental o personas con problemas de salud mental. —Miembro- El tema de la
terminologia no representa un problema pero si el desconocimiento como te dije
anteriormente. Yo lo veo mas bien como una forma de incluir mas porque con una
etigueta a uno se le aisla al tiro, el termin6 problema de Salud Mental de alguna
manera también nos incluye a todos, entonces no genera un aislamiento a la

persona que etiqueta, genera menos separacion qué otras etiquetas.

Por ultimo, se hace la diferencia entre lo que se entiende por trastorno y condicion,
manifestando que en el primero es una terminologia estrictamente médica, mientras
que la segunda incorpora aspectos educativos y sociales, siento condicion la

terminologia que consideran mas adecuada pues despatologiza a la persona:

Fundacion Condicidon Espectro Autista: “La terminologia adecuada para referirse los
usuarios de esta fundacién seria Trastorno del Espectro Autista (TEA), esa es la
nomenclatura que se utiliza desde el punto de vista de salud porque se define como
un trastorno, de hecho en el DSM 5 esta contemplado el espectro autista, pero
nosotros como organizacion lo consideramos una condicién entonces mucha gente
ya lo esta mencionando como el CEA, como Condicion Espectro Autista, ti también
lo puedes encontrar como CEA, hay literatura también qué se basa en esto como
una condicién y no un trastorno. -¢Y qué diferencias tiene para ustedes que sea
una condicidon y no un trastorno?- El trastorno apunta al drea mas de la salud,
porque tiene que estar categorizado como una patologia y la condicién nosotros

estamos mirando desde una punto de vista mas educativo y social, si tu te paras
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desde esa mirada y la gente empieza a cambiar la perspectiva, ya no lo mira como
una enfermedad sino como una caracteristica de una condiciébn que te va
acompafar toda tu vida ante la cual tu vas a tener que tener herramientas, vas a
tener que buscar apoyo, vas a tener que buscar otras oportunidades no cierto, pero
es una condicion y no una patologia, una enfermedad y eso también fijate que
aliviana mucho en la aceptacion del diagnostico, porque el hijo ya no tendria una
enfermedad sino una condicion como todos podemos tener y no so6lo autismo sino

que cualquier otra condicion, es como mas basado en las caracteristicas.”

6.2.3.- Participacidén y autoorganizacion

Las Organizaciones Basales le otorgan importancia a la participacion y a la
autoorganizacion de personas en situacion de discapacidad principalmente por ser una
forma de apoyo y socializacion, ademas de funcionar como puente entre las
necesidades de la poblacién de forma colectiva, lo cual permite realizar un trabajo a
mediano y largo plazo, por ultimo, se les considera legitimos representantes de las
problematicas de la poblacion, por lo que serian interlocutores validos a la hora de

valorar las politicas locales de discapacidad.

Desde las Organizaciones Derivadas se manifiesta que la participacion empodera y da
seguridad a sus miembros para desenvolverse en su vida cotidiana, lo que es
particularmente importante para la Organizacibn de personas en situacion de
discapacidad intelectual. Para otras organizaciones como la de Usuarios de Servicios
de Salud Mental es relevante en temas de estabilidad y apoyo emocional ante
situaciones poco comprendidas, segun manifiestan, por el resto de la sociedad. Por
ultimo, desde el Consejo Civil Regional se asevera que la participacion social de las
personas en situacion de discapacidad en la region es alta, pero que, a pesar de esto,

no logran influir lo suficiente sobre las politicas publicas pertinentes.

Organizaciones Basales

Dentro de las organizaciones basales en general se le otorga importancia a la
participacion, entre las razones que destacan son las de socializacion y apoyo
emocional, en el caso de la Organizacion de Salud Mental se considera que tienen un

rol importante en la continuidad de los tratamientos de los miembros:

Oficina Municipal de Olmué: “Yo creo que es super importante que existan esos
grupos porque son grupos cohesionados, esta todo el trabajo que ellos le dedican,
gue mantienen a la gente dentro del grupo y si algin usuario se pierden ellos lo
rescatan, creo que eso es muy positivo para las personas que participan de ese

grupo porque muchos dejan los tratamientos porque se sienten solos especialmente
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en Salud Mental que se necesita mucho apoyo emocional, yo creo que estas dos

organizaciones cumplen una gran funcion aca en la comuna”.

También cobran relevancia al funcionar como intermediarias entre las Organizaciones
Basales y los usuarios individualmente, ya que seria muy dificil desarrollar programas
de intervencion a mediano plazo la participacion de los usuarios en las Organizaciones

Derivadas:

Programa Municipal de Quilpué: “Es que sin ellos no podriamos acceder y te
costaria mucho a llegar a las personas en situacion de discapacidad, porque
nosotros tendriamos solamente la base de datos, solamente a gente que viene para
aca que la mayoria de ellos es demanda espontanea, que necesita algo especifico,
que lo mandaron de otro lado para ac4, que me mandaron de la ventanilla Unica,
que usted me puede ayudar, pero llegan asi pues, entonces con las organizaciones
tu tienes un vinculo mas, tienes la poblacién objetivo cautiva ahi, se puede hacer un
trabajo a mas largo plazo, tu puedes hacer un proceso de intervencién mucho mas
acabado con las organizaciones porque de una u otra forma también uno de los
inconvenientes de trabajar en el tema de la discapacidad es la participaciéon social,
muchos de ellos les cuesta salir de sus casas, no estan muy acostumbrado a salir
de sus casas, estan acostumbrados a estar en una burbuja qué les impide poder

conocer otro ambiente, otro contexto.”

Valorizacibn que se extiende a las organizaciones en general, mas alla de las

especificas de discapacidad:

Programa Municipal de Quilpué: “Toda organizacion sea de discapacitados o no
discapacitados, la organizaciéon da un informe a la comuna referente a las
necesidades y avances de cada sector, ejemplo tenemos los centros de madres y
damas, hay muchos de estos centros en las comunidades y cada centro da a
conocer por ejemplo sus tejidos, sus necesidades de trabajar, los derechos de la
mujer, etcétera. Lo mismo sucede con las organizaciones y agrupaciones de
discapacitados, por ejemplo, sordos alegan que la barrera mas grave para ellos es
la barrera comunicacional, ellos no se pueden comunicar con la sociedad porque no
se les escuchan, entonces son importantes estds agrupaciones porque de alguna
manera estan dando a conocer sus problemas a la comunidad, aqui estamos, aqui
existimos, aqui hay una necesidad, somos personas y eso sucede en todas las

organizaciones.”

Esta perspectiva es compartida por todas las organizaciones, donde se valoriza a las
organizaciones como canalizadoras de las problematicas generalizadas de las

personas en situacion de discapacidad de cada comuna, en este sentido se les
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considera interlocutores validos y representantes legitimos a la hora de decidir los

lineamientos de cada oficina o programa:

Oficina Municipal de Limache: “Son muy importantes, ya que es uno de los puntos
gue nosotros tocamos y los tocamos con las personas que estan organizandose
hoy dia en Revivir es el hecho de poder darle soluciones mas grupales que
individuales a las demandas de ellos, si bien se entiende que cada persona va a
llegar con su caracteristica propia hay muchas demandas de ellos que responden al
contexto de las personas en situacibn de discapacidad y dentro de eso la
organizacién que nosotros estamos impulsando va directamente en eso poder darle
respuesta a mayor nimero de personas y no tan individualmente dentro de la
comuna. ¢ Entonces a través de la organizacion ustedes pueden intervenir de forma
mas efectiva?- Claro, intervenir de forma mas efectiva y lo otro también sUper
importante es empoderarlos a ellos, que ellos mismos vayan decidiendo qué es lo
gque se necesita y qué es lo que quieren hacer y no nosotros como antes, de llegar y
decirles esto es lo que vamos a hacer y esto lo que ustedes necesitan, este es el

paradigma en el que nosotros nos movemos como oficina.”

Oficina Municipal de Villa Alemana: “Son super importantes, porque a través de
ellos al menos yo tengo el acercamiento a sus necesidades, por ejemplo, vienen los
presidentes o las directivas o comitivas de la organizacion y me indican “sabe qué,
tengo tantos usuarios de tal sector de tal poblacion que requieren este tipo de
ayuda, como lo podemos hacer, como lo podemos canalizar”, por ejemplo, el tema
del diagnéstico participativo me surgié gracias a la necesidad de una de las
personas de la fundacion Yo Cuido, son solamente cuidadores con algun familiar en
alguna situacion de discapacidad, entonces dentro de la conversacién salié lo del
diagndstico y ya se hace, no se piensa mas y por eso es que me interesa bastante

en realidad y yo considero que su rol ante la sociedad es fundamental.”

Ademas de lo expuesto anteriormente, se considera el hecho de organizarse como un

bien en si mismo, como forma de inclusion social y de potenciar la autonomia:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “El hecho que se organicen, primero que todo
porque dentro de la perspectiva un poco empatica, me pongo en el lugar de las
familias que a veces tu piensas que ante una enfermedad o discapacidad estas
solo. Entonces ahi te das cuenta que ese problema lo tienen 100 personas mas, y
gue esas personas se reunen es una fortaleza para todos y que ademas entre esas

100 personas solicitan algun tipo de beneficio o algun tipo de ayuda mejor po.”

Esto es compartido desde la Corporacion Educacional, donde, sin embargo, se
considera que aun faltan espacios de participacion para las personas en situacion de

discapacidad:
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Corporacion Educacional: “Yo creo que tiene que ver con promover la inclusion
social, la promocidn la confianza en las capacidades, mira yo creo que tiene que ver
con dejar un poco de lado el prejuicio mas que nada, principalmente tiene que ver
con eso, dejemos el prejuicio a un lado y enfoquémonos en las capacidades y en lo
gue si pueden hacer. (...) “(Pero) faltan muchos espacios, faltan, faltan aca espacio

todavia aunque yo creo que en todos lados.”

Ademas se plantea que éstas deben empoderar a través de entregar herramientas para

aumentar la autonomia:

Corporacion Educacional: “Yo creo que el rol tiene que ser socioeducativo, un
aporte en lo social digamos para nosotros principalmente la inclusién y lo educativo
en dotar con herramientas porque el profesional en este caso, nosotros somos los
gue tenemos las herramientas y tenemos que lograr que la persona que esta en su
casa también se dote de una u otra manera de herramientas para poder ayudar al
publico, el que nosotros estamos enfocados y creo que toda organizacion deberia ir
por ahi mismo, el area social y educativo, siento que por ahi deberia ir el objetivo

general.”

Por dltimo, se manifiesta la importancia de la institucionalizacion de estas
organizaciones, pues se considera la mejor forma de obtener financiamiento para el

desarrollo de sus propios fines:

Centro Comunitario de Rehabilitaciéon: “Lo primero es que deberia organizarse y
tener personalidad juridica para poder postular a proyectos, yo sé que igual se
puede postular a proyectos sé que hay plata destinadas para diferentes proyectos,
pero al final la gente esta super desinformada y si no tienen personalidad juridica

cero posibilidad”.

Organizaciones Derivadas

En la organizaciébn de Personas en Situacion de discapacidad intelectual se le da
particular importancia a la autoorganizacion, como forma de tomar confianza y lograr
mayor autonomia a la hora de relacionarse por si solos en diferentes contextos,
ademas se resalta la horizontalidad con la que se relacionan con los profesionales que

ejercen de asesores:

Organizacion de Discapacidad Intelectual: -Presidente- Autoorganizacion, esto lo
hacemos nosotros mismos, porque si uno sabe manejarse bien uno puede
representarse a si mismo aunque sea timido, aunque no hable, igual se pueden
representar y nos podemos manejar bien -¢ Y han visto avances con los talleres que

han realizado?- Si, porque el principio cuando llegué yo también era timido
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entonces estando aqui con los talleres y dando la opinibn uno va perdiendo la
timidez y vas soltandote, adquiriendo mas confianza con los asesores, también
aprender que hay momentos, momentos cuando hay que estar serio también. —
Asesor- Porque algo importante como decia José Miguel, mas alla de la
personalidad que cada uno tenga, cada uno tiene la posibilidad de dar su opinion y
de tomar sus decisiones, entonces dentro de la organizacion la idea es justamente
eso, ponerse de acuerdo, discutir las ideas algunas que pueden ser mas realizables
gque otras porque también a veces es complejo ciertas actividades y con eso se va
trabajando pero aqui ellos y ellas son la directiva, aqui no viene la familia y aqui
tampoco estamos como profesionales, por mas que cada uno tenga su carrera de
nosotros somos... Yo soy el Richard, no soy el profesor como en otros lados,
entonces es un trabajo mas horizontal. -Miembro- Aqui tratamos a los asesores a

todos por el nombre nada de tio ni profesor sino que por el nombre.

Ademas, se considera que el asumir responsabilidades dentro de sus organizaciones
mejora la representacion de ellos mismos, y cambia la mirada de la poblacién en

general y de los interlocutores a nivel politico:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “-Asesor- Bueno, como te decia, resaltar
lo que te decia Rodrigo, hay una importancia interna como organizacion, de ir
creciendo de ir aprendiendo, pero también el impacto a nivel social porque lo que
deciamos mucha gente con discapacidad intelectual estd encerrada en su casa, los
siguen tratando como cabros o cabras chicas entonces y que ademas tomen cargos
de responsabilidad o de poder a nivel politico a nivel de representacion comunitaria

social también va cambiando la mirada de la comunidad pues.”

Esto es particularmente importante, si se considera la problematica de la infantilizacion

de las personas con discapacidad intelectual:

Organizacién Discapacidad Intelectual: “-Asesor- O sea, yo debo decir que al
principio, por ejemplo, cuando ibamos a reuniones me hablaban y me decian todo a
mi y yo empezaba a ser asi porque yo no soy de la directiva po. Aqui con el
presidente en esos casos teniamos a la presidenta, hemos tenido dos presidentas
anteriormente, la Mabel y después la Valeria, conversé con ella pues porque si no

estamos repitiendo el modelo de sobreproteccion, de infantilizacién.”

Ademas, se considera que al participar y autorepresentarse les empodera:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: -Presidente- Para mi es saber y aprender

un poco mas sobre los derechos de las personas con discapacidades. —Miembro-
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Que nos respeten, que no respeten como personas, porque algunas personas, no
todo el mundo, nos tratan de forma, no s€, despectiva...Yo respeto aqui toda la ley
las personas con discapacidades. Las leyes de discapacidad son para que pueda
trabajar, para que pueda estudiar, salir bien, no mirar mal a las personas, que las
personas nos pueden mirar mal a ellos, pasarlo mejor, y pasarlo bien aca, eso es lo
mas importante de todo y el liderazgo lo mismo que dice mi amigo, el presidente,
pero es una forma a decirle a los demas y ayudarle.

Desde la Organizacion de Discapacidad Fisica se reitera la importancia de la
socializacion, ademas de mencionar que tiene un impacto positivo, considerando el

cruce de salud mental y discapacidad:

Organizacion de Discapacidad Fisica: “-Presidente- Yo lo relaciono con la Salud

Mental, de desestresarse, de compartir y convivencia. —Miembro- De sociabilizar.”

Esto toma especial relevancia en el apoyo que requieren familiares de usuarios de
salud mental, especialmente por el aislamiento que ésta genera, tanto del usuario como
del grupo familiar en general, declaran sentirse apoyados y comprendidos en la

organizacion:

Organizacién Usuarios de Salud Mental: “-Miembro- (...) méas bien lavarse las
manos, no involucrarse, no acoger, te vas descubriendo el velo y vas viendo que
para el resto es mas facil no involucrarse o alejarse sutilmente porque nadie te lo

dice pero es, entonces yo creo que falta educar mas en eso”.

Opinién que es compartida por otros miembros de la misma organizacion, donde
se menciona la ignorancia que existe con los usuarios de servicios de salud

mental:

Organizacion de Salud Mental: -Miembro- Yo pienso lo mismo porque vivia algo
parecido a lo que dice Carmen, cuando hay un problema de salud ya sea fisico,
mental o una enfermedad rara, o terminal ya pasdé a ser una persona con
discapacidad porque no sabe como enfrentar ese problema, pero resulta que los
gue estan alrededor en vez de apoyar le aislan, se alejan, entonces cuando esta el
problema en si no hay nadie, pero cuando ya se ve que la cosa esta con problemas
porque ya esta avanzado todo dicen “si yo me hubiera dado cuenta antes” pero no
hicieron caso cuando recién se les dijo, yo lo vivi por eso lo digo, entonces a mi me
hablaron muchas veces de este grupo cuando yo estaba con mi problema, se me
falleci6 un nieto hace poco tiempo y sufri mucho por esa discapacidad. Yo me
sentia incapaz de poder enfrentar el problema sola y tratar de pedir ayuda y él

tampoco queria molestar no queria ser problema para nadie. (...) Es dificil la
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ignorancia respecto a lo que es discapacidad mental, porque no solamente
discapacidad a ti te falta un brazo o te falta una pierna, hay muchas discapacidades
segun yo lo entiendo, a lo mejor estoy equivocada pero me he logrado dar cuenta

que es asi.”

Por otra parte, se toca el tema de las formas de llevar el liderazgo dentro de las
organizaciones, en este caso se enfatiza en la difusion de las actividades para abrir los

espacios a la comunidad, tanto en situacion de discapacidad como en general:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Es lindo participar. (...) Por ejemplo, la
familia que es hoy, tu crees que va a ser empético con uno, hay que tener las
herramientas para eso y eso no lo tiene nadie, (...) pero para administrar eso hay
que tener tiempo, y no apoderarse, asi son los lideres hoy dia, eso es lo que pasa,

por eso subo video subo fotos de las actividades”.

Por ultimo, desde el consejo regional se plantea la falta de protagonismo de las
organizaciones, ya que, por ejemplo, el mismo consejo tiene solo un caracter
consultivo, por lo que muchas veces, a pesar de manifestar sus posiciones los

tomadores de decision politica actian en sentido contrario:

Consejo Regional: “-¢, Como ve la participacion en la regidon?- es alta, llena pero no
engorda. (...) Todas deben tener un rol mas protagdnico con caracter resolutivo, no
en todos los temas, pero muchos temas, una de las propuestas que nosotros

incluso le hemos hecho como Cosoc, y aqui viene el tema de discapacidad.”

6.2.4.- Apoyos y autonomia

Desde las Organizaciones Basales se declara que a nivel local existen los apoyos
necesarios para dotar de herramientas que signifiguen mejoras en la autonomia de los
usuarios, se plantea que la familia debe ser uno de los pilares y que se debe trabajar
con un enfoque de transito a la vida adulta, especialmente en personas en situacion de
discapacidad intelectual. Se asegura, que a pesar de los avances técnicos muchas
veces no se considera a las personas con discapacidad visual al construir, por ejemplo,
veredas adecuadas para ellos, por lo que se concluye que mientras no existan cambios
legales que obliguen un disefio universal esto no se llevaran a cabo a pesar de existir
las herramientas y el conocimiento. Desde las Organizaciones derivadas se tienen
diferentes opiniones, pues desde la organizacion de personas en situacion de
discapacidad fisica, declaran que los servicios de salud y rehabilitacion son adecuados
para potenciar la autonomia de los usuarios, por lo otro lado, desde las organizaciones
de Salud Mental y de Discapacidad Intelectual se manifiesta que no existen los apoyos

necesarios para esta poblacion, y que se podrian lograr avances disefiando politicas
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permanentes en vida independiente y autonomia. Se considera que la familia tiene un
rol importante, pues muchas veces restringen y sobreprotegen a sus hijos en situacion
de discapacidad, desde la Organizacion de Discapacidad Visual se declara que la
mejor forma de prepararlos para la vida adulta es dotandolos de herramientas que
contrarresten las barreras y tratdndolos como iguales, especialmente en el area

educativa.

Organizaciones Basales
Desde la Oficina Municipal de Olmué se considera que en la comuna se entregan los

apoyos necesarios para lograr mayores niveles de autonomia para los usuarios:

Oficina Municipal de Olmué: “Por lo que yo veo en el Cesfam yo creo que si, porque
igual se trabaja con profesionales, médicos, kinesiélogos, que hacen todo lo posible
para que la persona con discapacidad salga adelante por lo que yo veo aca en la

comuna, no sabria decirte en otros lados.”

Ademas se hace mencion a la familia como principal fuente de apoyo para la

autonomia:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “no sé si completamente, porque a veces pasa
también por un tema familiar, entonces de manera independiente todo va a
depender del caso, del grado de la discapacidad porque obviamente van a ver si los
tienes en que las personas tengan que estar con un cuidador de forma permanente,

por otro lado en términos de salud quizas relacionado con la rehabilitacion”.

En el caso de la Corporaciéon Educacional se considera que el trabajo enfocado al
transito a la vida adulta ha conseguido buenos resultados respecto a la autonomia de
los alumnos, donde se pone énfasis en la confianza que se les debe brindar para que

puedan desempefiar actividades de forma independiente:

Corporacion Educacional: “hemos tenido super buenos resultados, los chiquillos
han crecido caleta en el Gltimo tiempo, es increible cuando yo llegué era otra cosa
totalmente diferente. (...) Mira Hubo un tiempo en que me dejaron a cargo de un
taller que hubo del Sence y yo me quise quedar trabajando en el Sence también
para participar con los chiquillos porque estaba con la cuestion de la pega el asunto
es que me quedé trabajando con ellos, ellos venian hacer clases a cada que se yo
y los chiquillos ellos salian A las 6 de la tarde y el bus que los transporta ya no
estaba entonces era como tia usted se va a hacer cargo y yo les dije no se
preocupen yo me hago cargo, yo los mandé para la casa y todo eso, entonces los

chiquillos hay empezar a un recién a tomar la micro, aprender a movilizarse.
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A pesar de los avances en el conocimiento y las herramientas que se tienen al
respecto, muchas veces esto no se traduce en avances concretos pues no son
consideradas en, ya que en muchas comunas, por ejemplo, no se considera a las

personas con discapacidad visual en la construccidn de infraestructura:

Oficina Municipal de Limache: “Yo creo que se esta trabajando para eso, pero en
discapacidad estamos todavia en pafiales, no sé, de repente lo veo en
construcciones nuevas, por ejemplo, que estan realizando fuera de la comuna
donde no hay una consideracion de baldosas podotactiles donde les facilite a
personas con discapacidad visual poder desplazarse de mejor forma, entonces de
estar los conocimientos, tenemos hoy dia acceso a la informacion, podemos
acceder a manuales extranjeros como lo han hecho en otras partes pero no se

toma en cuenta a no ser que sea exigido por ley.”

Derivadas
En discapacidad fisica, los apoyos se centran en las areas de salud y rehabilitacion,

teniendo, en general, una vision positiva de los servicios requeridos:

Organizacién de Discapacidad Fisica: “-Presidente- Si, en este momento si. -
Miembro- La red de salud a mi hijo lo ayudaron mucho y lo estan ayudando en la

salud.”

Al ser consultados sobre si existen los apoyos necesarios para desarrollar mayor
autonomia y potenciar la participacion la madre de un usuario de servicios de salud

mental declara:

Organizacién de Salud Mental: “-Miembro- No, el afio pasado nos integramos con
mi hijo a este grupo pero el primer problema que tuve yo es que al no estar en
Fonasa no nos acogian en ningun lugar porque el requisito era que tenias que ser
de Fonasa, entonces de alguna manera no te integra no te incluyen. -¢Y como
solucionaron eso?- Bueno me dieron el dato de este lugar que en el fondo depende
mas de la municipalidad, porque depende de la oficina de la discapacidad no la
salud directamente, entonces tl ves que dentro de la salud no te sientes acogido,
yo en este grupo si, yo creo que del Estado depende que se abran las puertas para

todo, cierto, en el caso de la Salud Mental al menos.”

Ademas se vuelve a mencionar el tema familiar, punto particularmente sensible para
los usuarios de servicios de salud mental, por el desconocimiento de la sociedad en

general, lo cual provocaria aislamiento y apatia:

Organizacién de Salud Mental: -Miembro- Lo otro es que tampoco hay inclusion

dentro de la familia, yo lo he vivido, se declard la inclusién laboral...son muchos
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factores, pero de repente me ha tocado vivir situaciones que son duras, y no sé,
faltaran abordar més los temas en general, ensefiar, educar, dar a conocer a las
redes de apoyo dentro de tu familia también, que es re importante lo laboral, pero
no se habla mucho de otros temas que también tienen que ver con la inclusién, que
claro uno lo tira para todo el mundo pero al final todos se lavan las manos, porque

no se toma conciencia que es importante que es la inclusion viene de todos lados.”

En este sentido toma relevancia un abordaje colectivo, pues asi se pueden
entregar de forma oportuna los apoyos, a través de profesionales y ademas de
compartir con personas con problematicas similares, lo cual seria positivo al sentir

gue no estan solos frente a ese problema:

Organizacién de Salud Mental: “;y a usted le ayudé a poder abordar el problema
aca en el grupo ya no de forma individual o familiar sino de forma colectiva? —
Miembro- Es lo que trato de comunicar a los demas, que cuando hay un enfermo,
por ejemplo, una persona que es drogadicta es una persona discapacitada porque
el no tiene racionamiento sino que esta bajo las drogas, pero qué hace el entorno...
“no si hay que dejarlo”, uno tiene que acercarse a tratar de ayudarlo y eso es lo que
yo trato de hacer ahora, me cuesta mucho si porque he quedado como de tonta,
“como se te ocurre”... no sé como entender la sociedad, Porque si uno trata de
ayudar no hay apoyo y eso es lo que nos hace falta apoyo en estos sentidos. —
Psicélogo- Quizas lo que usted se refiere es que como sociedad somos muy
egoistas muy individualistas. -Miembro- Exacto, es lo que me tocé vivir a mi en lo
gue me di cuenta que pasa que cuando ya las cosas no tiene solucién, ahi todos se
acercan, todos llegan, pero en el momento en que uno necesitd... entonces por eso
mi idea siempre es a tratar de apoyar antes de cuando se ve el problema, tema de

la discapacidad es algo muy tenso y dificil de tratar con la gente.

Desde el Consejo Civil de Quilpué se pone el énfasis especialmente en la educacion,
tanto de la sociedad en general como del circulo mas cercano, en este caso la familia,
pues en los casos de personas dependientes, son los principales cuidadores, lo cual

trae consigo un desgaste fisico y psicologico:

Consejo Civil de Quilpué: “Esos apoyos deberian venir de una educacion civica, de
una educacion de toda la ciudadania, y si la familia requiere de un apoyo para que
esa persona con discapacidad dependiente necesita, sea adecuada y como
corresponde, como dice la palabra para que sea independiente no para que siga
dependiente. (...) Me refiero que llegan aca con la persona con discapacidad
dependiente las 24 horas del dia y por lo general son las mamas y los papas que se
hacen cargo, llegan muy cansados, agotados, sin vida propia, entonces yo hablo

con ellos y le doy ciertas normas y ciertas situaciones para que ellos puedan
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despejarse un poquito, entonces ellos dicen es que no lo sabia y eso sucede

porque no hay educacion civica en el tema de discapacidad”.

Esto es reitera por la Organizacion de Personas en situacion de discapacidad visual,
don se considera el apoyo profesional como una prioridad, especialmente en el area
psicolégica. Esto, ademas de aportar en temas de Salud Mental, aportaria para lograr
mayores grados de autonomia, pues se reconoce que muchas familias son

sobreprotectoras:

Organizacién de Discapacidad Visual: -¢,Como creen ustedes que se pueden lograr
mayores grados de autonomia?- Yo creo que la familia si o si debe tener el apoyo
de profesionales de psicélogos, porque hay familias que son muy de absorbentes y
como que la enfermedad que tiene el hijo lo toman como si fuera un castigo, y eso
le cuesta sacarlo. Nosotros hemos tenido casos mama que el dia de hoy con el hijo
con 25 afios la mam& no asume que el hijo tiene problemas, la mama vive en
psicologo. La manera que tiene la familia de superar eso es dejando que el nifio
haga sus cosas, haga de todo, ensefiarle hacer de todo porque tienes que

prepararlo para la vida en el caso de que ellos no estén.”

En este caso, ademas, hablando desde su rol como profesor, declara que muchas
veces se tiene consideraciones especiales por los alumnos en situacion de
discapacidad visual, lo cual tendria consecuencias negativas a largo plazo, pues la
mejor forma de potenciar la autonomia en la escuela seria tratarlos como un alumno
mas, siempre y cuando se dote de las herramientas necesarias para que se puedan

desenvolver:

Organizacién de Discapacidad Visual: Yo como profesor, por ejemplo, los colegas
me dicen que soy duro con los chicos, y no es que sea duro, es que yo estudié
como ciego, lo hice con las dificultades que se van a encontrar ahora, a lo mejor
van a ser menos porque tiene muchos adelantos tecnoldgicos que van a solucionar
de muchas cosas pero si siempre van a tener barreras, y yo los preparé que aqui,
yo quiero que tomen apuntes la sala saca el computador y vamos tomando nomas
porque después la universidad ta sabes que las clases son catedraticas, no te van a
dictar y van a decirle a mi hijito le vamos a dictar, y por eso me dicen que soy duro.
(...) Oye yo reprobé un ramo con 3,9 y no pues tuve que tomar el ramo de nuevo,
yo pasé por la experiencia y por la ceguera uno no puede convencer por la lastima

de ser ciego.”
Ademas, la presidenta de dicha organizacion, siguiendo la misma linea, agrega:

Organizacién de Discapacidad Visual: “A mi por ejemplo no me prepararon para la

vida diaria, me hacian todo, no me dejaban hacer nada y después tuve que
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aprender ya siento mas adulta y es mas dificil, tuve que aprender a cocinar, a lavar,

a planchar, hacer aseo, de todo.”

Por ultimo, existe una critica respecto a las politicas enfocadas a autonomia de las
personas en situacion de discapacidad intelectual, especialmente por las pocas
oportunidades laborales y por lo bajo de la pension que reciben. Ademas, agregan que
faltan programas estatales especificos para discapacidad intelectual en tematicas de
vida independiente, pues, hasta ahora han sido las ONG y las propias organizaciones,
las que con proyectos han financiado trabajos en la tematica, sin embargo, esto no

asegura continuidad pues no son politicas ni fondos permanentes:

Organizacion de Discapacidad Intelectual: “-Presidente- Independiente no, porque
por ejemplo la pensiébn gue pagan es muy poca, ho es para vivir de forma
independiente, tiene que ser dignamente. (...) “-Asesor- (Se necesita) un equipo de
profesionales que trabaje desde el Estado para temas, por ejemplo, de vivienda
independiente 0 uso de la comunidad independiente o vida dentro del hogar de
manera independiente...no existe, o sea, tiene que haber un proyecto o una ONG
gque se encargue mas directamente de eso, pero no hay un trabajo desde el Estado,
hay un fondo del Senadis que se llama Fondo de Vida Independiente pero se
postuldé hace 2 afios atrds y se da una continuidad de 3 afios porque es un plan
piloto. Entonces ahora el 2019, ojala, volver a abrirse las postulaciéon para nuevos
proyectos, pero seria como la Unica iniciativa, 0 sea, obviamente las escuelas
especiales deberian formarte para ser mas independiente en tu vida, pero eso no

siempre ocurre por diferentes motivos.”

6.2.5.- Implicancias familiares

Basales
En las oficinas surge el tema del apoyo a usuarios y familiares, especialmente en la

contencion:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “Yo considero que las implicancias son varias y
con bastante peso, es por eso que es importante siempre generar apoyo, generar
contencion, aqui yo he estado 40 minutos hablando con una sola persona porque
necesita contencion, méas all4 de alguna tramitacion en si, mas que le tramite la
credencial, muchas veces las personas necesitan desahogarse, qué te escucheny
gue te entiendan por el momento que tu estas pasando, por eso es que te digo qué
se necesita como profesional el trabajo en conjunto con otro profesional, por

ejemplo una dupla, con un psicologo por ejemplo, una dupla psicosocial.”
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Asi es como desde la Corporacion Educacional se asegura que ademas de las barreras
que ponen las empresas para la inclusion en materia laboral, las familias muchas veces
son una posible limitante en el desarrollo de las personas en situacion de discapacidad,
en este sentido se mencionan dos, las familias discriminadoras y las sobreprotectoras,
ademas se menciona el tema del duelo y la aceptacion de la discapacidad por parte de
éstas:

Corporacion Educacional: “Mira yo creo que todo depende mucho del entorno
donde ellos se crian porque existen las barreras de la empresa y las barreras la
familia, estan las familias discriminadora y las sobreprotectoras, yo lo veo aqui en la
practica... “no como va a ir mi hijo para alla”, se esconde muchas veces, ellos
mismos como familiares lo esconden. Esta el tema de, no sé si en el inicio se
trabaja, el tema del duelo con ellos, no sé si se trabaja eso o si la familia logra
desarrollar esa parte, esa fase porque todo el rato esta como esta postura de bueno
€S que no sé, casi como un castigo, el por qué me pas6 esto a mi, le podria de
pasado a otro por qué a mi entonces te ve como ya partiendo desde esa base, la
familia son los grandes limitadores y ellos transmiten esa limitaciébn a sus hijos

entonces después yo lo hablo desde lo que yo he visto no puedo generalizar”

En ese sentido agrega la falta de confianza de los padres hacia la capacidad de sus
hijos de desempeniar tareas que a juicio de la entrevistada (que se desempefia como
encargada de talleres laborales) ellos podrian realizar si se les diera la confianza, y

esto se logra principalmente desde el circulo mas cercano que es la familia:

Corporacion Educacional: “Por ejemplo, el otro dia le decia a una sefora usted
cuando deja a su hijo sélo un rato en la casa, yo estoy hablando de cabros de 20
afios, y ademas su discapacidad no es severa, es leve o0 moderada, y ella podria
hacerse un huevo frito por ejemplo? “No, esta loca tia...” ;Y por qué no? “no
porque...” Y usted le ha hecho eso bajo su supervision? “No...”, ya pues, usted ni
siquiera le ha permitido que lo intente ni siquiera le ha ensefiado porque ya usted
me dice que ella no lo va a poder hacer, entonces usted cree que ella va a venir
para aca y vas a hacerle freir un huevo si en tu casa, ahi usted que su mam4, la
persona que le da seguridad le dice que no como se te ocurre entrar a la cocina, tu
no, y ademas no esta el espacio para hacerlo porque no te creen capaz, entonces
gué va a pensar ella que no es capaz aunque lo sea, aunque tenga muchas

capacidades.”

Por otro lado, se hace mencién a las consecuencias econdémicas a nivel familiar,
planteando una correlacién entre vulnerabilidad econdmica y riesgos de adquirir alguna

discapacidad, en este caso, fisica:
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Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Las familias se empobrecen,
Lamentablemente el circulo vicioso que mientras tu eres pobre tienes mas riesgo de
adquirir una discapacidad fisica porque tl0 menos te cuidas, tienes menos

educacién y acceso con respecto a salud y menos acceso al tratamiento también”.

Se plantea nuevamente el reconocimiento del cuidado como un tema central a tratar en
discapacidad, pues, ademas, el ser la cuidadora principal se transforma en un
impedimento para el mundo laboral, ya que no existen alternativas, como el teletrabajo

y menos aun pensiones que contrarresten la problematica:

Centro Comunitario de Rehabilitacién: “Pero imaginate que, por ejemplo, una
persona con el marido con un accidente cerebrovascular y queda con una
discapacidad severa y la sefora trabajaba en x lugar haciendo aseo, esa persona
ya nunca mas pudo trabajar porque tiene que cuidar al esposo y esa cuidadora
nadie la ayuda, el estipendio que recibe la gente postrada son 20 lucas, una
ordinariez, que lo recibe la gente en mas extrema pobreza por cuidar a la persona,
entonces es una burla. Lo ideal seria que pasara como pasa en algunos paises
europeos, que por supuesto no son como éste, que si tienes un hijo con
discapacidad severa y que tu eres la mama por ejemplo y te transformas en la
cuidadora legal te dan un sueldo como de $500.000 creo, por ejemplo, en Espafia
porque tl eres cuidadora de esa persona y asi deberia ser porque aqui las
cuidadoras no pueden trabajar solamente se dedican a cuidar a tal persona

entonces esperemos que alguna vez en el afo 3050 pasé aqui.”

Organizaciones Derivadas

Desde las organizaciones derivadas no existe consenso respecto a las consecuencias
de la discapacidad a nivel familiar, es recurrente plantear la diferenciacion entre la
discapacidad sobrevenida y la de nacimiento, manifestando que la aceptacion es

mucho mayor al ser de nacimiento:

Consejo Civil de Quilpué: “Lo voy a dividir en dos partes, las personas que nacimos
discapacitados y las personas que durante su vida quedan discapacitadas, son dos
entidades completamente diferentes. Las personas que nacemos con alguna
discapacidad vivimos siempre en la situacion que estamos, no conocemos otra, es
decir, nos desarrollamos, estudiamos, surgimos durante la vida como cualquier
persona con la diferencia de vision, la parte fisica, etcétera. Pero es una persona
gue naci6 discapacitada y es asi no hay problema dentro de la familia, hay un
desarrollo completamente normal, no siendo asi una persona que queda
discapacitada durante su vida, es totalmente diferente porque una persona entre

comillas normal, sin ninguna discapacidad de repente enfrenta que perdié algo, que
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perdié un brazo, una pierna o queda en silla de ruedas o perdio la vista o perdio la
audicion, tuvo perdida entonces cémo le llamamos nosotros vivié un duelo, un duelo
de la pérdida de... Y entonces se tiene que empezar a plantear su vida completa y
eso afecta a la familia porque la familia de qué muri6 una persona y nacié una
persona completamente nueva, con otras necesidades, entonces afecta todo el

entorno familiar.

Esto tiene, ademas del proceso de duelo, consecuencias materiales, que no todas las

familias son capaces de hacerse cargo, especialmente por temas econémicos:

Consejo Civil de Quilpué: “Como es el trato, qué es lo que hago, qué es lo que
hacemos, reforman la casa, o si hay que hacer rampla o si hay que hacer esto o
esto otro, hay un cambio rotundo cuando una persona esta discapacitada durante
su vida, pero no una persona que nacié discapacitada porque es asi toda la vida no

hay cambio. Esa es la diferencia.”

Surge la comprension y el entendimiento de las situaciones que viven los usuarios de
servicios de salud mental, pues, como se mencioné anteriormente, existe

desconocimiento y estigmatizacion hacia ellos:

Organizacion Salud Mental: “El tema empezando, por ejemplo la convivencia,
muchas veces la enfermedad no es muy entendida por la familia, primero que todo
porque muchas veces por lo menos en mi caso fue una enfermedad nueva, para
todos, y a veces el papa, mama, abuelos, primos, hermanos, todos, muchas veces
no se entiende el tema de la enfermedad, la convivencia es dificil. Existe mucho

desconocimiento, porque te aislan mucho.”

En la organizacion de discapacidad visual se reitera el tema de la sobreproteccion
como una limitante al desempefiar tareas, ademas de las consecuencias en la

autoestima de la persona:

Organizacién de Discapacidad Visual: “Yo creo que en toda discapacidad, del déficit
gue sea, la familia se ve trastocada en lo emocional, porque ti esperas que ese
bebé que viene sea sanito y se puede dar que se produzca un autorechazo y en el
interior no se asume. Se da también el tema de la sobreproteccién, porque no le
dejan hacer nada por el miedo a que le suceda algo, entonces lo sobreprotegen,
es0 es negativo porque lo limitan, lo limitan mas y la autoestima de la persona esta

por el suelo.”

La Fundacion de Condicion Espectro Autista declara la falta de informacién como una
de las principales problematicas del tema familiar, generando ansiedad en los padres,

especialmente cuando han sido informados de la condicion desde las escuelas:
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Fundacién Condicién Espectro Autista: “Las familias en general cuando llegan a
nosotros a nuestra consulta ya viene con ciertas ideas, ya vienen como un poquito,
por decirlo, informados, a veces bien informados y a veces mal informados, todo
eso depende de cual haya sido el camino de derivacién, cuando en general se les
puede haber explicado un poco cuando vienen del area de la educacién, ahi es mas
complejo porque es que le dicen que pasa algo con tu hijo tiene problema es
conflictivo, no sabemos cémo manejarlo se descontrola etcétera, Pero no hay
mucho mas como preparacién previa, entonces en ese sentido nosotros vemos que
llegan con informacién pero con mucha ansiedad con mucha expectacion de que
puede pasar con la expectativas incertidumbre mucha incertidumbre y una cantidad
de preguntas impresionantes, entonces tu tienes que hacer un trabajo como bien de
joyeria, como no herir susceptibilidades desde la empatia absolutamente, porque
tienes que bajar primero su nivel de ansiedad que comprendan que vamos a iniciar
un proceso de diagnostico porque no puedes en cada una de tus sesiones esperar
resultados o decir si, si hoy estuvo super bien porque tuviste una hora con el nifio
de lo cual sacaste una impresién que ni siquiera hemos logrado analizar y ellos

esperan respuestas inmediatas por lo que hay mucha ansiedad”.

Para tratar el tema de la ansiedad se busca intervenir de forma amigable y cercana,
dando acogida en momentos de particular vulnerabilidad emocional de los padres, en
este caso, el diagndstico del contexto toma en cuenta cuatro aspectos principalmente,
ademas, contintan con la labor informativa a familias que ya no son atendidas por la

fundacion:

Fundaciéon Condicion Espectro Autista: “Entonces eso, primero nosotros tenemos
que aplacar un poquito y tenemos que ir dandole a un ambiente mas familiar, mas
amigable, mas amoroso para que ellos se sientan acogidos y posteriormente,
cuando ya terminamos el periodo de diagnéstico tener una sesion de orientacion,
nosotros nos tomamos una sesion completa a explicar el diagnéstico a llegar a
conclusiones, a explicar los grados de apoyo, explicar cada una de las sugerencias
y las dividimos segun el contexto, contexto familiar, contexto escolar y contexto
terapéutico, comunitario, también son cuatro entonces en estos contextos nosotros
vamos dandole sugerencias y ellos a su vez nos van preguntando y si ya después
de eso cuando salen de aca tiene mas inquietudes, necesitan apoyo estan todas las
puertas abiertas para que vuelvan nosotros lo que si hacemos después de citarlos a
las charlas a todos, ahi los invitamos a ido vengan o no vengan, pero todos los que
han sido o han pasado por la fundacion ellos estan todos invitados al hacerlas que

realizamos.”

Por otro lado, dentro de la Organizacion de Personas en Situacion de Discapacidad

Fisica no existe consenso al respecto al tema familiar:
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Organizacién de Discapacidad Fisica: “-Presidente- En verdad son pocos los casos
visto dentro de nuestros socios que tengan problemas por el problema fisico, yo me
atreveria decir 1 o 2, los deméas todos se han adaptado bien. -Miembro- No, en mi
caso no fue asi porque el papa nunca pudo asumir el accidente y la discapacidad
de mi hijo y se fue asi para abajo y fallecio, porque no lo asumié nunca, cambia la
dinamica de la familia. —-Miembro- Totalmente, y es tipico que los matrimonios se
separen, es que te cambia todo el sistema.

Ademas se reiteran las diferencias sobre la discapacidad sobrevenida y la de
nacimiento, ademas de haber considerar, en su mayoria, que los padres no se hacen
cargo de la discapacidad de sus hijos, asumiendo las mujeres la responsabilidad

completa de las labores de cuidado:

Organizaciébn de Discapacidad Fisica: —Miembro- Es que hay dos tipos de
discapacidad, por ejemplo, las personas que nacen discapacitadas y el hijo de ella
que fue un accidente, yo creo que esa parte cuesta mas aceptar que cuando la
persona nace discapacitada. —Miembro- Sobre todo de parte de los varones, porque
el problema que viene también con lo de cuida el cuidador justamente se quejan
todas las mamas que los papas se van, pero yo encuentro que eso es de nuestra
cultura, no asumimos la responsabilidad del caso. —Miembro- Le faltan pantalones
no mMas, no asumen, siempre cuando nace un nifio con problemas también se van,
y le echan la culpa a la mujer por el machismo de decir cémo yo voy a hacer un hijo
enfermo, no, ella tiene la culpa. —Miembro- Es un gravisimo, gravisimo problema,
hasta ahi les llegdé el amor, son contados con los dedos los que asumen y luchan. —
Miembro- Yo tengo un hombre que no es el papa del nifio si, pero otro qué
respondié como papa y es dificil pero él a los 2 afios, mi esposo de ahora se hizo
cargo de mi hijo y 35 afios que duré mi hijo, pero él un excelente papa lo que no fue

el papa biolégico. —~Miembro- Pero son los menos.”

Por ultimo, la visibn mas critica es la de la Organizacion de cuidadoras, pues son las
gue llevan principalmente el peso familiar, mencionando problemas econdémicos, de
pareja, poco acceso al trabajo, entre otras, dando relevancia a la organizacion como
fuente de contencion y de apoyo, reiteran la critica que se plante6 en la cita anterior
ante la delegacion del cuidado exclusivamente a la madre o las mujeres en general de

las labores de cuidado (hijas, hermanas, etc):

Organizacién de Cuidadoras: “(Para la familia) es una bomba, es una bomba que
generalmente es sUper complicado, la mayoria queda a cargo de las mujeres,
mujeres que la mayoria nos separamos porque no hay ningun tipo de ayuda ni
tampoco contencién. No hay ayuda para salud mental, no hay nadie que te ayude a
superar esto que es super fuerte, el tema de una discapacidad en un hijo o de un

familiar o lo que sea es un tema fuertisimo que en este momento en Chile tienes
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gue sobrellevar solo porgue no hay ninguna entidad que te ayude ni te guie ni nada,
nada, entonces ya el tema es fuerte en si, no hay contenciéon y qué es lo que
provoca generalmente, quiebres, porque no se sabe llevar un dolor tan fuerte,
nosotras como cuidadoras no sé cémo no nos hemos vuelto locas, no sé cémo
hemos logrado todo lo que hemos logrado en tan poco tiempo, tenemos una
fuerza... Bueno, ellos son nuestras fuerzas y nos cansamos de todo este sistema
de m***** realmente que lo Unico que hace es enfermarnos, y si nosotras no

tratamos de hacer algo para estar bien, nos vamos a ir a la cresta.”

6.2.6.- Inclusién y exclusion Social

Dentro de las Organizaciones Basales, en general hay consenso respecto que existe
exclusion y discriminacion hacia las personas en situacion de discapacidad, las
principales areas donde consideran que ésta se manifiesta son la accesibilidad, el
transporte publico y las barreras arquitectonicas, ademas de lo laboral y educacional.
Se manifiesta que se les invisiviliza e invalida para tomar sus propias decisiones. Se
plantea a la educacion como una de las principales herramientas para contrarrestar la
discriminacion y los prejuicios, ademas de realizar talleres y actividades donde también
participen personas sin discapacidad, es decir, que sean actividades que se hagan
cargo de las barreras de acceso, surgiendo asi politicas de acceso universal.

En las organizaciones derivadas se reitera la apreciacion sobre las barreras
arquitectonicas, de accesibilidad, transporte publico, haciendo alusién al desgaste fisico
y mental como una de las principales consecuencias de estas barreras. Desde la
Organizacion de Personas en Situaciéon de discapacidad Visual se manifiesta que han
desarrollado proyectos para contrarrestar las barreras urbanisticas, como los
semaforos sonoros, mientras que la de discapacidad auditiva pone hincapié en la
masificacion del uso de lengua de sefias como una forma de reconocimiento y de
inclusion de lo que ellos denominan como la comunidad sorda, la Organizacion de
Personas en situacion de discapacidad intelectual afirma que la discriminacion hacia
ellos se manifiesta, por ejemplo, no incluyendo fotos de los candidatos en las papeletas
para las elecciones, hecho que facilitaria el ejercicio de derechos a las personas que no
saben leer ni escribir, mencionan, ademas, que el conocimiento de sus derechos ha
tenido un efecto positivo. Desde la organizacion de usuarios de servicios de Salud
Mental se manifiesta que son estigmatizados, debido, especialmente, al
desconocimiento que existe sobre la salud mental en general. Por ultimo, desde los
concejos civiles, tanto de el Quilpué como el Regional, se pone en cuestién la
legitimidad del concepto de inclusién, pues consideran mas apropiado el uso del
concepto universalidad, desde el Consejo Regional ademas se agrega que la

discriminacion y la exclusion tienen consecuencias en las personas en situacion de
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discapacidad, autoconvenciéndolos de la incapacidad. Las mayorias de las
organizaciones derivadas llegan a la conclusion que el respeto y la empatia son
factores claves para la inclusion social. Tal como en las Organizaciones Basales, se
considera que la principal forma de contrarrestar la discriminacion es a través de la

educacion.

Organizaciones Basales
En la oficina de discapacidad de Olmué se afirma que las politicas publicas no facilitan
la accesibilidad y la inclusién, lo que se ve reflejado en &reas como lo laboral y

educacional:

Oficina Municipal de Olmué: “(...) en algunas cosas, por ejemplo el tema del
trabajo, porque hay discriminaciéon en los trabajos, (...) en educacién, en los

colegios, en politicas publicas deberian hacer mas accesible el tema para ellos”.

Esta opinidén es compartida por la oficina municipal de Villa Alemana, donde se reitera
la poca inclusion laboral, donde, a pesar de la nueva ley se reconoce un
desconocimiento de parte de los empleadores, ademas de sumar el tema del acceso

universal:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “En términos de discriminaciéon quizas no
directa, pero si en el acceso universal hay bastantes y en temas laborales hoy en
dia con la (ley de) inclusion (laboral) se estan abriendo mas campos laborales en
realidad, pero no todos los empleadores estan capacitados para poder trabajar o

emplear a una persona situacién de discapacidad.”

Desde la oficina de Limache se compara con la discriminacion que sufririan otros
grupos sociales como la poblacién migrante, lo que es atribuido principalmente al

desconocimiento y la falta de educacion, provocando exclusion y estigmatizacion:

Oficina Municipal de Limache: “Dentro de ese margen donde el desconocimiento
hace que uno empieza a sacar los prejuicios y desde ahi la relacién con el otro se
torna un poco mas dificil, entonces si es que hay discriminacion es debido al
desconocimiento que hay acerca de las personas que tienen algun tipo de
discapacidad y si lo queremos agrandar, el que se sale un poco de la norma a
Nosotros ya nos empieza asustar un poco, o sea que los mismos migrantes que han
llegado sean vistos también a esas cosas pero es también por el desconocimiento
que nosotros tenemos frente a un otro que se muestra y lo vemos distintos. -¢Y

como se puede avanzar en este tema?- Educando”.

En este sentido se pone énfasis en la valoracion de las capacidades, pues eso influye

en el convencimiento de la persona, teniendo, por ejemplo, repercusiones en la
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autoestima, ademas de reiteras sobre la educacion como una de las principales formas

lograr mayor inclusién:

Programa Municipal de Quilpué: “(...) ellos pueden si tu les prestas estos servicios
de apoyo ellos van a poder, si me permiten contratar a una terapeuta ocupacional
para que pueda trabajar habilidades de la vida diaria, para poder tener mayor
independencia y autonomia esa persona si va a poder, pero hacerte cambiar a ti el
switch es lo que cuesta “no cémo se te ocurre una persona con discapacidad no, no

va a poder” entonces hay que estar constantemente demostrando que si pueden.”

Ademas, complementan que para lograr una inclusion real no se deben desarrollar
actividades o talleres exclusivos para Personas en Situacion de Discapacidad, sino que
estos deben desarrollarse para la poblacién en general, para esto se deben de eliminar
las barreras de acceso y permanencia, sin embargo, deben tener un acceso preferente

para contrarrestar la falta de instancias que les faciliten el acceso:

Programa Municipal de Quilpué: “muchas veces la inclusién es un término bien
manoseado, se habla mucho de la inclusion pero finalmente incluir es mezclar,
entonces eso cuesta mucho, lograr un engranaje con las personas sin
discapacidades por todo el tema de los prejuicios que hay, todo el tema de la
discriminacién que hay en relacion a las personas con discapacidad es heavy,
porque muchas veces las barreras no son netamente urbanisticas, las barreras son
actitudinales y cambiar el pensamiento de una persona en relacién a lo que piensa

de la ofra es super dificil.”

Otro punto es la invisivilizacibn e invalidacion de la persona en situacion de
discapacidad, asumiendo que no es capaz de tomar sus propias decisiones, por

sencillas que estas sean:

Corporacion Educacional: “yo lo he visto, por ejemplo una vez fuimos al Doggys,
entonces fue como “ya chiquillos, vamos a hacer una fila organicémonos, vayamos
viendo lo que vamos a pedir’, y el de caja me pregunta que va a querer y yo le
preguntaba el nifio y decia “si tia, yo quiero el numero 2" y él me seguia mirando a
mi y me seguia preguntando qué va a querer, pero €l va a comprar, él te esta
comprando y es como asi y lo invalidaba totalmente, y yo le pregunto a él que va a

querer y él me dice y él me sigue mirando a mi, eso es como un ejemplo no mas.”

Por ultimo, desde el Centro Comunitario de Rehabilitacién se afirma que los servicios
no son universales, especialmente en el caso de la discapacidad fisica, donde no se

han realizado mejoras en el transporte publico ni las barreras arquitectonicas:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Si, en todo, en todo el mundo, en todos los

aspectos, toda la vida, o sea es terrible, primero que partamos por la misma
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locomocién la gente con discapacidad fisica no tienes acceso practicamente a
locomocidn, a transporte publico, al final depende solamente de la voluntad de la
persona que va conduciendo en el transporte publico, también en relacion a salud,
por ejemplo, a veces se han implementado estrategias que definitivamente no
existen para personas en situacion de discapacidad, la ley 20422, tiene diferentes
items uno habla de las barreras arquitectonicas de cémo hay que favorecer la
accesibilidad pero cuando va a pasar eso, con decirte que aca en el mismo Cesfam

tenemos problemas de eso, ademas se ven discriminados laboralmente.”

Organizaciones Derivadas
Desde la organizacion de usuarios de servicios de Salud Mental se afirma que existe

una estigmatizacion hacia ellos, debido principalmente al desconocimiento:

Organizacion de Salud Mental: “(a la persona con problemas de salud mental)
siempre se le aisla y se dice el loquito de la esquina, el voladito qué sé yo, el loco la
loca, te discriminan mucho, entonces falta mas, que es propio del desconocimiento

de la poblacion en si.”

El Consejo Civil de discapacidad de Quilpué manifiesta que ellos pueden ejercer sus
derechos, sin embargo, en el contexto actual la sociedad no permite que puedan

ejercer plenamente:

Consejo Civil de Quilpué: “Nosotros somos personas y tenemos derechos y
podemos, el problema surge porque no se puede... es porque la sociedad no

permite, son dos cosas diferentes”

Ademas, se evidencian las desventajas que tienen en lo laboral, no solo por las
dificultades para obtener trabajo, sino que también en las posibilidades de permanencia
por las barreras arquitectonicas y de transporte, pues esto provocaria un desgaste

adicional:

Consejo Civil de Quilpué: (...) por ejemplo, tengo una silla de ruedas y tu tienes que
dejarte en silla de ruedas y vives lejos de la estacion del metro, el metro es la Unica
posibilidad que tienes para que puedas trasladarte porque no puedes subir con silla
de ruedas a una micro, entonces es la Unica posibilidad traslado de un lugar a otro
si tU tienes que trasladarte de la punta del cerro donde vives ta hacia la estacion
llegas fatigado, llegas cansado y tienes que entrar a tu trabajo a las 8 de la mafiana
cubriendo todas las barreras arquitectonicas, que la ciudad no tienen rampa para
subir las veredas, no tienen como corresponde, tomando todo ese traslado desde tu
casa al metro llega fatigado con dolores a tomar el metro y tienes que cumplir 8
horas laborales, después de tener la fatiga de llegar al metro puedes cumplir el

trabajo y después de vuelta, ¢ cuanto puedes durar la pega? Un mes porque el
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cuerpo ya después te dice no puedo mas, entonces eres tu el discapacitado que no
puedo llegar al metro o son las veredas y el conjunto social de la comuna que no te

gue no te preparo la vereda como corresponde para que tu puedas llegar al metro”.

En este sentido, desde la organizacion de discapacidad visual manifiestan que dentro
de las principales las barreras arquitectonicas que han buscado mejorar como
organizacion han sido los seméforos sonoros. Cabe mencionar que ellos fueron los
gestores del proyecto de implementaciéon de éstos en la comuna de Quilpué, por lo que

han tenido un rol activo en la busqueda de soluciones de los impedimentos concretos:

Organizacién de Discapacidad Visual: “A nosotros nos favorecen que hayan
seméaforos sonoros, los ascensores que estén con braille, los remedios ahora
también estan con braille, esas cosas nos favorecen a nosotros, la implementaciéon

de los semaforos un proyecto que hizo la organizacion nuestra”.

Por otra parte, desde el Consejo Civil de Quilpué se afirma que esta discriminacién
también se presenta en organizaciones del Estado, en este caso, se hace una
valoracion negativa del concepto de inclusién, pues, a su juicio, el concepto adecuado

seria universalidad, al considerar la diversidad:

Consejo Civil de Quilpué: “(...) Senadis, Servicio Nacional de la Discapacidad que
se supone que vela por nosotros, nuestro desarrollo, etcétera, es la primera entidad
gue nos discrimina a nosotros al ocupar la palabra inclusién, eso ya ocupando en
todas las entidades gubernamentales municipales en todo lugar educacional
cuando ocupan la palabra inclusién ya nos estan discriminando, cuando se hacen
politicas y leyes que supuestamente van a la inclusién eso es una discriminacion
del porte de un buque y se mete en el bolsillo la ley Zamudio, la palabra debe ser
universalidad porque todos somos diferentes y somos personas con derechos,

entonces todas las leyes tiene que ser aplicables a todas las personas.”

Esta opinién es compartida por el presidente del Consejo Regional, pues plantea el
aprovechamiento politico y econdmico que ha traido consigo el concepto de inclusion,

ademas menciona la importancia de la participacion en la toma de decisiones:

Consejo Regional: “(...) asociatividad, la palabra universalidad, por ahi van las
cosas, pero la palabra inclusion... En todo caso la unica forma que defiendo la
palabra inclusién es porque en la frase que la ponga suena bonito, nunca suena
fea, y el que la lee dice “ah inclusién, incluimos...”, vamos a hacer un campeonato
de inclusion para la pelota, si a los peloteros les gusta la pelota y me va a incluir a
mi en discapacidad como me vas a incluir si ya estoy en el mundo de la
discapacidad, entonces ya me estas diciendo que estoy afuera, pero quién esta
fuera del mundo de la discapacidad yo o td, y porque me vas a incluir a mi. Por qué

me vas a incluir si estas hablando del mundo de la discapacidad que es el mundo
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de nosotros, entonces ahi hay una frase que la acufiaron otras personas “lo de
nosotros con nosotros”, y hay un grupo a nivel nacional qué dice eso. También,

nada de nosotros sin nosotros”.

Ademas, se menciona que existen factores como el autoconvencimiento, que tienen un
efecto negativo en las posibilidades de accion de las personas en situacion de
discapacidad:

Consejo Regional: “Aqui hay un grupo, hay un colectivo en este pais, qué son 18 o
el 20% qué piensan distinto, sienten lo mismo pero piensan distinto, si el sol sale a
la misma hora y se oculta a la misma hora pero por qué te calienta més a ti que a
mi, me pregunto. -¢Usted cree que hasta ahora las personas en situacién de
discapacidad han ocupado un rol secundario la sociedad?- Generalmente, por
discriminacién y por autoconvencimiento de la persona que no puedo estar ahi, ¢y

porque no puedo estar ahi? No, porque nunca he estado.”

En la organizacion de discapacidad auditiva se hace referencia a la lengua de sefias
como una lengua generalizada, esa seria la mejor forma de disminuir la discriminaciéon

de esta poblacion:

Organizacion de Discapacidad Auditiva: “(...) exactamente, asi ya no sera o lengua
de sefias o lengua hablada sino que ambas, el chileno tiene que aprender a ser

empatico, asi tiene que ser uno.”

Mientras que la organizacion de Personas en Situacion de Discapacidad
Intelectual plantea que existe discriminacion en el ejercicio de sus derechos como
el voto, pues no se les facilita incluyendo las fotos de los candidatos en la
papeleta:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Pedimos que por favor pusieran el voto
con foto y ellos nos dijeron que no porque estaba muy cerca la préxima eleccion
pero para el préximo puede ser pero después dijimos y no pasé nada y se fue
fuimos otra vez y dijeron que estaba aprobado en el congreso, y después dijeron
que no que era mucho el leseo, que eran muchos candidatos y que la foto iba a
perjudicar al candidato de la foto méas feo, entonces puras chivas y nos quedamos
sin fotos porque yo digo que esa foto nos es mas facil identificarlo especialmente a
los que no saben leer ni escribir, pero no se hizo nada més bueno por ejemplo a

otros paises se hace.”

Existe consenso en la organizacion de discapacidad fisica, donde se menciona el

respeto y la empatia como un tema clave para superar la exclusion social:

Organizacién de Discapacidad Fisica: “(todos) si, todavia, mucha. -¢Y donde

aprecian esa discriminacion?- -Miembro- Como le decia en el tren usted se sube y
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se sube un discapacitado y nadie es capaz de pararse ni siquiera en el asiento que
esta ahi con el letrerito uno tiene que decirle le puede dar el asiento al caballero, le
puede dar el asiento a la sefiora y ven que va con el baston o con algin accesorio
igual nadie le da el asiento, entonces falta yo digo antes que la cosa es la
tecnologia del avance de todo, hay que cultivar a la gente ensefiarle primero el
respeto la igualdad y todo eso con todas las persona.

La principal solucién que se plantea al tema de la discriminacion y la exclusion es la
educacion, sin embargo, se menciona que dentro de los mismos recintos

educacionales la discriminacion se manifiesta como violencia escolar:

Organizacion de Discapacidad Visual: “En cuanto a la sociedad la manera de evitar
la discriminacién es esa educando, ensefiandole a la gente como debe tomar a la
persona ciega qué tiene que indicarle derecha izquierda, educar a la comunidad.
(...) Sociabilizar, difundir y hacer que la persona se informe y se ponga en lugar de
uno. (...) La discriminacion existe, nosotros cuando llegan los chicos a los colegios
yo trabajo con el grupo curso porque los nifios son crueles, como nifios no porque
quiere hacer maldad, porque a los mios por ejemplo los encajonaban y les

pegaban”.

Por ultimo, en la organizacion de personas en situacion de discapacidad intelectual, el
conocimiento de sus derechos ha tenido un efecto positivo, pues, a pesar de manifestar

que existe discriminacién, ya no son receptores pasivos de ésta:

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “A veces la micro por ejemplo no te para,
a varios de aca los han discriminado, yo creo que hay que ponerle un alto a la gente
gue discrimina porque eso no puede ser, porque la gente de aca al ser discriminada
se siente mal, entonces yo creo que el Estado tiene que tomar cartas en eso, no
puede ser que se discrimine a la gente con discapacidad, que no se puede
discriminar por la discapacidad que tiene. A Valeria una vez en la micro una sefora
dijo “dale el asiento no ves que enfermita” y Valeria se sintié mal, y ella le dijo “no

soy enferma soy una persona en situacion de discapacidad”.”

6.2.7.- Educacion y cultura sobre discapacidad

Tanto desde las organizaciones basales, como desde las derivadas, se sostiene que la
educaciéon es el principal medio a favor de la inclusion. Las organizaciones basales
afirman que esta educacion debe venir desde las instituciones del Estado, capacitando
a los trabajadores en general, ya que existe desconocimiento incluso en los
profesionales. Para eso, algunas oficinas han desarrollado talleres, como el de lengua

de sefias, orientados a funcionarios municipales, los cuales han tenido buena acogida
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por parte de los trabajadores. Ademas, se afirma que se debe educar desde la primera
infancia en la aceptacion y concientizacion de la diversidad. Se asevera, por ultimo, que
la falta de educacion también afecta en la prevalencia de la discapacidad,
especialmente en sectores vulnerables, pues no se llevan a cabo politicas efectivas de

prevencion de discapacidades y/o enfermedades crénicas.

Dentro de las organizaciones derivadas se comparte la critica respecto a la falta de
conocimiento de funcionarios publicos, exceptuando a los funcionarios de las oficinas
de discapacidad, se afirma que se debe masificar el uso de lengua de sefias y braille
desde la escuela, para que, ademas de existir inclusion escolar, los nifios sin
discapacidad aprendan a comunicarse de forma adecuada con personas en situacion
de discapacidad, en este caso, auditiva y visual. Sostienen que se debe avanzar en la
empatia y el respeto a través de la educacion, la socializacion y la difusién de
informacion sobre discapacidad. Por altimo, la organizacién de usuarios de servicios de
salud mental afirman que el desconocimiento ante los temas de salud mental se
manifiesta y reproduce a través de la estigmatizacion que se da, por ejemplo, desde los
medios de comunicacién, afirmando, ademés, que el Estado no ha desarrollado

politicas efectivas para su inclusiébn en materias como la laboral.

Organizaciones Basales

Como se menciond, existe un consenso sobre la importancia de la educacién como
medio para contrarrestar la discriminacion y generar empatia y respeto. Desde la
Oficina Municipal de Olmué se sostiene que ese trabajo debe venir de programas
disefiados e implementados por organizaciones o instituciones estatales, afirmando

gue eso ha tenido buenos resultados en otras comunas:

Oficina Municipal de Olmué: “Educando, programas estatales, o comunales mas
que todo la verdad, porque, por ejemplo, en Quilpué por el avance que ellos tienen
puede que tengan el tema de la inclusiébn un poco mas trabajado que lo que se
puede hacer aqui pero yo creo que educando méas que todo a todas las

instituciones partiendo por temas empresariales, carabineros, todo...”

Puntos importantes son los mencionados tanto desde la Corporacién Educacional
como por el Centro Comunitario de Rehabilitacién, donde se pone el énfasis en la
educacion desde la infancia en temas de discapacidad, concientizacion y aceptacion de
la diversidad en general:

Corporacion Educacional: “Yo creo que pasa por un trabajo de concientizar, porque
no es una cuestion que yo tengo que entender que él tiene tal y tal cosa, yo no
tengo que entender nada, yo no tengo que entender si él est4 por sobre o por

debajo de mi en X cosas, yo soy una convencida que nosotros vivimos en una
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sociedad diversa, tu no tienes la razén, ti no eres normal, yo no soy anormal, yo no
tengo la razon. (...) Entonces pucha, hay que hacer un trabajo de concientizacion
pero que no tiene que ver con el tema de la discapacidad, porque ahora estamos
hablando del tema de la discapacidad, pero tenemos diferentes etnias, diferentes
minorias, (...) entonces ahora tenemos el tema que nos convoca es la discapacidad
pero tiene que ver con una cuestién un poco mas social, con como yo entiendo que
vivimos en una sociedad que no tiene por qué ser igual a mi toda la gente, que no
hay un estereotipo que se puede producir, ese estereotipo si pero tampoco es que

una porque no cumple con ese estereotipo esta mal.”

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Para poder subsanar el problema de raiz lo
que yo he pensado es que al final las personas desde que son nifios dentro del
colegio deberian recibir educacion acerca de la sociedad en que vivimos, las
personas con discapacidad, etcétera, etcétera, etcétera, para familiarizarse. (...) Yo
creo que el tema de la discapacidad finalmente, no sélo discapacidad fisica sino
todo tipo de discapacidad, debiera ser algo que debe ser incluida dentro de a lo
mejor una malla de educacion en todos los colegios, ¢por qué? porque resulta que
un nifio crece en un ambiente familiarizado donde esta acostumbrado a ver que tal
persona tiene discapacidad fisica, que tal persona tiene discapacidad visual, que tal
persona que se comporta asi es una discapacidad intelectual, también esa persona
crece mas empatica y de esta forma también incluye mejor a esa persona en la
sociedad, pero desde ahi tiene que nacer el tema porque yo pienso que es la poca

informacion de la gente en general.”

Se agrega que el desconocimiento es extensible también a profesionales de otras

areas:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “La unica gente que tiene informacion
respecto a las personas en situacién de discapacidad son los familiares, el resto de
la poblacion no tiene idea, los profesionales que trabajamos en el area si, pero los

profesionales en general no”.

En este sentido, la Oficina de Limache ha desarrollado cursos y talleres que buscan
dotar de herramientas a los funcionarios municipales que les permitan comunicarse de
mejor forma con las personas en situacion de discapacidad auditiva, se afirma que

ellos han tenido una buena actitud y disposicion con el proceso:

Oficina Municipal de Limache: “Nosotros como municipio hemos tenido buena
respuesta en el curso de lengua sefias, por ejemplo, lo hemos desarrollado ha sido
a todo nivel, departamentos que tienen directa relacion solamente con
administracion de aca se han visto muy entusiastas a participar de estos cursos,
pero eso tiene directa relacion con las actitudes de nosotros mismos frente a los

temas”.

170



Por dltimo, respecto a la educacion sobre la discapacidad, se afirma que la educacion
también puede ser un medio de prevencion de discapacidades y enfermedades

cronicas:

Oficina Municipal de Olmué: “Viéndolo aca en la comuna son dos factores, el tema
econémico y el tema de educacién, no me refiero educacién formal, sino que por
ejemplo acd hay muchas personas con discapacidad por enfermedades que
pueden haber sido prevenidas y por la falta de educacion... el tema de la diabetes,

enfermedades que pueden ser prevenidas, ahi yo creo que falta educaciéon”.

Organizaciones Derivadas

Desde el Consejo Civil de Quilpué se comparte que ese cambio también debe incluir a
instituciones del Estado y sus funcionarios, al igual que en la formacion de los
profesionales en general a través de sus mallas curriculares, incorporando
herramientas como lengua de sefias y braille, ademas, manifiesta que es una opinion

compartida por el resto de los miembros del consejo:

Consejo Civil de Quilpué: “(...) ese cambio se debe generar en todas las entidades
politicas, en todos los ministerios, en la educacién tiene que estar el tema de la
discapacidad, Ministerio del trabajo tiene que estar el tema de discapacidad,
Ministerio de salud el tema discapacidad, municipios el tema de discapacidad, en
las farmacias el tema de discapacidad, en todas partes y sobre todo en
universidades, de donde salen los futuros profesionales. (...) Para mi y para todos
nosotros los consejeros si cambias en las mallas curriculares dentro de las
universidades, que tengamos a los profesores que sepan lengua de sefias, que
sepan el braille, que sepan el manejo de un dafio neuroldgico, ahi estariamos
nosotros hablando de inclusién educativa. Pero qué es lo que sucede, dicen
integracion educativa y contratan a un intérprete de lengua de sefias para que esté
con el nifio en la sala de clases por 2 horas, pero las horas de clases son toda la

manana o todo el dia, entonces dénde esta la inclusidon.”

Esto también es compartido por el presidente del consejo civil regional:

Consejo Civil Regional: “(...) muy lento porque va en la mentalidad de las personas,
y ahi tiene que ver el entorno, que los padres le digan que si se puede, y después
uno mira para atras y se oye si se podia la cuestion. Oye y las autoridades tienen
miedo, ¢por qué son temerosos? porque no tienen capacidades y si no tienen
capacidades no tienen vocacion y si no tienen vocacion es porque nunca tuvieron
profesion, entonces tienen solamente el titulo de parasitos del Estado o lo que sea.

Y reconocer (su desconocimiento) no te hace ni mas ni menos, al contrario te hace
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mas incluso, esta persona me esta ayudando y me esta asesorando, si nadie se las

sabe todas”.

Las organizaciones de Discapacidad visual y fisica coinciden en la falta de
conocimiento de los funcionarios publicos y civiles, sin embargo, se hace la salvedad
que su relacibn con la oficina correspondiente es adecuada respecto a sus

necesidades:

Organizacion de Discapacidad Visual: “(...) las instituciones publicas y civiles tienen
que prepararse para relacionarse con discapacitados, el ciego puede ser mas
accesible a la atencién publica pero igual suceden cosas porgque yo por ejemplo he
ido con amiga hacer un tramite y le hablan a mi amiga porque la mayoria de la
gente cree que aparte de ser ciegos somos sordos y no pues no y yo les digo soy

yo la que vengo a hacer el tramite no mi amiga dirijase a mi y le digo yo.”

Discapacidad Fisica: “-Presidente- Yo diria que no. —Miembro- No, conocimiento
cero, es por eso que primero tienen que preguntarle a la persona que anda en la
silla cémo le ayudd porque a veces tienen toda la voluntad del mundo pero de
repente ayuda mal -¢y de parte de las instituciones, por ejemplo, cuando van a
hacer un tramite?- Si, nosotros lo hacemos todo aca y no tenemos problema en la

oficina, tienen buena voluntad.

Desde el Consejo Civil de Quilpué se reitera la importancia de la ensefianza de la
lengua de sefias y el braille como las principales herramientas de inclusién educativa,
lo cual, si es considerado desde la infancia tendria consecuencias positivas en el largo

plazo:

Consejo Civil de Quilpué: “Si un nifio sordo se tiene que comunicar con un oyente,
con sus pares, ese oyente no sabe lengua de senas. (...) Todos, todos deberian
saber lengua de sefias, todos deberian saber braille y no es dificil, es facil y eso se
construye desde pequenfio, si el profesor que esta haciendo clases esta haciendo
clases verbal y gestualmente, como corresponde en lengua de sefias, los niflos
oyentes también aprenderian lengua de sefias y se van a poder comunicar con los
nifios sordos con sus pares, esos nifios posteriormente crecen y son profesionales,
doctores, arquitectos, abogados, etcétera, y van a poder un doctor hablar con un
sordo de su dolencia, un abogado para poder defender a un sordo, van a ver
politicas abiertas como corresponden dentro de los estamentos sociales para el
beneficio de todas las personas universalmente hablando, pero como eso no se da,

quiénes son los que construyen arquitectos que no tiene idea lo que es la
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discapacidad, entonces tiene que haber cambios desde pequefios para poder tener

igualdad para todos.”

Ademas de ese diagnostico, también existe consenso en la forma de avanzar en la
materia, compartiendo que se deben tomar medidas desde el Estado y que se debe
avanzar en empatia y respeto a través de la educacion, la socializacion y la difusion de

informacion sobre discapacidad:

Organizacién de Salud Mental: “;De dénde debe venir ese cambio?” Del Estado
creo yo, porque es muy poco lo que se destina en cuanto a recursos, creo que a
nivel pais es muy poco lo que se destina para este efecto en el que estamos todos
el de Salud Mental, y es algo que puede ocurrirle a cualquier familia porque las
clases sociales aqui no existen, la enfermedad puede afectar a cualquiera,
entonces pensamos qué también este es un punto de encuentro para las personas
que no tienen idea de esto, que sepan que se puede contar por lo menos con un

poquito de ayuda aunque sea con informacion, todo eso sirve, todo eso vale”.

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Lo que pasa es que tiene que estar dentro
del ramo que se llama derechos civicos donde se respeta el uno al otro pero no
hay, y la educacién debe ensefar esto a los derechos civicos. (...) El chileno

necesita empatia a eso voy yo educacién, empatia”.

Organizacién de Discapacidad Visual: “Sociabilizar, difundir y hacer que la personas

se informen y se pongan en el lugar de uno.”

Desde la Organizacion de usuarios de Salud Mental se insiste sobre el
desconocimiento que existe sobre su situacion en especifico, incluso en comparaciéon
con las otras categorias de dentro de la discapacidades, pues la mayor visibilizacion
generaria empatia en el caso de, por ejemplo, las personas en situacion de
discapacidad fisica, a través de campafias de alto impacto en los medios de

comunicacién, ademas de mencionar que los mismos medios los estigmatizan:

Organizacién de Salud Mental: “(...) se toma conciencia y ahi y hay otra actitud de
la sociedad hacia ellos (Personas en situacion de discapacidad Intelectual o Fisica),
pero no se da eso en las personas con problemas de salud mental, no se ven, son
personas invisibles, son personas que no estan, incluso la prensa le hace un flaco
favor a la gente con problemas de Salud Mental, hacen un titular “esquizofrénico
matd a tal persona”, no dicen un ciudadano comun y corriente con trastorno de

Salud Mental descompensado, porque no es necesario que tenga un problema de
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Salud Mental para matar a alguien, pero muchas veces esas personas no tienen un
diagnostico adecuado, no siguen los tratamientos, entonces eso vende. Pero, por
ejemplo, lo que pasa con las personas con sindrome de Down, generalmente uno

tiene mas cuidado (...)

Ademas, se agrega que la falta de profundidad con que se trabaja en el tema se
manifiesta en los pocos avances al respecto a pesar del gasto de recursos, ya que los
talleres y cursos para los usuarios no tienen los resultados esperados por no ser un

proceso sistematico que considere un seguimiento después de finalizados:

Organizacion de Salud Mental: “Veo que no se aborda el tema con profundidad de
Salud Mental porque no se ven (avances) y la prueba esti en que se hacen cosas,
pero para qué se gasta plata, se gastan fondos, pero para qué si no se logra si se
apunta la inclusién, bueno abordemos hasta el final el tema y que vayan de a poco
un trabajo grande pero que se vayan viendo que el trabajo estad teniendo un
resultado en el tiempo porque no es asi. Aunque también es importante decir lo
bueno, es bueno que hayan cursos, es bueno que se hagan, pero también ser
consciente que no hay una inclusion so6lo por hacer cursos y capacitaciones, tal vez
podria ser menos la cantidad de personas que participen en es0s cursos pero con

resultados y con un seguimiento del proceso”.
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6.3.- Andlisis: Discusiones desplegadas y temas prioritarios

El siguiente capitulo tiene como objetivo Analizar las principales discusiones
desplegadas desde las organizaciones formales de discapacidad y los agentes
vinculadas a éstas en el Campo de la Discapacidad en la Provincia, lo cual
corresponde al tercer objetivo especifico. Estas, en general, tienen relacion con la
igualdad de derechos y la superacion de barreras de acceso y participacion: “El
concepto de exclusion social implicaria una cierta imagen dual de la sociedad, en la
gue existe un sector integrado y otro excluido. Es este sector excluido el que queda al
margen de una gama de derechos sociales, tales como laborales, educativos,

culturales, entre otros.” (Chuaqui, 2016, p. 179)

A continuacion una sintesis de lo planteado por cada organizacion respecto a la

tematica:
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Organizaciones Basales

Organizaciéon o Institucién
(Nombre Genérico)

1.- Oficina Municipal de
Discapacidad Limache
(Oficina municipal de
Limache)

2.- Oficina Municipal de
Discapacidad Olmué
(Oficina municipal de Olmué)

3.- Oficina Municipal de
Discapacidad Villa Alemana
(Oficina municipal de Villa
Alemana)

4.- Programa Municipal de
Discapacidad Quilpué
(Programa municipal de

Quilpué)
5.- Centro Comunitario de
Rehabilitacion Quilpué

(Centro Comunitario de
Rehabilitacién)

6.- Corporacion Educacional
Linda Correa

(Corporaciéon Educacional)

Temas prioritarios y discusiones desplegadas

Desarrollar apoyos adecuados para incrementar la
autonomia, y no ser dependientes (en el caso de ser
posible) de familiares o instituciones del Estado.

Escasez de ayudas técnicas y de accesibilidad,
especialmente en &reas rurales; Politicas de
discapacidad para zonas rurales, modificacion de
transporte publico para mejorar accesibilidad.
Vivienda, inclusion, sociabilizacion, trabajo y
capacitaciones pertinentes, aumentar ayudas técnicas
y recursos en general.

Escasez de recursos permanentes en materia de
discapacidad tanto a nivel local como nacional, tener
gue estar peleando por los recursos.

Aumentar recursos humanos para incrementar
cobertura en rehabilitacion. Critica hacia la cantidad de
recursos para el desarrollo de proyectos propios tanto
del CCR como de las organizaciones sociales,
Aumentar pensiones de invalidez, potenciar la
autonomia, tomar en cuenta la opinidbn personas en
situacion de discapacidad en las politicas que los
afectan.

Cuadro 9: Discusiones desplegadas y temas prioritarios desde Organizaciones Basales

(Fuente: Elaboracion propia)
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Organizaciones derivadas

Organizaciéon o Institucién
(Nombre Genérico)

1.- Agrupacion de Ciegos y

Videntes cristianos de
Quilpué

(Organizacion de
Discapacidad Visual)

2.- Agrupacion de

Discapacitados Auditivos de
Marga Marga (Organizacion
de Discapacidad Auditiva)

3.- Agrupacion de
Discapacitados Fisicos Villa
Alemana (Organizacién de
Discapacidad Fisica)

4.- Agrupacién Lideres con
Mil Capacidades
(Organizacion de
Discapacidad Intelectual)

5.-  Agrupacion Unisono
(Organizacién de Salud
Mental)

6.- Agrupacion Yo Cuido

(Organizacion de Cuidadoras)

7.- Consejo Civil de
Discapacidad Quilpué
(Consejo Civil Comunal)

8.- Consejo Civil de
Discapacidad Quinta Regién
(Consejo Civil Regional)

9.- Fundacion Mis Sentidos
(Fundacion Condicion
Espectro Autista)

Cuadro 10: Discusiones desplegadas y temas prioritarios desde Organizaciones

Temas prioritarios y discusiones desplegadas

Derecho al trabajo, capacitaciones pertinentes.

Lengua de sefias en educacién escolar para toda la
poblacion; Participan como miembros asesores de la
Secretaria General de Gobierno.

Aumentar recursos para ayudas técnicas. Problemas
de movilizacion y accesibilidad; consideran que las
ayudas técnicas de Senadis son insuficientes.

Salud, Trabajo y Capacidad Juridica; Autonomia y
derecho a formar una familia; Realizan Seminarios
abiertos a la comunidad sobre derechos; Han
participado en comisiones legislativas de vida
independiente, capacidad juridica, inclusién en trabajo
y educacion, entre otros.

Critica a desinformacidn relacionada a Salud Mental,
tanto de la poblacién en general como de las
instituciones estatales, lo que generaria discriminacion,
aislamiento y estigmatizacion de los usuarios de
servicios de Salud Mental.

Realizar catastros tanto a nivel comunal como nacional
de discapacidad y de cuidadores y cuidadoras para
conocer y trabajar en torno a sus necesidades;
Trabajo, Salud Mental y Ocio como temas prioritarios;
Manifiestan como tactica la alianza con otras
organizaciones sociales para lograr mayor influencia
en decisiones sobre politicas publicas que les afectan.

En primer lugar Trabajo, Salud y Educacién, en
segundo lugar areas relacionadas a la a la recreacion
y a la participacion.

Trabajo, Salud y Educacion, ademas de recreacion y
deporte; Tiene una evaluacién negativa a funcionarios
en discapacidad en general, especialmente altos
cargos por limitarse a seguir politicas y no considerar
las implicancias de vivir en situacion de discapacidad.
Falta de servicios de salud para el diagnéstico e
intervencion oportuna en menores con Condicion
Espectro Autista.

Derivadas (Fuente: Elaboracion propia)
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6.3.1.- Temas Prioritarios

Las organizaciones basales consideran que los temas prioritarios a abordar en
discapacidad deberian ser los relacionados al financiamiento, especialmente los
destinados a ayudas técnicas, las que se consideran insuficientes; y aumentar los
recursos humanos para entregar los servicios requeridos. Ademas, se plantea que para
desarrollar programas a mediano y largo plazo se necesitan recursos permanentes en
el area. Se menciona que la principal problematica transversal a la discapacidad es la
autonomia, por lo que se deben desarrollar politicas en esa area. Se realiza una critica
al monto de las pensiones de invalidez, pues no considera que las personas en
situacién de discapacidad por lo general tienen mayores gastos en servicios basicos

como la movilizacion.

Desde las organizaciones derivadas el énfasis no se encuentra en solamente en los
recursos, sino que se mencionan mas areas que deberian considerarse prioritarias.
Desde los consejos civiles se plantea que las areas de trabajo, salud y educacion son
las mas relevantes. En salud mental smayore manifiesta que si se tuviera conocimiento
sobre éstas, se generaria inclusién y mejores politicas. Desde discapacidad intelectual
se menciona la capacidad juridica y desde la organizacion de cuidadoras el
reconocimiento de las labores de cuidado. Al igual que en las organizaciones basales,
se le da importancia a la accesibilidad y al transporte publico. Por ultimo, se menciona
la tematica de género, tanto respecto a las mujeres en situacion de discapacidad por la

doble discriminacion, como en las labores de cuidado.

Organizaciones Basales
El financiamiento es una de los principales temas que surgen al ser consultados sobre

las prioridades respecto a la discapacidad:

Oficina Municipal de Olmué: “Mas financiamiento econdmico en general, porque
hay muchas cosas que nos traban para hacer los trabajos con la gente, por ejemplo
algunos tienen que ir a terapia a otra comuna, a Valparaiso o Vifia, y muchos no
cuentan con los recursos para ir de forma particular, a veces nosotros no podemos
gestionar buses como para mandarlo porque hay pocos, porque se necesitan

profesionales, no pueden ir solos... siempre hay complicaciones”.

Se agrega que es relevante aumentar la cantidad de ayudas técnicas y recursos para
adaptaciones, especialmente en zonas rurales, ademas mejores opciones de

transporte, con mayor accesibilidad:

Oficina Municipal de Olmué: “Las famosas ayudas técnicas son muy escasas, aqui
la mayoria de los usuarios son de sectores rurales y los accesos para llegar a

vivienda para adecuarla al Estado de ellos es imposible y cuesta un mundo
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conseguir una ayuda para poder modificar, porque no son cosas baratas, son muy
caros los arreglos. (...) Tener mas opciones en el tema del transporte, modificar el
transporte para las personas hacerlo mas accesible. ¢Usted cree que deberia haber
algun tipo de politica de discapacidad en especial para zonas rurales? Si.”

Oficina Municipal de Villa Alemana: “En términos de ayudas técnicas tanto de la
oficina como del Senadis llega un punto de presupuestos que ta colapsas y si
colapsa eso nadie méas recibe, aparte de eso, también es necesario generar

contencién, generar apoyos en otros términos”.

A esto se suma que en discapacidad no existe asignacion de recursos de forma

permanente para el desarrollo de programas a mediano y largo plazo:

Programa Municipal de Quilpué: “Para mi es una parte mas prioritaria es no tener
recursos permanentes en materia de discapacidad a nivel comunal y a nivel
nacional, se nos da en ambos lados porque tu tienes que estar peleando por los

recursos”
Otro tema relevante es el de la autonomia:

Oficina Municipal de Limache: “Yo creo que el mayor tema que nosotros nos apela
y gue es transversal a todo tipo de discapacidad es la autonomia, como nosotros
podemos brindarle lo que necesita la persona para que se pueda desenvolver de
una forma mas autonomia y no ser dependiente de instituciones publicas o
familiares y que puedan hacer alguna gestién en el banco o poder venir hasta aca
mismo a la oficina y decir sabes que yo necesito trabajo, eso es o que nosotros
vislumbramos que seria algo transversal a todas las discapacidades, apoyar y

fomentar la autonomia de las personas.”

Otro tema que surge es la relacion entre vulnerabilidad econdmica y el acceso a
terapias y rehabilitacion, para hacerse cargo de este problema se plantea que los

programas deben considerar temas como el transporte:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Aqui mismo que la rehabilitacién es gratuita
totalmente a veces las personas no pueden venir ni siquiera dos veces a terapia
porque no tienen plata para el pasaje, porque ademas necesitan, por ejemplo, un
colectivo porque no pueden andar en micro y un acompafante, el problema es que
aqui también hay muchos pacientes solos y que nadie se quiere hacer cargo,
entonces no pueden venir solos, son adultos mayores principalmente, entonces
como hechas la silla de ruedas o el burrito arriba del auto, necesitan de la voluntad

del chofer o de la vecina que las trae, a veces la amiga.”

La relacién con la vulnerabilidad econdmica también se manifiesta, ademas de la

dificultad del transporte, en que en temas como la alimentacion, no pueden seguir las
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recomendaciones médicas, puesto que la dieta también estaria determinada por el

nivel de ingreso:

Centro Comunitario de Rehabilitaciéon: (...) es como un circulo vicioso, porque
nosotros siempre le decimos a los pacientes, por ejemplo, si usted tiene un
accidente cerebrovascular, no comas pan, pero te dicen mi hijita es que yo no
puedo cuidarme porque yo s6lo puedo comprar pan porque no tengo mas plata o
solamente almuerzo fideos con vienesas, entonces como que tu tratas de inculcarle
una dieta que haga esto o que se cuide esta forma, pero es imposible de verdad,

las lucas no le dan ni para venir a terapia, la pensién no les alcanza para nada”.

Ademas, se critica el monto de las pensiones de invalidez, pues no tiene relacion con
los costos de subsistencia de forma autonoma, considerando que las personas en

situacion de discapacidad tienen mas gastos en aspectos basicos como movilizacion:

Corporacion Educacional: “Disculpa la palabra, pero ni cagando vives con 100
lucas, o sea partamos por ahi, tl tienes discapacidad y por tanto tienes menos
gastos. Es al revés, muchas veces tienen mas gastos, mucho mas, a partir
entonces por ser un poco mas empatico en ese sentido, imaginate una pension

miserable, y todo lo demas.”

No se toma en cuenta la opinion de las personas en el desarrollo de politicas, y a

veces, ni si quiera en el tratamiento o los elementos que se les facilitan:

Corporacion Educacional: “Mira, las politicas que apuntan a la discapacidad tienen
que ver con lo que el especialista cree que eso es lo que necesita, por ejemplo, el
especialista te dice que tu necesitas dos muletas pero yo no quiero muletas, yo
prefiero la silla de ruedas y eso no te lo va a preguntar nadie porque el especialista
crea y disefia las politicas no desde lo que tu crees y lo que tl quieres. Ahora se
esta trabajando el tema de la autonomia, como yo decido, mi autovaloracion
también, temas que hace mucho tiempo atrds han estado, pero ahora se estan
trabajando y se estan visibilizando un poco, pero ponte tu, generalmente se crean y
se disefian politicas, actividades no bajo el interés de esa persona, entonces quién
crees tl que es la que va a saber verdaderamente lo que necesitas, la persona que

esta en esa situacion.”

Se considera una prioridad el aumento de recursos humanos en el éarea de
discapacidad, para asi aumentar la cobertura de rehabilitacion y el acceso a horas

médicas, especialmente de médicos especialistas:

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Yo creo que aumentar la cobertura de
rehabilitacion y también los accesos médicos, o sea que hay gente que, por

ejemplo, le da un accidente cerebro vascular que jamas va al neur6logo porque con
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suerte lo ve una vez y después ya no lo ve mas porque escasea mucho los
neurdlogos y los médicos especialistas en general, es el neurdlogo o el
traumatodlogo que estan para esta tremenda poblacién, y de verdad que no dan
abasto. Entonces yo pienso que el recurso humano es algo que de verdad es

importante que se tiene que priorizar.”

El area laboral, el desarrollo de talleres y el area de socializacién. Ademas de viviendas
adecuadas para las personas en situacion de discapacidad, especialmente fisica:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “Laborales, de vivienda y la inclusion, aunque la
inclusion aborda mucha mas areas, pero por lo menos lo que a mi me importa este
ver el tema laboral y de capacitaciones, no tanto laboral relacionado con el trabajo
directamente sino a las capacitaciones vy talleres de entretencién también, porque
creo que es un area fundamental tanto para la familia como a la persona en
situacion de discapacidad el area de la socializacion. (...) El tema de vivienda
también porque tanto para la como para entregar la vivienda éptima pero una
persona en situacion de discapacidad, porque también la familia le genera

complicaciones eso, por ejemplo, que tenga una persona postrada.”

Organizaciones Derivadas
Desde los consejos civiles coinciden que las tres principales areas son trabajo, salud y

educacién, y que eso generaria avances en otras materias como la socializacién:

Consejo Civil Regional: “Bueno, siempre los programas de discapacidad vamos a

hablar de trabajo, de salud, de educacién, después deporte y recreacion.

Consejo Civil de Quilpué: “Educacioén, trabajo y salud, son los tres problemas mas
grandes y ahi viene la recreacion, la parte social, teniendo esas tres ya habria un

gran avance también en las otras areas”.
Educacion sobre las discapacidades y especialmente sobre salud mental:

Organizacién de Salud Mental: “Yo creo que informarse mas ellos mismos (el
Estado) primero que todo, porque son los mas desinformados en el tema de Salud

Mental”

Desde la organizacion de discapacidad intelectual y la de cuidadoras se mencionan
que las problematicas centrales para cada organizacion tienen relacion con el ejercicio
de sus derechos, en el primer caso se refieren a la capacidad juridica de las personas
con discapacidad intelectual, y en el segundo el poner como tema central el

reconocimiento de la labor de cuidador.
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Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Lo de la salud, lo otro es trabajo lo otro
es la juridica. (...) -Asesor- Hay muchas personas que teniendo la posibilidad de
tomar decisiones en sus vidas y son declaradas interdictas y al ser declaradas
interdictas no se pueden representar a si mismas, no pueden acceder ni a
matrimonio, ni a firmar un contrato, ni poder comprar alguna cosa a su nombre
porque desaparecen legalmente hablando, entonces siempre van a estar a los
cuidados de una persona como tutor que puede ser un familiar otra persona (...) no

pueden cobrar ni la pension.”

Organizacién de Cuidadoras: “(Nuestra prioridad es) Todo lo relacionado con el

cuidado.”

Para las organizaciones de personas en situacion de discapacidad fisica las prioridades

tienen relacion con la accesibilidad, movilizacion y transporte publico:

Discapacidad Fisica: “Accesibilidad, las calles, aqui Villa Alemana esta regio, pero
en Vifa en la calle Libertad uno casi no puede cruzar porque no tiene rampa y
Valparaiso los vendedores no dejan espacio para poder andar. —Miembro- Lo que
nadie habla es la inclusion al transporte para las personas que no andamos en
auto, porque, por ejemplo, si yo quiero ir a Santiago yo no me puedo subir a ese
tremendo bus, me tienen que tomar en brazo y ahora los buses no tienen auxiliares,
entonces por la cuenta de uno tiene que arreglarselas para llegar arriba y después
cémo la bajan, mas encima es muy angosto y a una la toman en brazo y cémo,
entonces también uno quiere tomar un colectivo y si tienen ocupada la maleta dicen
no pueden echar la silla de ruedas. (...) Son los problemas que tenemos para
nuestras reuniones y asambleas y si nosotros no tenemos un vehiculo no pueden

venir porque los demas vehiculos los taxis o los colectivos no los traen”.

Organizacién de Discapacidad Visual: “Yo creo que falta mejorar la accesibilidad en
la via publica que es un caos, claro yo salgo todos los dias a enfrentar la selva las
calles, estdn malas y todo eso... Nosotros hemos puesto reclamos en la
municipalidad en el Consejo de la discapacidad de Quilpué, En Quilpué por lo
menos se logré algo qué hay una franja en la Vereda es para que el ciego no se
vaya o muy del rincén o muy a la orilla porque es dificil para uno ciego ir derecho,
uno puede ir por la vereda pero de repente uno caminando se enchueca, pero por
ejemplo lo que es Valparaiso es un caos porque Valparaiso no tiene referencia de
vereda porque es liso y en Vifa los hoyos y todas esas cosas, bueno en Quilpué

también hay problema en eso.”

Ademas, se agrega que, a pesar de existir normativas de accesibilidad, estds no se

cumplen, pues tampoco existe fiscalizacion al respecto:
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Organizacién de Discapacidad Fisica: “En este momento hay una ley que exige a
las inmobiliarias rampas, pero ellos para cumplir la ley hacen asi una rampa que
después no le sirve a nadie porque no tienen el conocimiento de como se hace una
rampa, que no es llegar y hacerla, entonces para cumplir con la ley y no le saques
multa llegan y hacen una porqueria que no soluciona para nada porque después
igual es discapacitado tiene que estar con ayuda y no se puede movilizar solo, que

no cumplen con los requisitos”.

Por dltimo, se menciona el tema de género como un &rea que no se ha tenido la

suficiente notoriedad y por lo tanto no han existido avances significativos:

Consejo Civil de Quilpué: “Una mujer en edad de procrear no le conviene a la
empresa y por ser discapacitada entonces tenemos doble discriminacién a

diferencia del varén que es discapacitado.”

Organizacién de Cuidadoras: “¢Son generalmente cuidadoras? En la asociacion

somos el 99,9 porciento de mujeres”

6.3.2 Trabajo

El &rea del trabajo es particularmente relevante en la independencia y autonomia de las
personas en situacion de discapacidad, pues “El trabajo y la propiedad brindan los
medios para el sustento autbnomo de los individuos adultos y es el elemento crucial en
la calidad de vida, ademas brindan reconocimiento social y es uno de los componentes

fundamentales del prestigio social.” (Chuaqui, 2016, p. 168)

Organizaciones Basales

Diagndstico

Desde la oficina de Olmué se declara que las personas en situacion de discapacidad
de la comuna no cuentan con suficientes oportunidades laborales y las existentes
generalmente son por una temporada, se agrega que obtener un trabajo es
particularmente dificultoso para las personas en situacion de discapacidad fisica o

sensorial;

Oficina Municipal de Olmué: “La discapacidad en general, dificil aca que la gente
con discapacidad son muy pocos los que estan trabajando muy pocos, por ejemplo
Los chicos del grupo unisono que son de Salud Mental ellos tiene mas
probabilidades de trabajar que los de discapacidad fisica o sensorial ellos tiene

menos posibilidades de trabajar y los trabajos que tienen son como temporales Son
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esporadicos son Generalmente por la temporada agricola los de Salud Mental los

otros ni siquiera pueden acceder a eso”.

En este caso se puede afirmar que “las personas compiten en desventaja de
condiciones por un trabajo y/o estudio de calidad. En el caso de las personas que se
catalogan como “desviadas” se les aplican mecanismos de “control social” en que se
intenta “adaptarlos” al sistema, aspecto que no da cuenta de la naturaleza dialéctica,
con conflictos y oposiciones, de las relaciones sociales.
Las relaciones de discriminacion y estigma, significan lo opuesto a empoderar a los
individuos, significan dejarlos en posicion subordinada en las relaciones microsociales
de poder y dominacién” (Chuaqui, 2016, p. 178). Con miras a contrarrestar esta

posicion subordinada surge la nueva ley de inclusion laboral.

Ley de inclusion laboral

Desde las organizaciones basales se considera que la ley de inclusion laboral significa
un avance, pues pone el tema en la palestra, sin embargo, se manifiesta que por ahora
ha no logrado el objetivo, pues en primer lugar el porcentaje por empresa es muy bajo
(1% en empresas por sobre los 100 trabajadores), ademas no existen procesos de

acompafamiento para capacitar a las empresas en materia de inclusién social:

Programa Municipal de Quilpué: “Es un avance pero no es la panacea, es un
avance tremendo pero este tema que puedes contratar o donar es como qué van a
hacer la mayoria de las empresas, van a donar van a donar plata y no se esta
cumpliendo el objetivo de incluir laboralmente las personas en situacién de
discapacidad porque la ley no viene con ningun proceso de acompafiamiento hacia
las empresas, es como que simplemente a ti te estan obligando tienes que contratar
al 1% de toda la dotacion que tu tienes 1% tiene que tener discapacidad y el

empresario dice ya como lo hago”.

Corporacion Educacional: “Yo creo que es un avance, si, porque se puso en la
palestra, pero hay muchas empresas que prefieren pagar la multa, y no contratar
porque sigue habiendo este desconocimiento. Porque es un cacho aparte que el
Estado no pasa ni uno, por ejemplo en Esparia es diferente porque hay un aporte y
aca tenemos el sello inclusivo, y a quién le importa tener un logo en la puerta o en
la ventana, cudl es el brillo si tu sabes que aqui todo se mueve por plata, cero,
nadie tiene interés. Oye y pensemos ademas qué el gran movimiento queda pega

es el pequefio empresario no las grandes empresas.”

Corporacion Educacional: “yo creo que basicamente ese 1% es muy poco, deberia

trabajarse con un porcentaje aun mayor, deberia fomentarse el teletrabajo, que es
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méas comodo para las personas en situacion de discapacidad, y capacitar a las

empresas.”

Capacitacion
Uno de los principales problemas identificados en materia laboral son las
capacitaciones, pues se expresa una falta de proyeccién laboral después de realizar

cursos y talleres:

Oficina Municipal Olmué: “En el grupo Unisono vienen una ONG a ofrecer cursos
para capacitar a los usuarios, pero toman los cursos y de ahi después quedan con
las manos cruzadas porque las opciones de trabajos son nulas, y yo hablo con los
integrantes del grupo... chiquillos, llegd un correo para hacer estos cursos y
muchos ya estan aburridos porque dicen ya vamos a hacer otro curso, pero

después que vamos hacer cémo vamos a aplicar lo que aprendimos”.

Ademas, las personas en situacion de discapcidad, debido a los procesos de exclusion,
en general estan menos calificado, situacion que los talleres laborales no se han

logrado hacer cargo:

Oficina Municipal de Quilpué: “Ta, para poder exigir también un mejor puesto
laboral tienes que estar capacitado y estar preparado para eso, la mayoria las
personas estacion de discapacidad que quieren trabajar no tienen estudios
universitarios, entonces si td no tienes estudios universitarios incluso actualmente
una persona sin discapacidad si tienes cuarto medio ¢te van a dar un trabajo de
gerente?, ste van a dar un trabajo de administracion? No pues. Tu lo ves ahi
cuando estas trabajando, ahi tienes los perfiles laborales de la persona que esta
buscando trabajo y empiezo a revisar los perfiles laborales y tienen poca
experiencia, y no tienen capacitaciéon no tienen perfeccionamiento, entonces es
dificil se te hace mucho mas dificil la insercién laboral. Por ende que te queda
insertarlo en esos puestos laborales que son de mas baja calificacion pero no

porque el empresario sea malo o porque la gestora laboral es mala.”

Soluciones

En Olmué la Oficina de Intermediacion Laboral ha generado vinculos para que

grandes empresas puedan contratar a personas en situacion de discapacidad:

Oficina Municipal de Olmué: “¢Considera que la poblacion en general y las
instituciones tienen el conocimiento necesario para relacionarse de forma adecuada
con las personas en situacion de discapacidad? No todos, si grandes empresas,

por ejemplo Walmart que hoy en dia estas vinculado directamente con Omil, que es
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un programa de personas en situacion de discapacidad que tienen que contratarlas,
la Omil es la oficina de trabajo que con otras mas estan asociados, estan alineados
con Almacenes Paris para brindarles trabajo a personas en situacion de

discapacidad entre varias, en realidad pero no todos no la totalidad”

Por ultimo, se afirma que cuando se han desarrollado proyectos con seguimiento
laboral, han sido exitosos, pero que estos no han podido tener continuidad por falta de

recursos:

Oficina Municipal de Limache: “Con el instituto de rehabilitacion de Valparaiso hace
poquito hicimos un curso de capacitacion con posibilidades de colocacién laboral y
la verdad es que quedamos bien contentos porque las 18 personas que asistieron
al curso donde se capacitaran para el curso con certificaciébn Sence, seis de ellas
tuvieron colocacién laboral Entonces no deja contentos porque ya estd empezando
correr la ley y si bien 6 personas es minimo pero estamos hablando que los
empleadores estan abriendo a poder contratar a personas en situacion de

discapacidad tomando en cuenta todos los prejuicios.”

Programa Municipal de Quilpué: “Si, pero depende mucho de la discapacidad y del
grado pero se puede (avanzar) totalmente, nosotros con la EDLI lo hicimos, en la
EDLI uno de los productos era el trabajar en coordinacion con la Omil para trabajar
en inclusién laboral nosotros logramos insertar a 15 personas con discapacidad en
empresas con contrato y 15 personas en el tema de la discapacidad...porque a ver,
estamos hablando en el periodo de 18 meses de ejecucion de la EDLI, pero en eso
18 meses tu tienes el proceso de evaluacion, tienes que planificar cémo vas a
ejecutarlo, entonces finalmente la contratacion de los profesionales la tienes como
un afio y contratar a 15 personas con discapacidad por un afio en una empresa con
contrato no es malo, por ende se puede pero necesita servicios de apoyos que
estén ahi, nosotros ahi tenemos ahi una gestora, el proyecto financia una gestora
gque se encargaba de todo lo que eran las visitas a las empresas para poder andar
buscando fuentes de trabajo y la terapeuta ocupacional se encargaba de preparar a
las personas para el trabajo, entonces habia todo un trabajo en equipo ahi en
conjunto que se potenciaba suUper bien y que permitia que estas 15 personas

pudieran quedar contratadas porque la terapeuta las preparaba para las entrevistas.
Organizaciones Derivadas

Diagndstico
En Este caso, se identifica la misma problematica que desde las organizaciones
basales, que es la falta de acceso pero también la falta de capacitacién de las personas

en situacion de discapacidad:
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Organizacién de Discapacidad Visual: “Es la debilidad de la parte laboral porque
claro, en Vifa tu ves ciegos trabajando en la calle pero detras de ese producto hay
ciegos que son profesionales pero no tiene la opcion de trabajo hay algunos que
trabajan y otros que se ven en la necesidad de pedir, esa es una de las debilidades,
pero eso también hay que consensuar Los criterios de la necesidad de trabajar
porque el ciego tampoco estd preparado para trabajar, hay que hacer

capacitaciones.”

Ley de inclusion laboral

Desde las Organizaciones Derivadas, aunque se declara que el hablar del tema
significa un avance, se tiene una apreciacion negativa respecto a la ley de cuotas, por
ser insuficiente en la cantidad de personas por empresa y por considerar que se les
evaluara en razén de su situacion de discapacidad y no por su trabajo propiamente tal,

lo que impediria una inclusién real:

Organizacién de Discapacidad Visual: “Pero que se han dado pasos se han dado,
de hecho es del afio 92 qué fue cuando se cred la ley de discapacidad fue
cambiando el plus se fue tomando conciencia por eso te digo queda mucho por
hacer todavia pero se han dado pasos uno no puede ser tan negativo.”

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Ahora se esta tomando en cuenta en las
grandes empresas por la ley del 1%, el mundo laboral est4 tomando conciencia,
pero el 1% de 100 personas... no es nada, Es lo mismo que tenian de antes no se

ha subido nada.”

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “No es una mejora del 1%, deberia ser
10% porque la gente con discapacidad puede trabajar porque yo siempre he dicho
gue la gente cuando esta en silla de Rueda tiene un trabajo el jefe el empleador que
esta haciendo entrevista de la discapacidad de la persona no ve la capacidad que
tiene para trabajar si no que ven la silla de rueda y no ven la capacidad, qué puede
ser buena para trabajar buena para el computador o para cualquier cosa tiene la

capacidad para trabajar”.

Consejo Civil Quilpué: “Te explico asi, por ejemplo, yo soy educadora diferencial
ejerci 15 afios mi carrera, ahora sali6 la ley del 1% las personas con
discapacidades qué se llama la ley de cuotas, yo como profesora voy a un colegio
pide un trabajo y en ese colegio hay 80 trabajadores cual seria el 1% pero si bien
es cierto yo tengo el carnet de discapacidad porque soy discapacitada porque la
sociedad me dice que yo soy discapacitada, pero soy profesional y estudio igual
gue cualquier otra persona que estudié educacion diferencial porque me tienen que
dar lugar por mi discapacidad y no puedo mi capacidad como profesora, de hecho
trabajé 15 afios y es un director nuevo al colegio que yo trabajaba y el director sin

conocer mi trayectoria laboral me dijo ti no sabes hablar, ti no sabes caminar... te
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vas, asi es simple y desde entonces que fue el afio 98 yo no he podido conseguir

trabajo y estoy aqui trabajando por las personas con discapacidad”

Capacitaciones
Existe una critica transversal sobre la pertinencia de las capacitaciones laborales

enfocadas a las personas en situacion de discapacidad:

Consejo Civil de Quilpué: “a la Otec le pagan 75 millones, por un par de personas
gue hacen el curso, es lucrativo para quién, para el nifio, para la persona con
discapacidad o para la Otec, de quién es el negocio, y eso lo hizo al Estado de
Chile, por eso yo hablo que el Estado de Chile le conviene que nosotros seamos

mercancia de ellos mas que personas de derecho.”

Consejo Regional: “No estoy en contra de las capacitaciones, nadie esta en contra
de la capacitacién, pero si del enfoque que tienen, cursos poco pertinentes,
entonces si vamos a hacer un curso en Quilpué para personas en situacién de

discapacidad no hagamos un curso de peluqueria canina”.

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “Al final a veces uno siente que se hacen
cosas por hacer, por decir que se estan haciendo, por hablar de la inclusion, por
hablar mucho, por quedar todos bien pero en lo concreto yo pienso cuando
realmente en la persona con el problema de Salud Mental, porque si se pensara en
la persona, el tema se abordaria de otra manera, intentarian que el proceso fuera
una experiencia positiva, entonces se dice que se hace pero en el fondo no se logra
el objetivo, al final tU sientes que no hay apoyo aunque te digan que el programa lo
hicieron. Al final tu sientes que no hay apoyo que no hay puertas que se abren

aunque te digan que existe el programa y que lo hicieron.”

Soluciones

Entre las soluciones se plantea el teletrabajo, sin embargo, es reconocido como una
solucion parche que no se haria cargo de la situacion con la profundidad necesaria
para avanzar en inclusién laboral, tanto de personas en situacién de discapacidad

como de las cuidadoras y cuidadores:

Organizacién de Cuidadoras: “En este momento nosotras no tenemos ninguna
opcién, cero, cero, cero. pero el teletrabajo puede ser una opcién tal vez no la
guieran tomar todas, o tal vez no todas las necesiten pero por Gltimo que exista, es
eso entendiendo que no es la solucion porque la solucién para nosotras es lo que

hablamos al principio que es una corresponsabilidad con el Estado, o sea el Estado

188



se tiene que hacer cargo tiene que buscar politicas publicas tiene que dar y hacer
programas relacionadas con el cuidado y por eso estamos haciendo todo esto, no
gueremos soluciones parches, el teletrabajo puede ser una solucién parche para el
corto plazo y nos sirve perfecto, pero nosotras no aspiramos a eso, te a los

cuidadores leyes que nos amparan que se reconozca la labor del cuidador”.

6.3.3.- Salud y Rehabilitacion
Organizaciones Basales

Coberturay beneficiarios
Desde el Centro Comunitario de Rehabilitacion, principal programa del Estado

encargada de la rehabilitacion, la cobertura es insuficiente:

Centro Comunitario de Rehabilitacién: “(Atendemos a personas) Sobre los 20 afios
porque generalmente los programas de rehabilitacién vienen indicados como a
favorecer a mayores de 20 afos, porque para menores de 20 afios existe La
Teletdon y los colegios con el programa de integracién escolar entonces por eso es
para mayores de 20 afios que es la gente que no tiene rehabilitacion en ninguna
parte no tiene acceso. Este programa estan algunas comunas, no tienen todas las
comunas, ahora ya esta en casi todas las comunas, ha habido un avance del 2007
hasta ahora yo diria que aqui en la quinta region practicamente todas las comunas
tiene CCR, lo ideal es que en algin momento cada consultorio tenga su CCR, seria

maravilloso.”

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Ahora nosotros atendemos a esas personas
con discapacidad mayores de 20 afios ya sea con una discapacidad adquirida o
que ya no pueden acceder a rehabilitacién en otros lugares por la edad, ya existe la
politica, algo que sea po. No se da abasto si, tienes que pensar que entre dos
consultorio, parte de la poblacién del consultorio de Quilpué estamos hablando lo
mejor de 50.000 personas aproximadamente. De esta zona y aqui en la sala de
rehabilitaciéon hay una capacidad para que ingresan al afio 310 personas, entonces

estamos hablando de cuanto del cero coma un porciento, Pero bueno peor es nada.

Falta de profesionales
Ademas, el principal problema identificado en salud y rehabilitacion es la falta de
profesionales de la salud contratados en relacion a la cantidad de usuarios de los

Servicios:
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Oficina Municipal de Olmué: “En la comuna se podrian tener mas profesionales mas
horas, si aqui hace mucha falta profesionales porque, por ejemplo, aca contamos
con horas médicas de la oficina de discapacidad y tengo como dos o tres cupos a la

semana para un médico, entonces es muy poco”

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “A nosotros nos hacen un rendimiento de
media hora de atencién por paciente y eso es muy poco, 0 sea hay algunas
personas que en verdad necesitarian al menos unos 45 minutos de rehabilitacion
solamente de kinesiologia y aparte otros 45 minutos de terapia ocupacional para
gue sea una rehabilitacion mas completa y no es media hora y en algunos lugares
te exigen incluso 20 minutos. (...) Media hora por paciente independiente de la
cantidad de sesiones, pero el recurso humano es muy escaso en rehabilitacion, lo
mismo que a lo mejor, por ejemplo, tu eres una abuelita de 70 afios y vienes para
aca porque el doctor te mando por artrosis de rodilla pero también tienes un hombro
doloroso, pero resulta que yo no lo puedo hacer las dos terapias porque me ocupa
el doble del rendimiento, entonces puedo hacerle una solamente y tengo que estar

preguntandole qué le duele mas la rodilla o el hombro,

Ademas, se agrega que se suele trabajar con sobrecupo, es decir, tener mas
atenciones en el dia que cantidad de horas de su horario laboral, por lo que se
tiene que hacer terapias simultaneas, apoyarse en alumnos en practica o en el

peor de los casos, distanciar las terapias.

Centro Comunitario de Rehabilitacion: “Por ejemplo, de forma mensual ingresamos
a rehabilitacion a 30 pacientes promedio 0 32 pacientes promedio y controles de
rehabilitacion, que son los controles cuando la persona viene y hace la media hora
de terapia y se va ese control es de media hora y en promedio tengo 140 controles
al mes, eso significa que yo tengo mucho sobrecupo, eso significa que en media
hora que deberia ver a un paciente veo a dos y eso me pasa varias veces en el dia,
a veces en el dia tengo 3 sobrecupos, me salvo porque tengo un alumno en
practica, pero cuando estoy sola tengo que distanciar las terapias no mas, por
ejemplo, tengo una sefiora con hombro doloroso hoy y después ya tiene que
esperar hasta la préxima semana porque no puedo hacerlo de nuevo la misma

semana, Entonces a distancias las sesiones pero no es la forma ideal de trabajo.

Por ultimo, se agrega que los servicios y programas de rehabilitacion, para ser

efectivos y que contrarresten las barreras econdmicas deben incluir los traslados:

Centro Comunitario de Rehabilitacién: “La gente con discapacidad primero necesita
mucha rehabilitacién, necesita ayuda para traslado y diferentes cosas y aca, por

ejemplo, la gente que hay quien no puede venir a rehabilitacion es porque no tiene

190



como trasladarse, no tiene cémo llegar aca y no tiene dinero para pagar un Uber o
un colectivo y ahi se acab0 la historia. Entonces, por ejemplo, hay algunos lugares
gue tienen maviles que han postulado a proyectos, pero al final no tienen acceso a
eso, la situacion en cada comuna es diferente también, por ejemplo, se da una
comuna muy pobre que a lo mejor se gana un proyecto del movil para trasladar
persona con discapacidad, pero eso ademas debe venir con el chofer y la bencina
porque si lo tiene que costear la propia municipalidad y muchas veces no tienen
plata para eso, entonces este es el fin del proyecto, porque hay municipalidades
muy pobres, deberia ser tal vez como el programa de rehabilitacion le vamos a
mandar un movil con el chofer incluido, con la bencina para que trasladan a las

personas y que todo venga incluido en el programa.

Organizaciones Derivadas
Desde algunas Organizaciones derivadas existe una valoracion positiva respecto a los

servicios de salud pertinentes:

Discapacidad Fisica: “Si, yo creo que si, no podemos ponernos tan negativos, por lo

menos aqui en Villa alemana si.”

Organizacién de Discapacidad Intelectual: “aqui hay dos cosas, el discapacitado
qué ha quedado por ceguera accidental o por enfermedad te esta cubriendo un
campo laboral regido por salud propia y la persona que no ha trabajado nunca
estan las pensiones solidarias que el Estado a través de esa instancia cubre la
salud de ellos como cualquier pensionado, qué es lo que pasa, que antes ellos no
podian comprar bonos ahora pueden comprar bonos pero el Estado le brinda a la
salud, como toda la salud publica tienes que esperar, tienes que ser paciente una
operaciéon o una interconsulta oftalmoldgica etcétera, etcétera, pero ha mejorado
esa parte, antes no se podia sacar bonos y ahora si, entonces ha mejorado esa

parte.

Responsabilidad del Estado
Uno de los problemas identificados es que se declara que el Estado no e hace cargo,
por lo que las instituciones privadas tienen mayor participacion en temas de

rehabilitacion, 1o que no necesariamente tiene un impacto positivo:

Consejo Civil de Quilpué: “El Estado de chile debe de hacerse cargo, pero qué
sucede, yo soy del afio 64, por lo tanto en el tiempo que yo naci no existia la
Teleton, pero yo tuve mi rehabilitacion, igual yo aprendi a caminar a los 5 afios y tu
de mi rehabilitacion como corresponde los 7 dias de la semana en el pabellon
Cooper del Sanatorio Maritimo de Vifia ningun problema todos teniamos nuestros

rehabilitacion sea nifio o sea adulto, todos, naci6 La Teletén y se muri6 todo eso, el
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Estado se escuda con la rehabilitacion en La Teletobn porque solamente un
porcentaje de nimero de nifios, solamente nifios y discapacitados fisicos, ¢qué es
lo que sucede con la rehabilitacibn de nifios sordos o de nifios ciegos o con
discapacidad intelectual? Qué sucede ellos, no tienen derecho a rehabilitacién
¢ Qué sucede cuando una persona durante la vida queda discapacitado? No tiene
derecho a rehabilitacion. ¢Qué sucede con la salud en personas mayores de 18

anos? no hay.

Fundacién Condicion Espectro Autista: Asi que creo que tampoco hay una
funcionamiento adecuado, no llega bien a la poblaciéon por lo mismo ellos buscan
opciones como nosotros, que estamos en el fondo para ellos desde la parte privada
0 particular y que tienen la oportunidad de estar en tiempo breve, un mes por

ejemplo, tener un informe que va a generar un diagnostico.

Falta de profesionales
Otro de los principales problemas identificados en el area de salud y rehabilitaciéon es la
falta de profesionales, lo que influye, por ejemplo, en los periodos de espera por horas

médicas o de profesionales de la salud:

Fundacion Condicion Espectro Autista: “si nos enfocamos en la salud publica, son
escasas las atenciones que hay de especialistas, pongamos neur6logo que es el
que diagndstica, porque en el fondo nosotros hacemos una evaluacion
multidisciplinarias, pero es el neurdlogo el que da el diagnéstico final, ta para
conseguir hora del neur6logo en sistema publico es una locura, por ejemplo, el
ultimo caso que nosotros atendimos los derivaron a salud publica y tenia 2 afios de
espera, ti comprenderas que 2 afios es un tiempo perdido la intervencion pero
valiosisimo”.

Consejo Civil Quilpué: tu vas al consultorio y se necesita un oftalmélogo para la
parte vision no tienes, si necesito un neurdlogo no tiene, traumatélogo no hay, y no
hay kinesiologia no hay nada, entonces qué es lo que pasa, la persona que queda
situacion de discapacidad no tiene donde ir para aprender a superar esa falencia y
ser auténomo, y es carisimo hacérselo particularmente, particularmente es casi
decir no tengo derecho, porque el Estado no se hace cargo porque se escuda en

las 27 horas de amor”.

Organizacién de Salud Mental: “Faltan profesionales muchas veces, aca en la
comuna por ejemplo hay pocas horas o, por ejemplo, profesionales salen con
licencia y se van aumentando la lista de espera, o el llevar a una persona para que
la evalten lleva harto tiempo para que le den una hora para que recién le haga la

primera evaluacion y lo deriven al profesional correspondiente”.
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Trato inadecuado de parte de profesionales de la salud
Por ultimo, aunque no es una critica generalizada, desde algunas organizaciones
derivadas se afirma que el trato que reciben desde los profesionales de la salud, segun

su criterio, no siempre es el adecuado:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Lo que pasa es que lo malo de la salud,
cuando uno tiene ir al otorrino el doctor no te dice su hijo va a poner en prueba este
audifono, ¢por qué no le dice a los papas también aprender lengua de sefias?,
Preguntale a cualquier otorrino porque no le dice eso, preguntale te va a decir que

no, porque es su mercado”.

Organizacion de Cuidadoras: “Hay muchas cosas que mejorar mas alla de los
tiempos de espera, ellos cuando entran, en el caso de nosotros cuando entra a
pediatria no siempre la atiende la misma doctora, va a tener mucha relacién con la
pieza con el nUmero que quede, entonces el trato es muy complicado porque, por
ejemplo, uno esta todo el dia con ellos, entonces uno los conoce, hay muchos
médicos que no lo entienden y nos pasan a llevar de una forma viendo que los
chicos estdn mal nosotros diciéndoles los que hay que hacer y no los escuchan
porque somos las mamas solamente, y es un tema de todas las hospitalizaciones, o
sea, para nosotras una hospitalizacion es traumatica, porque es pelear todos los
dias por la salud de ellos porque no nos escuchan porque yo le digo oye esa leche

no le hace bien por tal y tal motivo y ellos dicen no porque yo soy médico y punto.”

6.3.4 Educaciéon

Basales

Diagndstico

Desde la Oficina Municipal de Villa Alemana se tiene una visidén positiva respecto

a las Escuelas de la comuna:

Oficina Municipal de Villa Alemana: “yo no tengo ningun reparo hasta el punto que
no reciben personas mayores de 25 afios yo creo que la educacion al menos en el
contacto que yo tomado con algunos colegios ha sido 6ptimo yo visto casos

puntuales la verdad y no he tenido ningun reproche”.
Sin embargo, es limitado y existen barreras el acceso a educacién superior:

Programa Municipal de Quilpué: “Nosotros trabajamos en conjunto con la RESI,
Qué es la red de educacion superior inclusiva, esa red la conforman distintas
universidades de la region (...) crearon esta red justamente por una necesidad que

ellos fueron visualizando, pues cuando ingresa un chico con discapacidad a la
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educaciéon superior llegaban con cero preparacion, quizas con la capacidad de
poder estudiar una carrera pero con cero habitos y las universidades se fueron
dando cuenta. Entonces qué estd pasando antes, qué en la preparacion de los

chicos con discapacidad”

Por otra parte, desde la Corporacion educacional se considera que no se tiene una

mirada integral en el area educativa:

Corporacion Educacional: “Yo siento que el area de la educacién no tiene un mirada
integral, imaginate ellos, vienen para acé, desde lo macro se podria incorporar
también la parte la familia, como incorporamos a la familia en las tareas, no es la
gque manda el material tres o cuatro palos de helado, tiene que ver con algo mucho
méas profundo y que ademéas en los establecimientos estd trabajando con

especialistas entonces hagamos la pega”.

Ademas se afirma que las barreras muchas veces tienen relacion con otros aspectos

de vulnerabilidad, como la econémica:

Oficina Municipal de Limache: “Hace super poco nosotros participamos en un
seminario de Salud Mental que hubo en la Universidad Catdlica y lo desarroll6 la
escuela de derecho y ahi habia una psicéloga de la universidad que tenia su
proyecto afuera y mostraba un grafico que era bien revelador, exponia los quintiles
relaciébn entre las personas en situacion de discapacidad y las personas sin
discapacidad con los afios de escolaridad, en el dltimo quintil el mas vulnerable una
persona sin discapacidad pero la mas vulnerable, ponte tu, tenia un promedio de
escolaridad de 8 afos, no recuerdo bien la cifra exacta, y en el primer quintil o sea
el mas ventajoso una persona con discapacidad tenia un promedio de escolaridad
de 12 afios, entonces dbénde estd la discapacidad, porque si una persona sin
discapacidad en el quintil mas vulnerable tiene 8 afios de escolaridad en promedio y
de una persona con discapacidad pero el quintil mas ventajoso alcanza mayores
grados de escolaridad donde se sitta la discapacidad, y como se relaciona con la

vulnerabilidad social.”

Por ultimo, se reconoce el rol de las escuelas, tanto en lo educativo, como en temas de

participacion social:

Oficina Municipal de Limache: “Yo creo y siento que los colegios aca en la comuna
han desarrollado un trabajo a gota, muy preparado y ellos han sido los que han
levantado esta necesidad de una u otra forma, y han vislumbrado la necesidad de
gue se trabaje con las personas en situacion de discapacidad, ellos estan muy bien
organizados, nosotros trabajamos con ellos y ellos han sido un poco los que han
levantado y han abierto las puertas anterior a nosotros aqui en la comuna para las

personas en situacion de discapacidad”.
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Soluciones

Una de las principales soluciones que se plantean en el area educativa es el trabajo en
base al Disefio Universal de Aprendizaje, el cual, desde la Corporacién Educacional se

considera que debe ser aplicado a todo tipo de escuelas.

Corporacion Educacional: “mira ahora se esta trabajando en la educacion en DUA,
disefio Universal de aprendizaje. (...) Yo tengo que ensefar cierto contenido de
todas las formas, en lo visual lo kinésico, todo eso se estd implementando asi a
paso lento en las escuelas regulares. Este afio partieron me parece de kinder a
cuarto, es algo paulatino pero nosotros lo trabajamos aca desde siempre, porque,
ponte tU, nosotros tenemos una sala donde tenemos 8 nifios, uno lee y otros no
leen, entonces tu no puedes decir, por ejemplo, hoy todos vamos a pintar ya y el
que no mueve la mano qué va a hacer. (...) Nosotros hablamos de una diversidad,
antes cuando Yo iba en la basica la profesora pasaba x contenido y el que aprendia
aprendia y el gue no, no no mas, y si usted no entiende es porque usted es medio
tonto y no entiende, ahora no, ahora soy yo soy la que tengo que tratar que ustedes

entiendan en base a toda esta gama de estrategias.”

Organizaciones Derivadas

Diagndstico

Desde las Organizaciones Derivadas en general se asevera que existe exclusiéon en el
area educativa y que ésta se debe hacer cargo de la diversidad que se encuentra en el

aula:

Consejo Civil de Quilpué: “La Constitucion dice que la educacion es un derecho de
todos chileno no hay excepcién, es de todo el mundo, por lo tanto si hablamos de
universalidad, es decir todos somos diferentes, unos con otros aunque seamos
nifos, adultos, jovenes, etcétera. Somos todos diferentes, en una sala de clases en
gué hay 40 alumnos, que son todos diferentes y aprenden de diferentes maneras,
no es un grupo igualitario son todos diferentes hay nifios que aprenden mas lento y

otros nifios que aprenden mas rapido”

Desde la organizacién de personas en situacion de discapacidad auditiva se comparte
la opinién expresada por el Consejo, planteando que los nifios sordos tienen problemas
de socializacion en las escuelas regulares, ya que no hay un manejo de la lengua de
seflas por sus compafieros ni de los docentes, exceptuando el interprete, el que solo
esta presenta un par de veces a la semana, generando aislamiento del resto de los

alumnos y comunidad educativa en general:
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Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Cémo se comunica, qué hay que hacer los
padres empatia sobre su hijo, lo que tiene hacer los papa es que el nifio sordo tiene
gue estar en un colegio de sordos a la misma par, asi van a retener informacion,
ese nifio va a aprender en colegio de sordos con sus compafieros sordos se van a
entender antes de aprender a ser independiente y qué pasa con los papas de ese
nifio los papés debe aprender a modular bien o aprender lengua de sefias dentro
del colegio, cuando el nifio Tengo 12 afios y se va a ir del colegio a la casa
caminando solo mas o menos y ahi ta le preguntas al nifio que prefiere colegio
sordo o colegio regular, a ese nifio los derechos del nifio no los derechos del papa,
El nifio decide que quiere un colegio regular pero ese colegio para no tener
problemas con este nifio tiene que tener un intérprete en lengua de sefas, Data
Show, apuntes, pero el nifio que esta con los otros 40 comparfieros Cémo se va a
comunicar si ellos ho manejan la lengua de sefias va a estar siempre solo y en el

recreo va a estar siempre solo.”

Sin embargo, también se manifiesta que han existido avances, pero estos tienen que
ser en base a proyectos educativos que pongan énfasis a la intervencion, no a lo

meramente administrativo:

Fundacion Condicion Espectro Autista: “El afio antepasado funcionamos en
Quilpué, y el afio pasado y este afio en Villa alemana, que son comunas super
cercanas Yy la realidad la misma, son muy parecidas y en definitiva hay ciertos
establecimientos que estan mejor preparados para recibir a la poblaciéon espectro
autista y que tienen mas herramienta, que tienen mas implementaciones, qué son
colegios particulares subvencionados y los colegios municipales, bueno la voragine
y todos los cambios que estan teniendo hoy en dia creo que tampoco se estan
viendo muy favorecido como para poder capacitar a Los profesionales a los
profesores y a la comunidad educativa, porque parte de ahi es que el apoyo tenga
éxito y que la intervencion que sea tenga éxito de lo contrario si no estan lo
administrativo y rellena papeles rellenan papeles para que no te rechace las
subvenciones, pero si tu foco estd lo administrativo nunca vas a tener éxito en la

intervencion en el resultado con los chiquillos.”

Soluciones

La principal soluciéon que se plantea desde las Organizaciones derivadas en el area
educativa tiene relacion con la preparacion de los docentes, los cuales en este
momento no tienen las herramientas necesarias para ejercer su labor de forma
apropiada hacia la poblacion en situacién de discapacidad, ademas de socializar a la
comunidad educativa en temas de discapacidad:
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Consejo Quilpué: “si cambias en las mallas curriculares dentro de las universidades
que tengamos a los profesores que sepan lengua de sefias que sepan el braille que
sepan el manejo de un dafio neurologico ahi estariamos nosotros hablando de
inclusion educativa Pero qué es lo que sucede dicen integracion educativa y
contratan a un intérprete de lengua de sefias para que esté con el nifio en la sala de
clases por 2 horas pero las horas de clases son toda la mafiana o todo el dia

Entonces donde esta la inclusion”.

Organizacién de Discapacidad Visual: “Las llamadas necesidades educativas
especiales, después paso6 a ser proyecto de integracion escolar y ahora estan los
PIE, van todos por la misma linea, y que sucede qué sirvié también para sociabilizar
a la comunidad educativa. Los profesores y los directores que eran cerrados, no

que en su colegio no puede haber un ciego, no puede entrar un ciego”.
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Conclusiones
Las conclusiones de este estudio tienen como objetivo responder a la pregunta de
investigacion: ¢Como las Organizaciones formales de discapacidad constituyen el

Campo de la Discapacidad en la Provincia del Marga Marga?
Campo de la Discapacidad y Organizaciones Formales

El campo de la discapacidad en la Provincia del Marga Marga esta compuesto
principalmente por Organizaciones Basales y Derivadas. Las Organizaciones Basales
identificadas con mayor relevancia son: Las Oficinas y Programas Municipales de
discapacidad; las Escuelas y Corporaciones Educaciones; y los Centros Comunitarios
de Rehabilitacién. Mientras que las Organizaciones Derivadas mas relevantes son las
Organizaciones de autorrepresentacion; los Consejos Civiles; y las Fundaciones y

Corporaciones sin fines de lucro.

Las organizaciones anteriormente mencionadas pueden diferenciarse segun sus
objetivos, los cuales tienen directa relacion con la posicidbn que ocupan en el espacio
social. Las Oficinas y Programas Municipales declararon que entre los principales
objetivos esta el orientar, gestionar y facilitar ayudas, tanto materiales como
inmateriales, a los usuarios de la comuna en especifico. Estas organizaciones, a pesar
de depender de las municipalidades, cuentan con relativa autonomia organizacional, y
tanto los fines como los medios para avanzar en inclusion social son decididos por los
miembros de éstas y no impuestas desde otros departamentos municipales. La
Corporacion Educacional se enfoca, ademas de la educacion curricular, en el transito a
la vida adulta, potenciando, entre otras areas, la autonomia de personas en situacion
de discapacidad intelectual. EI Centro Comunitario de Rehabilitaciéon, ademas de los
fines estrictamente médico rehabilitadores, declara tener objetivos socioeducativos,
preventivos y de potenciar la participacion. Se puede concluir que todas las
Organizaciones Basales tienen el fin de potenciar la inclusion social de las personas en
situacion de discapacidad, independientemente de sus objetivos y medios particulares

(desde las areas de gestidon, educacion y rehabilitacion respectivamente).

Por otra parte, las Organizaciones Derivadas tienen fines mas diversos, los que
principalmente se pueden clasificar en tres tipos: (1) la participacion y socializacién
como un bien en si mismo; (2) la defensa y promocion de derechos a través de la
incidencia social y politica; (3) y la entrega y gestion de servicios de apoyo 0 recursos.
Sin embargo, todas consideran que la participacion en Organizaciones Derivadas
aumenta sus posibilidades de llevar a cabo proyectos que le sean beneficiosos a la
poblacién a nivel individual y colectivo, ademas, al ser organizaciones con una alta

adhesion moral, genera una identidad relacionada a la organizacion, la cual, a pesar de
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estar relacionada, por ejemplo, con alguna categoria de discapacidad en particular, es

superada ampliamente por dicha identidad como miembros de una organizacion social.

Dentro del Campo de la Discapacidad en la Provincia del Marga Marga se relacionan
distintos agentes sociales, las personas, tanto a nivel individual como grupal, son
generadores y reproductores de habitus particulares, en este caso: “El habitus, como
sostiene Pierre Bourdieu, solo actia a condicion de reencontrar[se] en los agentes ya
condicionados para reconocerlos de tal manera que en el campo de las
discapacidades, cada sujeto se reconoce a si mismo como parte de este campo, con
sus posiciones y disposiciones que al serle propias, le permiten definirse y definir el
mundo que lo rodea, en un circulo de conocimiento-reconocimiento tautolégico” (Torres
Davila, 2004, p. 30). Este autoreconocimiento les permite asumir una posicién respecto
a los temas que les son relevantes, siendo actores que pueden incidir dentro de las

politicas que afectan a dicho campo y a la sociedad en general.

En el campo de la discapacidad se generan disputas explicitas a nivel regional, sin
embargo, a nivel provincial no existe una oposicion directa entre organizaciones, pues
generalmente asumen acciones conjuntas y complementarias, a pesar de diferencias
en los enfoques de cada organizacion, sin embargo, estos diferentes enfoques son

claramente identificables en relacion a su posicion en la estructura:

“Los campos operan a partir de oposiciones y diferencias, por lo que el conflicto y el
antagonismo definen a los campos como espacios dinAmicos, en tanto el cambio
constantemente lo desestabiliza. En la discapacidad existen una multiplicidad de
sujetos, una multiplicidad de posiciones de los diferentes sujetos, no es
objetivamente igual detentar la posicion de paciente, de familiar, o de profesional de
la medicina, porque socialmente se asignan reconocimientos, cualidades,
obligaciones y derechos, dependiendo del sistema de diferenciaciones. Estas
diferentes posiciones a su vez definen, un conjunto de disposiciones, actitudes e
inclinaciones, que en tanto principios inconscientes de accion, percepcion y
reflexion, actlan como sistemas de clasificaciones al establecer un orden social

aceptado como tal.” (Torres Davila, 2004, p. 30).

Disputas y Temas Prioritarios

En el campo de la discapacidad, a nivel regional, se identifican tres visiones, estas son
reconocidas por el presidente del consejo regional que plantea la existencia de
oposiciones en los enfoques y posturas entre las Instituciones u Organizaciones del
Estado a nivel Central (representado localmente por el Servicio Nacional de la
Discapacidad de la region de Valparaiso, Senadis) y las Organizaciones sociales de
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discapacidad. Ademas declara que las fundaciones, a pesar de ser Organizaciones
Derivadas, tienen intereses propios, que no necesariamente tienen relacién con las
demandas de las organizaciones sociales de autorrepresentacion de discapacidad, en
este caso se plantea que la diferencia se debe al vivir una situacion de discapacidad o
trabajar en el area sin vivir una situacion de discapacidad (y recibir una contribucion

econdmica por ello):

Consejo Civil Regional: “Hay tres visiones de la discapacidad. La primera es la de la
institucionalidad, que es del Senadis mismo, del Servicio Nacional de la
Discapacidad, que son funcionarios que cumplen funciones y punto, (...) ellos no
van a hacer nada de lo que no han recibido érdenes, cumplen su trabajo y se
limitan a eso... ¢y por qué? Porque no viven la discapacidad, viven de la
discapacidad, tienen un sueldo en nombre de las personas en situacion de
discapacidad, hoy dia mal llamada la palabra inclusion. (...) Tenemos la segunda
posicién, que hay personas en el consejo que no son discapacitadas pero
representan organismos de discapacitados, que son corporaciones. En el mundo de
la discapacidad nos sentamos a hablar mucho de discapacidad y ti escuchas
hablar a una persona dirigente, a una persona situacion de discapacidad hablar de
discapacidad y tiene una visién y una posicion que tu la vas a compartir casi en un
100%, pero cuando habla una persona que también esti sentada en esa mesa en
ese mismo consejo, tu las escuchas y yo creo que con suerte la mitad se la compra,
porque no viven discapacidad viven de la discapacidad. (...) Entonces cuando
escuchamos a los funcionarios de Estado tienen un discurso, representante de la
discapacidad que no son discapacitados tienen otro discurso y representante de la

discapacidad que son personas en situacion de discapacidad es otro discurso.”

Como se reviso en el capitulo Temas Prioritarios, los principales temas en disputa
son los relacionados a las asignacion, distribucion y gestion de recursos, ademas

de trabajo, salud, educacion y accesibilidad.
Atributos

Para incrementar sus posibilidades de incidencia social y politica, las organizaciones
deben potenciar determinados atributos (Garcia Escobar, 2009): Permanencia,

Estrategia, Creatividad, Dialogo, Planificacion y Sistentacion.

Uno de los atributos mas relevantes para lograr incidencia es el Didlogo, y aunque se
manifiesta de variados modos, no ha logrado una articulacién suficiente para lograr
incidir de forma relevante a nivel provincial o regional, asi da cuenta el presidente del

Consejo Civil Regional de Discapacidad:
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Consejo Civil Regional: “Lo que pasa que los ciegos para un lado, los cojos para
otro lado, los sordos para el otro, los Down por otro y los papas de los nifios
autistas para otro lado, entonces hablamos de discapacidad, hablamos de inclusion,
hablamos de universalidad hablamos de diversidad hablamos de todo, tampoco se
sienten representados por las otras organizaciones, todos vivimos en una isla pero

ninguno reconocemos que estamos en un archipiélago.”

La existencia de los diferentes modelos de discapacidad da cuenta de la
importancia de contar con definiciones e investigaciones que aporten a la
discusion no solo en el disefio de politicas publicas, sino que contribuyan a
generar formas de accidbn mas efectivas para las organizaciones sociales de
discapacidad. El atributo Sustentacion es uno de los menos desarrollados por las
Organizaciones Formales, pues no cuentan con los conocimientos o con los
recursos necesarios para realizar investigaciones propias como, por ejemplo, un
catastro que estudie la prevalencia de las discapacidades en la provincia. Las
organizaciones consideran que esto debe ser llevado a cabo en base a una
politica de Estado que potencie los estudios en el area, las que permitirian
intervenir de forma efectiva y oportuna, y proyectar un trabajo a mediano y largo

plazo.

Se concluye que es necesario el desarrollo investigaciones aplicadas que den cuenta

de la magnitud de la probleméatica a nivel local, éstas deben tener una metodologia

clara y estable, pues si se modifican las definiciones y metodologias constantemente

(como en los estudios previos a la Endisc) no es posible realizar comparativas, medir

avances, cambios en la prevalencia o en las caracteristicas y necesidades de la

poblacion.

Participacion

Como se desarroll6 en este estudio, la participacién y organizacion colectiva adquiere

relevancia como forma de incidencia social y politica, ya que de forma individual

dificilmente se puede llegar a ser un agente relevante dentro del campo, lo cual es

manifestado por las organizaciones:

Consejo Civil Regional: “Se acostumbraron siempre ver al discapacitado tonto,
ignorante, con pocas cualidades y con pocas capacidades, ¢por qué? porqgue no
participaban pues, pero hoy en dia este es un tema transversal para la sociedad
civil en general, estamos participando en los clubes deportivos, en los juntas de
vecinos, en los municipios, en distintos lados. Hoy dia hay alcaldes y concejales,
entonces se van integrando, fijate, cambia la visién, pero eso a través de la

participacion.”
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Sin embargo, da cuenta del principal problema de la participacion, que es la falta de
incidencia directa, pues, por ejemplo, los consejos civiles son organismos meramente
consultivos, por lo que plantea como solucion el empoderamiento social y politico de

las personas en situacion de discapacidad y asi lograr mayor poder de negociacion:

Consejo Civil Regional: “Claro, la participacién, pero esta participacién tiene un
costo, este consejo o todos estos consejos, el Cosoc de la sociedad civil, son
consultivos y ahi hay un error, debe haber otro grado de participacion, son poco
resolutivo en ciertos temas, porque terminas gritAndole en su cara que estan
equivocados, pero como ellos obedecen al nivel central y el nivel central cémo te
dije les dicen de la letra A a la U, y nosotros bueno y por qué no siguen hasta la
Z.7

Potenciar la participacion es una de las principales tareas para desarrollar politicas de
inclusion que tengan un impacto real en la poblacion: “Las politicas de inclusion deben
contar con la participacion organizada, informada y en igualdad de condiciones
respecto a la participacion en las decisiones, de los sectores, grupos 0 personas
involucradas. En este sentido significa transformar las relaciones para darle mas poder

real a los sectores, grupos o personas involucradas.” (Chuaqui, 2016, p. 186).

La participacibn, ademdas, es considerada un bien en si mismo desde las
organizaciones en general, y particularmente desde las organizaciones de personas en
situacién de discapacidad fisica y visual, éstas declaran que para algunos miembros las
actividades que se desarrollan dentro de las organizaciones son de las pocas
instancias de socializacion que tienen, debido al aislamiento y a las dificultades para
desplazarse en la ciudad y en el transporte publico, respecto a esto Ferrante y Ferreira
sostienen que “Poseer un cuerpo no legitimo parece significar una desposesion en
términos de capital simbdlico que atravesaria al conjunto de las clases sociales; en el
caso de las personas con discapacidad motora, las condenaria a una especie de
muerte social que se expresaria en el cuerpo con una deficiencia motora encerrado en

su casa” (Ferrante & Ferreira, 2007, pp. 01 — 02)

Discriminacion

Se puede afirmar que para las Organizaciones Basales es relevante el contenido de la
Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad, pues es utilizada como
referencia en las politicas que buscan potenciar la inclusiéon. Sin embargo, desde

algunas Organizaciones Derivadas es considerada irrelevante si no se materializan
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avances y mejoras concretas en las condiciones de vida de las personas en situacién

de discapacidad.

Respecto a la terminologia existe consenso dentro de las Organizaciones Basales, las
que utilizan persona en situacion de discapacidad de forma transversal. En las
Organizaciones Derivadas se identifican distintas posturas, en algunos caso se
manifiesta que los cambios constantes en la terminologia son confusas y no aportan a
la inclusion social, mientras que otros declaran que los cambios terminoldgicos
significan avances en la desestigmatizacion de las personas en situacion de
discapacidad, pues contrarrestaria, en parte, la dominaciéon simbdlica hacia las
personas en situacion de discapacidad: “(...) la exclusién se relaciona también de
alguna manera a las relaciones de dominacion, sobre todo cuando la carencia de poder
depende de relaciones de dominacion simbdlicas como ocurre en los casos de

subordinacion debidas a la estigmatizacion social” (Chuaqui, 2016, p. 183).

Se manifiesta que la principal forma de contrarrestar la exclusiéon social y la
estigmatizacion es a través de la educacion, opinidn que es compartida tanto por las

Organizaciones Basales como las Derivadas:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Lo que pasa es que el sistema de pais
tiene que estar dentro del ramo que se llama derechos civicos donde se respeta el

uno al otro pero no hay, y la educacion debe ensefiar esto a los derechos civicos.”

Las principales areas donde se debe avanzar son las que faciliten la comunicacion,
especialmente en personas con discapacidad visual y auditiva, las plantean que se
debe masificar el uso de blaille y lengua de sefias, ante esto, desde la organizacion de

personas en situacion de discapacidad auditiva se sefiala lo siguiente:

Organizacién de Discapacidad Auditiva: “Cuando uno tiene ir al otorrino, el doctor
no te dice su hijo va a poner en prueba este audifono, por qué no le dice a los
papas también que aprendan lengua de sefias. Preguntale a cualquier otorrino

porque no le dice eso, preguntale te va a decir que no, porque es su mercado”.

Esto da cuenta que se tiende a ajustar a la norma, en vez de potenciar otras formas de
comunicacién de las cuales no se vean excluidos, la norma en este caso seria el
lenguaje oral: “El juego de la norma no es una dialéctica sino una tensién entre
polarizaciones que pretenden ajustarse unas a otras, es decir, normalizarse. El poder
disciplinario es entonces una modalidad de ejercicio politico cuya maxima proliferacion
y efectividad se debe a la eficacia normalizante de la norma.” (Hernandez Delgado,
2013, p. 82).
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Inclusion y universalidad

Todas las Organizaciones Basales declaran trabajar en pro de la inclusion,
independiente del &rea en especifico desde donde se desempefien (gestion, educacion
o rehabilitacion). Sin embargo, desde las Organizaciones Derivadas existe un
cuestionamiento al concepto de inclusidon, pues manifiestan, de forma particularmente
enfatica desde los consejos civiles, que el concepto adecuado seria universalidad, pues
ya no se disefiarian politicas especiales para las personas en situacion de
discapacidad, sino que todas las politicas que se realicen tenderian a la universalidad,
lo que significa que no existirian barreras de acceso, ni materiales ni simbdlicas, que

limiten la participacion de cualquier grupo particular dentro de la sociedad en general:

Consejo Regional: “Sobre todo los nifios, todo lo que queremos hacer en
discapacidad y en la maldita inclusion, para que esta palabra en 20 afios mas se
elimina sola hay que empezar desde ya con los nifios en la educacion temprana,
desde el jardin infantil, desde la sala cuna. Ensefiarles a relacionarse
adecuadamente con personas con discapacidad, ellos los van a ver como nifios,
como amigos, como compafieros, y esos nifios no van a hablar de inclusion, porque
ya van a estar incluidos, porque es su amigo y es su compadre, es su compafiero,

es su pololo, es su amigo, su amiga.”

Chuaqui (2015), afirma que, en relacion a las politicas de inclusion de personas en
situacién de discapacidad psiquica, se deben tomar en cuenta a las necesidades de las
personas a nivel individual y a nivel grupal, las que en términos generales serian
extensibles al desarrollo de politicas de inclusion relacionadas a todo tipo de
discapacidad: A nivel individual, estar excluido significa carencia o desmedro de
poder social, la inclusién significa otorgar o facilitar el acceso al poder individual o
grupal, empoderando a la persona, no adaptandola pues esto implica una
subordinacion, lo que no promoveria la realizacion personal. A nivel grupal, se debe
empoderar a las organizaciones de personas afectadas por el problema, empoderando
a las personas individualmente se fortaleceran sus organizaciones y si las
organizaciones se desarrollan, se contribuira a empoderar, al menos en cuanto a
conciencia, a las personas que participen en ellas. Considerando ademas que hay
metas que no son alcanzables individualmente que pueden ser canalizadas a través de

una organizacion consolidada y reconocida.

Ademas, hay que considerar los problemas especificos que puede tener el proceso de
autoorganizacion de personas en situacion de discapacidad psiquica (extensibles al

proceso de autoorganizacion de personas en situacion de discapacidad intelectual): (a)
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los procesos de adaptacién a los que estan sometidos muchos de ellos limita la
participacion autébnoma, por lo que generalmente deben participar dependiendo de
familiares; (b) al no trabajar gran parte de ellos, no poseen recursos financieros propios
para participar y contribuir al desarrollo de la organizacién; (c) la institucionalizacién
puede afectar sus aspiraciones y desafios personales, incluyendo la de plantear y
defender ideas que pueden ser conflictivas con el medio social donde se encuentran;
(d) al ser las politicas estatales y sociales en salud mental avaladas por “expertos”, es
complejo plantear posiciones que puedan contravenir dichas fundamentaciones a no
ser de contar con profesionales que se subordinen estrictamente a los intereses de los
usuarios. Una condicién necesaria pero no suficiente, dada la precariedad econdmica,
es que el Estado financie las organizaciones de usuarios sin ponerles limites a su

autonomia.

En las organizaciones consideradas en el estudio los eventuales problemas
mencionados han sido paleados en la Organizacion de Discapacidad Intelectual con la
colaboracion de profesionales voluntarios que ejercen como asesores, los que no
detentan poder de decision directa sobre el rumbo de la organizacion, sino colaboran
en relacién a las necesidades declaradas por la directiva o los miembros de dicha
organizaciéon. En el caso de la Organizacién de Salud Mental, se ha contrarrestado a
través de la gestién directa de la Oficina Municipal respectiva, pues se encarga de
facilitar espacios, ayudas profesionales y gestionar proyectos que son de interés del

grupo.

Para concluir, se considera que es necesario poner énfasis en una perspectiva que
tome en cuenta a las personas, para lo que se considera que el concepto mas
adecuado es el de realizacién personal, pues “no solo da una perspectiva ética a la
inclusion, sino que es un corolario de todos los derechos. Para realizarse
personalmente el individuo debe tener la posibilidad real de trabajar remuneradamente
segun vocacion y con una remuneracion digna que le permita formar la familia que
escoja, lo que implica educacion, una vivienda o habitacion digna y acogedora, y la

concrecion, que esté lejos de alcanzarse, de todos los

En relacion a los resultados de este estudio, se comparte la apreciaciéon que “Una
participacion real involucra que existan organizaciones derivadas de base fuertes y
empoderadas que los representan independientemente dl Estado y que cuenten con
asesores profesionales, cuando se requiera, que sean solo fieles a ellas. Si no existen
este tipo de organizaciones estos sectores no tendran capacidad real de oponerse si no
son escuchados o en otros casos seran simplemente correas de transmision de

politicas desde arriba en relaciones de poder de las que siguen excluidos, siendo la
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Gnica manera de evitarlo que ellas tengan la fuerza para ejercer su poder y estas sean
reconocidas como interlocutores validos por las organizaciones estatales y privadas.”
(Chuaqui, 2016, p. 186).

Problemas no resueltos y temas emergentes

Por ultimo, se plantea que existen temas que no pueden ser respondidos con la
suficiente profundidad y que requeririan nuevas investigaciones, entre las mas
relevantes se encuentra por los temas relacionados al cuidado, en el cual existe un
evidente sesgo de género, pues son mujeres en la mayoria de los casos los que
asumen este rol, con las consecuencias de desgaste fisico y psicolégico que plantean
desde la Organizacion yo cuido. Por otra parte, el tema terminoldgico surge como un
problema relevante especialmente para sectores de la poblacion con altos grados de
estigmatizacion como los usuarios de servicios de salud mental asi como personas en
situacién de discapacidad intelectual. Ademas es relevante el uso de conceptos mas
recientes como el de Diversidad Funcional, por sobre el uso de Persona en situacion de
discapacidad. Por ultimo, se considera desde las ciencias sociales se puede aportar en
el desarrollo de atributos como Didlogo y Sustentacién, que permitan mayor grado de
comunicacién entre las organizaciones, adquiriendo relevancia como forma que las
organizaciones, especialmente de autorepresentacion adquieran mayor poder de

influencia social y politica.
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Anexos

Pauta de entrevista

Buenos dias/tardes. Mi nombre es Camilo Arriagada Segura, egresado de la carrera de
Sociologia de la Universidad de Valparaiso, y estoy realizando un estudio sobre los
principales posicionamientos de las organizaciones e instituciones que trabajen en
torno a la discapacidad y la inclusiébn en la Provincia del Marga Marga, y sus
estrategias de trabajo y de vinculacion con la sociedad y otras organizaciones e

instituciones.

Cabe mencionar que esta entrevista sera utilizada solamente con fines del presente

estudio.

Generales de la Organizacién o Institucién
¢, Cudl es el principal objetivo de la Oficina? ¢Cdémo y hace cuanto surge? ¢Quiénes

la conforman?

¢, Cudles son las practicas y actividades que llevan a cabo como Oficina para lograr

sus objetivos?

Oficinas) ¢ Quiénes se ven beneficiados por el trabajo de esta Oficina?

¢, Qué tipo de planificacion tienen para lograr esos objetivos?

¢, Como se dan a conocer como Oficina?

¢, Se vinculan con otras organizaciones o instituciones afines?

(Oficinas) ¢, Qué relacion tienen con las organizaciones sociales de la comuna?
¢, Reciben algun tipo de financiamiento estatal, municipal o de privados?

¢, Tienen personalidad juridica propia? ¢ Postulan a proyectos?

¢,COmo sustentan esas postulaciones a proyectos? (Investigaciones propias o

externas, datos gubernamentales, etc.)

Respecto al rol de las Organizaciones e Instituciones
¢, Cual cree que deberia ser el rol de las Organizaciones No Gubernamentales que

trabajan con relacién a la discapacidad? (en general y especifica)

¢, Cual cree gque es la importancia de la autoorganizacion y de la participacion de las
personas en situacion de discapacidad en estas organizaciones? (en general y

especifica)
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Discriminacion y derechos

Terminologia, discriminacién y estereotipos
¢, Cuél cree que es la terminologia adecuada para referirse a las personas que

integran o representan esta organizacion?

¢, Cudles cree que son las implicancias personales y familiares de la discapacidad en
Chile?

¢, Cree que existe discriminacion hacia las Personas con Discapacidad? ¢y

estereotipos o prejuicios? Si es asi, ¢cuales?

¢,Considera que la poblacién y las instituciones tienen conocimiento necesario para
relacionarse con personas en situacion de discapacidad de forma adecuada

(especifica)?

¢,Cree que en Chile se respetan los derechos de las Personas en situacion de

Discapacidad?

Vida independiente y libertad de expresion
¢Considera que existen los apoyos necesarios para que personas en situacion de
discapacidad logran mayores grados de autonomia? ¢De ddénde cree que deberian

venir esos apoyos? (Diferenciar por tipo de discapacidad)

Temas especificos

¢,Cuadles deberian ser los temas prioritarios a posicionar respecto a la discapacidad?

Trabajo
¢, Considera que las personas en situacion de discapacidad (especifica) pueden
integrarse efectivamente en el mercado laboral? ¢ Considera la ley de inclusion laboral

un avance en la materia?

Salud
¢, Considera que el Estado hace los esfuerzos necesarios para la rehabilitacién de las

personas en situacion de discapacidad (especifica)?

Educacion
¢,Cual es su opinion respecto a la educacion que reciben las personas en situacion de

discapacidad (especifica)?

Convencion
¢,Conoce la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de

2008 de la ONU? (En el caso que si) ¢Considera que han existido cambios
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significativos en la forma que el Estado trabaja con relacion a la discapacidad posterior

a dicha convencion?
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Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes de
esta investigacion una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su

rol en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por Camilo Arriagada Segura, egresado
de Sociologia de la Universidad de Valparaiso. El objetivo de ésta es describir la labor
que realizan las Instituciones y las Organizaciones Sociales y Comunitarias que
trabajan con relacion a la discapacidad en la Provincia del Marga Marga, analizar sus
formas de vinculacion con la sociedad y conocer sus posiciones respecto a temas clave

en su abordaje (Derechos, Salud, Trabajo, Educacién, entre otros).

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en
una entrevista de aproximadamente 30 minutos de duracién. Lo que conversemos
durante estas sesiones se grabara, de modo que las ideas que usted haya expresado

puedan ser transcritas.

La participacion es este estudio es completamente voluntaria. La informacién
gue se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propoésito fuera de los de
esta investigacidn. Sus respuestas a la entrevista seran codificadas por tipo de

organizacién o institucion.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse de la entrevista en
cualguier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las
preguntas durante la entrevista le parecen incbmodas o fuera de lugar, tiene usted el

derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su tiempo y participacion.
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Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por Camilo
Arriagada Segura. He sido informado (a) de que El objetivo de ésta ésta es describir la
labor que realizan las Instituciones y las Organizaciones Sociales y Comunitarias que
trabajan con relacion a la discapacidad en la Provincia del Marga Marga, analizar sus
formas de vinculacion con la sociedad y conocer sus posiciones respecto a temas clave

en su abordaje (Derechos, Salud, Trabajo, Educacioén, entre otros).

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion
es estrictamente confidencial y no serd usada para ningan otro propésito fuera de los
de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado(a) de que puedo hacer
preguntas sobre la investigacién en cualquier momento y que puedo retirarme del
mismo cuando asi lo decida, sin que esto tenga perjuicio alguno para mi persona. De
tener preguntas posteriores sobre mi participacion en este estudio, puedo contactarme
con el investigador a su correo electronico (Camilo.arriagada.segura@gmail.com) o
telefonicamente (993851858).

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y
que puedo pedir informacién sobre los resultados de este estudio cuando éste haya

concluido.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
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