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Resumen

La presente investigacidén Pretende indagar la realidad de ASPADE (Asociacion
de Padres y Amigos de Personas con Déficit), entidad que trata a jovenes con
discapacidad mental y que por medio de talleres pretende generar inclusion en los
jovenes que participan. ASPADE es una institucion sin fines de lucro, que se encuentra
en la ciudad de Quilpué, provincia de Marga-marga, V regién. En ella se desarrollan
diversos talleres y actividades, las mas importante para la investigacion el desarrollo

de un taller laboral que entrega una remuneracién a los jovenes.

La investigacion procura comprobar la capacidad real para generar inclusion
social en los jovenes que participan en ASPADE, para ello realizaremos una revision
de la realidad nacional en tanto inclusion social de personas con discapacidad, sumado
a un andlisis tedrico de la inclusion. Ambos instrumentos nos permiten poder describir
desde la interpretacion tedrica cuan, como y que aspectos hay inclusion en ASPADE.
Esperamos poder articular un analisis detallado de la realidad de la inclusion de los
jovenes, por medio del analisis de entrevistas que se realizaran durante la
investigacion a los jovenes, los funcionarios y los familiares. Siempre buscando lograr
la mejor interpretacién de la realidad, para que los resultados que se logren conseguir

sirvan para futuras investigaciones entorno a la discapacidad.

Palabras claves: discapacidad, inclusién, exclusion, integracion, felicidad, trabajo.
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SIGLAS

ASPADE: Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Déficit.

CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la salud.

AARM: Asociacion Americana sobre Retraso Mental.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

FONADIS: Fondo Nacional de Discapacidad.

SENCE: Servicio Nacional de Capacitacion y Empleo.

SENADIS: Servicio Nacional de la Discapacidad



Introduccién

Esta investigacion se enmarca en el andlisis del nuevo paradigma, en él surge
una posicion diferente frente a la discapacidad, determinando que las limitaciones
tienen un caréacter social por encima del problema médico. Por lo que es fundamental
reconocer lainclusién social como el camino para superar la discapacidad; camino que

tiene muy pocos avances.
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Capitulo I. Formulacion del problema.

1. Fundamentacién

La integracién laboral es indispensable para el desarrollo personal en la
estructura social actual. Por lo que es fundamental para cada persona desarrollarse,
para asi desenvolverse adecuadamente en su vida, y lograr integrarse a algin area
de la estructura social. Nuestro pais, hoy esta en un proceso de inclusion social a favor
de los discapacitados y que es visible desde diferentes &mbitos de las actividades
cotidianas, como lo son: la organizacion urbanistica, la igualdad de oportunidades,
mejoras en los programas de ayuda a la discapacidad y otras formas de inclusion

desarrollas por el Estado y por privados.

El presente estudio sera enfocado en el proceso de inclusion por medio de la
insercion laboral, que es un factor imprescindible para el desarrollo de las metas de
las personas. Para poder explorar este aspecto la investigacion se enfocara en la labor
gue desarrolla ASPADE (Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Déficit),
gue es una corporacion privada sin fines de lucro cuya misién es ser una alternativa
de desarrollo, crecimiento y realizacion personal de adultos con capacidades
intelectuales disminuidas. A través de actividades productivas, que contribuyen a que
los jévenes puedan optar a una adultez digna y constructiva. Esto por medio de la
generacion de empleos para los jovenes desde la asociacidn, en diferentes secciones

de trabajo entre ellas esta:

Reposteria

Amasa-facil

Hierbas y especias

Cultivo organico
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e Aromaticos y plantas decorativas

ASPADE logra a partir de estas actividades, generar empleo para los jovenes
que participan en ella. Esta forma de insercion laboral es la que sera el factor a estudiar
dentro de la investigacion, con el fin de reconocer en qué medida este método de

insercion logra una real integracion en el ambito social.

Es necesario analizar el estado actual del conocimiento sobre integracion
laboral, sus formas, diferencia y ventajas. Con el fin de poder exponer el aporte real
que logra ASPADE vy valorizar la inclusion social que genera en los jovenes que
participan en ella. Asimismo contrastaremos los resultados con otros metodos de
insercion laboral existentes para personas con discapacidad, con el fin de poder
generar una adecuada instrumentalizacion de los resultados que se consigan con esta

investigacion.

También sera importante individualizar la inclusion desde su estructura
multidimensionaldad, la cual se desglosa en: inclusion econdémica, inclusién simbdlica,
inclusion politica e inclusion social. Esto con la finalidad de poder establecer las formas

gue adopta cada una de ella en los jovenes que participan de ASPADE.

La discapacidad en Chile es una problematica compleja y con grandes carencias
de apoyo, sobre todo en el area laboral, que es para nuestra investigacion lo primero
a comprender. La discapacidad como todo tema que tenga caracter politico, debe
poseer una ley constitucional, y en el afio 2010 se promulgé una nueva ley que vino a
derogar las anteriores con la finalidad de establecer normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusién social de personas con discapacidad. Como se sefala en el
articulo 1 de laley 20.422 (afio 2010), en donde dice: “El objeto de esta ley es asegurar
el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, con el
fin de obtener su plena inclusion social, asegurando el disfrute de sus derechos y
eliminando cualquier forma de discriminacién fundada en la discapacidad”. Para el

cumplimento de la ley se cre6 el Servicio Nacional de Discapacidad (SENADIS), es

15



tiene por mision promover la igualdad de oportunidades, inclusion social, participacion
y accesibilidad de las personas con discapacidad. Este organismo depende del
ministerio de desarrollo social. Desde la informacion entregado por SENADIS, es

posible encontrar datos estadisticos, como los siguientes:

e En nuestro pais un 12,93% de las personas presenta una discapacidad en

cualquiera de sus grados, o sea 2.068.072 personas.

e En uno de cada tres hogares hay a lo menos un miembro con discapacidad

(FONADIS, 2004).

La importancia de contar con estadisticas permite que el pais y las
instituciones puedan planificar y focalizar de mejor manera las acciones tendientes a
aquellas personas que no tienen inconveniente con realizar estas actividades. Esta
situacion origina la exclusion de estas personas de la vida social “normal”, de modo
gue se da una discriminacién con aquellas personas que no encajan en supuestos

modelos socialmente validos.

De la discapacidad, el objetivo sera abordar la integracion laboral
fundamentalmente, pero ademas sera inevitable para ampliar la profundizacion de los
resultados reconocer la totalidad de la aristas de la integracion y la inclusion.
Comprender como este problema que es social, es superado o disminuido por
ASPADE, asociacion que integra personas con capacidad mental disminuida y que por
medio de talleres de trabajo permite romper con el factor social, que no les permite
trabajar a este grupo de personas en la estructura compleja de nuestra sociedad. Es
indispensable por lo tanto, descubrir las variantes, las ventajas y las limitaciones que
esta forma de integracion laboral y otras existentes ayudan a romper con el factor de
exclusién y encontrar en qué medida y que tan valiosa es para este grupo de individuos

y para sus familias, la inclusién social que logran a partir de ASPADE.
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Por lo que nuestra pregunta principal a responder para poder desarrollar
adecuadamente esta investigacién es: ¢Cuén, como y en qué aspectos ASPADE

generainclusion social en los jévenes con discapacidad mental?.

17



2. Objetivos

Objetivo general

Revelar la capacidad de ASPADE para generar inclusion social en los

jovenes con discapacidad mental desde la participacion.

Objetivo Especifico

Especificar las formas de inclusion social que genera la participacion

en ASPADE.

Especificar las formas de inclusion econdémica que genera la

participacion en ASPADE.

Especificar las formas de inclusibn simbdlica que genera la

participacion en ASPADE.

Especificar las formas de inclusion politica que genera la participacion

en ASPADE.

Analizar los conceptos valéricos vinculados con la labor de ASPADE.

18



3 Relevancia

3.1 Relevancia del estudio

A partir del desarrollo de la investigacion, observamos la ausencia de estudios
sociales sobre discapacidad y apreciamos la existencia de variados estudio
relacionados con la dimisién médica de la discapacidad, que tienen como principal
objetivo disminuir las dificultades fisicas. De lo apreciado anteriormente es visible una
ausencia reiterada del andlisis de las consecuencias sociales, ademas de la
redundante falta de claridad conceptual para definir la discapacidad y sus
problematicas. Por lo que la principal meta de esta investigacion es alcanzar una
claridad conceptual sobre la discapacidad y las tematicas sociales que la envuelve
como problema social, sumado a ser un aporte real al reconocimiento de las
dimensiones de inclusién de los discapacitados, permitiendo ver la realidad de un

grupo excluido de nuestra sociedad.

3.2 Relevancia tedrica

La relevancia tedrica del estudio se enfoca en establecer conclusiones en
torno a la inclusion que genera ASPADE en los jévenes con discapacidad. El tema
en Chile hoy esta siendo reconocido como problema, pero desde el campo de la
investigacion existen escasas aproximaciones enfocadas a la realidad de inclusién de
los discapacitados en nuestro pais. Es importante reconocer que se trata de una
aproximacion focalizada en una entidad cerrada, pero que puede sentar bases para

futuras investigaciones.
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3.3 Relevancia préctica

La relevancia practica del estudio pasa por Revelar la capacidad de ASPADE
para generar inclusién social en los jévenes con discapacidad mental desde la
particion. Esto nos permitird especificar las formas de inclusion en sus diferentes
areas: social, econémica, politica y simbdlica que genera la agrupacion ASPADE en
los jévenes con discapacidad que participan en ella, como también, apreciar las
valoraciones de las familias y de los encargados de ASPADE de la participacion de los
jovenes discapacitados. Permitiéndonos descubrir si hay inclusién social por medio de
este tipo de integracion. Ademas de mostrar si es adecuado este mecanismo para
romper con la exclusion de los discapacitados de nuestra sociedad, y aportar a

descifrar vias para la inclusion de este grupo excluido de la sociedad.
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Capitulo Il. Marco teérico

1 Paradigmas y modelos para entender la discapacidad

A partir de la declaracion de las naciones unidas sobre los derechos universales
es que se comienza a tomar conciencia de que todos los seres humanos nacemos
iguales. Pero es importante recalcar que esta igualdad se refiere a la condicién de
iguales en Dignidad y en Derechos, considerando claro que todos los seres humanos
por naturaleza somos diversos. De esta premisa reconocemos la existencia una
valoracion de la figura humana y es aqui donde los discapacitados son apreciado
diferente, y es segun el momento historico y el paradigma que engloba un momento
determinado de la existencia humana que aparecen los modelos para entender la
discapacidad. De esta apreciacion es posible hacer un recorrido en la evolucion
conceptual de las personas discapacitadas en donde en un comienzo fueron invalidos,
luego discapacitados, hasta hoy donde ha tomado fuerza el uso del término personas
con diversidad funcional.

Al hacer un recorrido historico de la evolucion conceptual y del paradigma que
explica la discapacidad, podemos apreciar segun el analisis de los estudiosos en
temas de la discapacidad la existencia de tres modelos que coinciden, a grandes
rasgos, con tres periodos historicos. Estos modelos responden al paradigma
predominante y a la concepcién conceptual de la discapacidad. Y que detallaremos a
continuacion:

e El modelo de la prescindencia, este se ubica entre la edad antigua y la
edad medieval.

e El modelo médico o rehabilitacién, luego de la segunda guerra mundial,
especificamente desde la década de los “50.

e El modelo social, surgido durante la década de los “70.
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A continuacién expondremos cada uno de ellos recalcando el rol que cumple el
ser humano, cuyas caracteristicas no parecen coincidir con lo que cada tiempo

considera propio de las personas.

1.1 El modelo de prescindencia

Modelo que explica la discapacidad tal como su nombre indica, durante la
Antigiiedad y la Edad Media, la actitud mas comdn hacia la discapacidad era la
prescindencia. Ya sea por haber recibido un castigo de los dioses o bien por
considerarse que las personas con discapacidad no tenian nada que aportar a la
comunidad. Se consideraba que no valia la pena sus vidas. Este modelo se explica a
partir de dos supuestos, uno relacionado con la causa de la discapacidad y otro con el
rol del discapacitado en la sociedad. El primero, plantea que las causas que daban
origen a la discapacidad eran religiosas, un castigo de los dioses por un pecado
cometido generalmente por los padres de la persona con discapacidad, o bien una
advertencia de la divinidad que, a través de una malformacién congénita podia estar
anunciando que la alianza ancestral se habia roto y que se avecinaba una catastrofe.
En cuanto al segundo presupuesto, que identificaba el rol de la persona con su utilidad,
partia de la idea de que el discapacitado no tenia nada que aportar a la sociedad, que
era un ser improductivo y, por consiguiente, terminaba transformandose en una carga
tanto para sus padres como para la misma comunidad.

Es importante resaltar que este modelo para entender la discapacidad, tuvo dos
sub-modelos, cada uno de ellos arraigados en un determinado periodo histérico. El
primer sub-modelo el eugenésico, propio del mundo griego y parte del mundo romanao.
Y el sub-modelo de marginacion, desarrollado con la introduccion del cristianismo a la
cultura, este se caracteriz0 por el principio de alejamiento y separacién del

discapacitado del nacleo familiar.

22



1.2 El modelo médico o rehabilitaciéon

A principios del siglo XX, a raiz de la Primera Guerra Mundial y de la entrada
de las primeras legislaciones en torno a la seguridad social, el concepto de
discapacidad asiste a un cambio de paradigma. En efecto, y aun cuando se pueden
encontrar algunas transformaciones en los siglos anteriores, fueron los miles de
soldados mutilados durante la Gran Guerra, por un lado, y el auge de las leyes
laborales, por otro, los que verdaderamente modificaron la forma de entender la
diversidad funcional: los impedimentos fisicos y mentales dejaron de ser considerados
castigos divinos y comenzaron a entenderse como enfermedades que podian recibir
tratamientos, por lo que, las personas aquejadas de alguna dolencia, no necesitaban
ser marginadas de la sociedad. Fue asi como el modelo de prescindencia paso a ser
sustituido por el modelo médico o de rehabilitacion, cuyos fundamentos impregnan la

mentalidad comun hasta el dia de hoy.

1.3 El modelo social

Lo que hoy se conoce como el modelo social de la diversidad funcional tiene
sus origenes en el Movimiento de Vida Independiente, que naci6 en Estados Unidos a
finales de los afios 60 del siglo pasado, en la Universidad de Berkeley, California. Si
bien este movimiento tiene una firme carga de lucha por los derechos civiles, en él,
con la voz de las propias personas discriminadas o su diversidad funcional, se
establecieron cambios radicales desde el punto de vista moral para aproximarse a esta
realidad humana.

El modelo social parte del rechazo de las caracteristicas del modelo médico.
Sus aspectos basicos serian los siguientes: en primer lugar, se considera que las
causas que originan la diversidad funcional no son de naturaleza médica, sino sociales.

Ya no se considera que las limitaciones individuales de las personas sean el origen de
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la diversidad funcional, sino las limitaciones de la sociedad para ofrecer servicios que
tengan en cuenta los requerimientos de todas las personas. En segundo lugar, el
modelo social asume que las personas con diversidad funcional pueden y deben
participar en la sociedad en la misma medida que el resto de los ciudadanos, lo que
se relaciona con la inclusion y la aceptacién plena de su diferencia. Si el objetivo
principal del modelo médico era la normalizacion de las personas con diversidad
funcional, el modelo social aboga por la normalizacion de la sociedad, de manera que
ésta llegue a estar pensada, proyectada y disefiada para atender de manera incluyente

las necesidades de todos.

2 El concepto de discapacidad y discapacidad intelectual

2.1 El concepto de discapacidad

La discapacidad alo largo de la historia, ha tenido varios constructos conceptuales
para referirse a aquellas personas que poseen alguna diferencia y/o dificultad para
poder llevar la vida cotidiana. Pero en la actualidad vivimos un proceso de busqueda,
en donde se pretende consensuar y delimitar el concepto de discapacidad, de modo
de poder definir en forma eficiente las estrategias de atencion integral para estas
personas, como también, la forma de administrar los recursos y apoyos destinados a
las personas con discapacidad. A partir de lo anterior hoy son muchos los que buscan
generar y aumentar el conocimiento en este campo, con el fin de aportar en la
construccién de un marco conceptual comun para la discapacidad.

La concepciéon de discapacidad alcanzé recién en la década de los setenta, el
interés de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), organismo parte de las naciones
unidas. Y es por medio de éste organismo gue en la actualidad existe la Clasificacion

Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (CIF), esta
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clasificacion ha tenido un largo proceso de desarrollo. La CIF, ha logrado entregar a la
concepcion de discapacidad un lenguaje unificado y estandarizado ante los retos
profundos, creando un valioso instrumento para generar cambios a favor de una

sociedad mas justa, igualitaria, inclusiva y adaptativa.

El primer avance mundial para conceptualizar la discapacidad fue la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM). La OMS por
medio del CIDDM cambia la forma de ver la discapacidad, a las personas
discapacitadas y el papel del entorno. De este modo se comienza a comprender que
la discapacidad no depende Unicamente de la enfermedad, sino que también de la
relacion del individuo con la sociedad. Es asi como el esquema de la CIDMM integra
los tres niveles de la enfermedad, los cuales se representan en los conceptos de
Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia. La Deficiencia corresponde al nivel de 6rgano,
y se refiere a la pérdida o anormalidad de una estructura psicologica, fisiolégica o
anatémica del individuo. La Discapacidad se encuentra en el nivel del individuo y
corresponde a la restriccion o ausencia de la capacidad, debido a una deficiencia, de
realizar una actividad dentro del margen que se considera normal. Finalmente, la
Minusvalia se encuentra en el nivel social, representando una desventaja que presenta
un individuo que padece una deficiencia o discapacidad para realizar su rol
socialmente normal.

A pesar del trabajo logrado, este modelo present6 falencia, principalmente porque
no entrega una clara relacion entre los distintos conceptos, de modo que se tiende a
interpretar como un modelo causal y unidireccional. Por lo que desde el afio 1993 se
comenzo la elaboracion de una nueva clasificacion capaz de eliminar todo prejuicio y
actitud negativa hacia la discapacidad, esta clasificacion preliminarmente se denominé
CIDDM-2 y fue publicada en el afio 2001, como un borrador final y en ella ademas, se
advierte un cambio de contenido de clasificacion que seria: Clasificacion Internacional

del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud. Este borrador busca aplicar un
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lenguaje comun, estandarizable y aplicable transculturalmente, que se enfoque en
aspectos positivos, dejando atras los elementos estigmatizadores, a la vez que se dé
cuenta de la universalidad de la discapacidad. Sera este mismo borrador con algunas
modificaciones y con una nueva abreviacion CIF (Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud).

En esta nueva clasificacion se busca conocer los componentes (lo que constituye
la salud), a diferencia de la clasificacion anterior que se basaba en las consecuencias
(impacto resultante de las enfermedades y otras condiciones de salud). La nueva
clasificacion entrega una posicion neutral en relacién con la etiologia, de modo de
poder desarrollar relaciones causales, utilizando el método cientifico apropiada para
aquello. Las consecuencias de la enfermedad son consideradas en términos de una
interaccion compleja entre la alteracion de la salud y factores de contexto, de manera
gue se dan relaciones entre diferentes elementos, las cuales son de caracter
bidireccional y no siempre predecible. La CIF se plantea desde la interaccion del
individuo con el ambiente.

La CIF en términos generales abarca: deficiencias, limitaciones de las actividades
y restricciones de la participacion. Para ella, la discapacidad es un fendGmeno complejo
gue refleja una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las
caracteristicas de la sociedad en la que vivimos. Esta clasificacion nos presenta “un
modelo mas dinamico y multidimensional que contempla de manera mas exhaustiva
la complejidad de la discapacidad” (primer estudio nacional de la discapacidad, 2004),
tal como se aprecia en la siguiente figura esquematica, cuadro que detalla la estructura

de CIF.
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Clasificacién CIF
I |
Partes Parte 1 Parte 2
Funcionamiento y Discapacidad Factores Contextuales
l I
| | | |
Componentes 'E';':ﬁl'gﬁig Actividades y Factores Factores
Corporales Participacion Ambientales Personales
[ 1 [ 1
Constructos y Ci.:amhm en | | Cambios en canacidad | |besemoetio Faci::;rada—
ifi nciones | | Estructuras £ m
Clasificadores ul o paci pe Barrrems
Dominios y Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel
categorias en 1 1 1 1 1
diferentes 2 2 2 2 2
niveles 3 3 3 3 3
4 4 4 4 4

Figura 1. Esquema de la estructura de la CIF, primer estudio de la discapacidad en

Chile, FONADIS, 2004.



Podemos observar que esta clasificacion se estructura en dos partes:
1) Funcionamiento y Discapacidad: se subdivide en dos componentes:
A. Funciones corporales y estructuras corporales: cuyos constructos son:

I.  Cambios en las funciones corporales (fisiolégico), con sus distintos

niveles de dominios y categorias.

[I.  Cambios en las estructuras corporales (anatémico), con sus distintos

niveles de dominios y categorias.

B. Actividad y Participacion: cuyos constructos son:
I. Capacidad: Ejecucion de tareas en un entorno uniforme.

II. Desempefio: Ejecucion de tareas en un entorno real.

2) Factores Contextuales: se subdivide en dos componentes:

I. Factores ambientales: influencia externa sobre el funcionamiento y la
discapacidad, cuyo constructo es el efecto facilitador o barrera de las
caracteristicas del mundo fisico, social y actitudinal y que tiene distintos

niveles de dominios y categorias.

Il. Factores personales: influencia interna sobre el funcionamiento y la

discapacidad, cuyo constructo es el impacto de los atributos de la persona.
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Por lo tanto, la discapacidad, bajo esta clasificacion queda definida como toda
limitacion en la actividad y restriccion en la participacion como consecuencia de un
estado negativo de salud y que afecta a una persona para desenvolverse en su vida

cotidiana dentro de su entorno fisico y social.

A partir de esta definicion es posible establecer 6 grandes grupos de discapacidad:

Sensorial visual: alteracion en la vision.

e Sensorial Auditiva: alteracion en la audicion.

e Fisica: pérdida de alguna capacidad fisica.

e Mental: dificultades en el plano intelectual.

e Psiquica: trastornos en el comportamiento adaptativo.

e Visceral: dafios graves al sistema respiratorio, cardiaco, digestivo,

genitourinario, hematopoyético y endocrino.

En cada uno de estos tipos, la discapacidad puede tener un caracter permanente
o transitorio, ademas de que es posible clasificarla de acuerdo al grado que presenta

la discapacidad. Asi tenemos:

» Discapacidad Leve: aqui se encuentran aquellas personas que presentan
alguna dificultad para llevar a cabo sus actividades cotidianas, sin embargo, aun
es independiente y no requiere apoyo de terceros, logrando superar las barreras

del entorno.

» Discapacidad Moderada: es aquella discapacidad que lleva a la disminucién
o imposibilidad de desarrollo de actividades cotidianas, lo cual lleva a que la
persona necesite apoyo en labores béasicas de autocuidado, superando con

dificultad sélo algunas de las barreras del entorno.
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» Discapacidad Severa: afecta a aquellas personas que presentan graves

dificultades para desarrollar las actividades cotidianas, por lo cual requieren

cuidados de terceros y no superan las barreras del entorno.

De esta manera el modelo operativo de la CIF queda desarrollado de la siguiente

manera:
C cion de d
(trastorno/enfermedad)
/ v \
v / \ v
Funcién/Estructura Actividad articipacion
Corporal © (Limitaciénen la  |¢* Restriccion en la
(Deficiencia) Actividad) Participacion)
A \ / A
\ A /
tores Contextu
Ambie onales

Figura 2. Modelo operativo de CIF, primer estudio de la discapacidad en Chile,

FONADIS, 2004.
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2.2 Discapacidad intelectual

En el afio 1992 la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AARM), cambio la
definicion de retraso mental, alcanzando un cambio sobre el paradigma tradicional.
Este nuevo planteamiento aleja la definicién de los rasgos del individuo y los acerca a
la interaccion de las personas y el contexto (verdugo ,1994).

La principal diferencia de la definicion tiene relacion con el modo en que las
personas (profesionales, familiares, investigadores, etc.) conciben esa categoria
diagnostica, alejandola de identificar exclusivamente como una caracteristica del
individuo, para entenderla como un estado de funcionamiento de las personas.

Luego de 10 afios de este primer cambio significativo en la concepcion de la
discapacidad intelectual. Se modifica esta definicion en el afio 2002 con un nuevo
modelo tedrico que precisa mejor y que ademas, se amplia a la dimension de
participacion, interaccion y roles. Esta nueva concepcion pretende: operacionalizar
con mayor claridad la naturaleza multidimensional del retraso mental y presentar
directrices de buenas practicas para diagnosticar, clasificar y planificar apoyos.

La nueva definicidon de retraso mental de AAMR (2002) sefala que: “retraso mental
es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y las conducta adaptativa, tal como se ha manifestado en habilidades
practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios”
(Lucskasson y Cols, 2002, p 8),

La nueva definicion hace plantear la disyuntiva de discapacidad intelectual o
retraso mental. Durante mucho tiempo existe una discusion terminoldgica y
progresivamente este debate a integrado a los familiares y a las personas con
discapacidad. El principal motivo para sugerir un cambio de terminologia, hace
referencia al caracter peyorativo del significado de retraso mental, que reduce la
comprensién de las personas con limitaciones intelectuales a una categoria

diagndstica nacida desde la perspectiva psicopatoldgica. Hoy se debe entender la
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discapacidad intelectual desde un enfoque que resalte en primer lugar a la persona

como a cualquier otro individuo de la sociedad.

3 Ladiscapacidad en Chile

En nuestro pais, la problematica de la discapacidad ha estado presente
fuertemente desde el regreso de la democracia, siendo la discapacidad un tema
prioritario para el Estado y las organizaciones civiles. La discapacidad en la década de
los “90, fue tema transcendental para la contingencia nacional e internacional. A partir
de lo anterior y corrido el afio 1994, se promulga la ley n° 19.284 de integracion social

de personas con discapacidad. Esta ley define la discapacidad como:

toda aquella que, como consecuencia de una o mas deficiencias
fisicas, siquicas o 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. (1994, articulo

n°3).

Teniendo como base esta definicién, que no considera los factores ambientales.
Esta ley seréa la base de todas las politicas referente a la integracion social de personas
con discapacidad hasta el afio 2010.

Como dato estadistico se debe sefalar que durante la década de los "90 solo se
poseian dos estadisticos alusivos a la discapacidad. Uno de ellos era el CENSO que
se realiza cada 10 afios y la otra la encuesta de caracterizacion socioeconémica
(CASEN). Ambas solo llevaban una pregunta relacionada a la discapacidad, ésta
permitia hacer una estimacion de las personas con discapacidad severa y
lamentablemente parcial de la poblacién discapacitada, ya que aludia solo una parte

de los tipos de discapacidad.
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En el afio 2002, el CENSO detallé que el 2.2% de la poblacidon nacional posee
alguna deficiencia total o severa. En este CENSO se consider6 como discapacitado a
aquellas personas que declararon padecer ceguera total, sordera total, mudez,
paralisis/lisiado o deficiencia mental. Estos primeros datos de la poblacién nacional,
permitieron al Estado generar estadisticos por comuna para el desarrollo de politicas
enfocadas en determinada poblacién. Por otro lado tenemos los datos de la CASEN,
gue permitia caracterizar socioecondémicamente a la poblacién con discapacidad
severa. Esta encuesta determiné que un 3,6% de la poblacion en el afio 2003 tiene a
lo menos una discapacidad, entendida como deficiencia para oir, ver, hablar,
deficiencia mental, fisica o por causa psiquiatrica. Los resultados de la encuesta
permitieron caracterizar socioeconémicamente a la poblacion con discapacidad severa
en Chile por varios afos.

Otro instrumento que permitio establecer la prevalencia de discapacidad en el pais
fue la Encuesta de Calidad de Vida y Salud, desarrollada por el Ministerio de Salud en
conjunto con el Instituto Nacional de Estadisticas en el afio 2000. Esta encuesta
incorpora siete preguntas sobre dificultad para el desarrollo de actividades habituales,
sefialando que un 21,7% de la poblacion presenta algun tipo de discapacidad. Esta
encuesta incorpora una conceptualizacion de la discapacidad mas dinamica, ligada a
un estado negativo de salud y permiti6 medir a aquellas personas que presentan
discapacidad moderada y leve.

Luego de estas mejoras en el conocimiento estadisticos sobre las personas
discapacitadas en Chile, surge la necesidad de mejorar las estadisticas que hasta éste
periodo principalmente ha consultado por déficit o deficiencia (lo que les falta o que
funciona mal) y no por discapacidad (las dificultades o consecuencia de esas
deficiencias en las actividades diarias y en la participacion o integracion social) 0 como
se expresa mas claramente en la CIF que sefiala: “las consecuencia negativas de la
interaccién entre un individuo con una condicién de salud y sus factores contextuales

(personales y ambientales).” Surge asi el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad
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en Chile (ENDISC 2004), en donde es posible acercarnos a la realidad de la
discapacidad en Chile, ya que sus conceptos se basan en conceptualizaciones
internacionales hoy vigentes. De esta manera, a través de este estudio, logramos ver
la prevalencia de la discapacidad en el pais, a la vez que sefiala como aquella
condicién afecta a las personas en los distintos planos de sus vidas.

Ademas de las mejoras en datos estadisticos de la poblacién chilena con
discapacidad es muy importante resaltar el avance en derecho de las personas con
discapacidad, que desde comienzo de la democracia hasta la actualidad han
conseguido diversos reconocimientos constitucionales sobre sus derechos y sobre la
labor del Estado sobre su inclusion. En relacion al marco legal de la discapacidad en
nuestro pais se desarrollé la normatividad en dos etapas: la primera con la ley
promulgada en el afio 1994, y la segunda desde el afio 2008 a la actualidad con hito
importante como; la promulgacion de la una nueva ley en el afio 2010.

Desde la ley N° 19.284 del afio 1994, que estableci6 Normas Para la Plena
Integracion Social de Personas con Discapacidad. Hasta la actualidad, se han dictado
a lo menos 21 cuerpos normativos que tratan directamente tematicas afines con
discapacidad como: la educacion, salud, capacitacion y trabajo, accesibilidad al
entorno, vivienda, entre otros.

La primera etapa de legislaciones sobre la discapacidad, permitio construir un
clima politico, cultural y social que con el paso de los afios ha permitido alcanzar un
nivel mas propicio para generar inclusién e integracion. Esta segunda etapa trae
consigo una nueva legislacion en donde, se ratifica la Convencion Universal de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, siendo el hito normativo que impulsé un
progresivo cambio en el dmbito de la discapacidad a nivel global. El Estado ha
asumido un modelo centrado en las personas, el respeto de sus derechos y el fomento
de su independencia y autonomia, el cual desafia a renunciar al asistencialismo y

generar las condiciones que permitan a las personas con discapacidad su plena
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inclusion social y una efectiva igualdad de oportunidades.

4 Teorias de la discapacidad

Al realizar una mirada epistemoldgica desde las diferentes perspectivas teoricas
de la sociologia sobre la discapacidad, nos encontramos con cuatro perspectivas
usadas para realizar estudio de discapacidad, estos son:

Perspectiva positivista, usada el campo de la psicologia, el uso de la posicion
positivista cobra un gran auge durante la primera mitad del siglo XX, principalmente en
Estados Unidos. Esta se focaliza en caracteristicas objetivas en términos de conducta
observables y medibles.
Perspectivas cognitiva, se desarrolla en contraposicién al conductismo. A partir de
la segunda mitad del siglo XX en Estados Unidos y Europa. Se centra en estudiar y
explicar las funciones y procesos cognitivos.
Perspectiva interpretativa, tiene origen en la psicologia experimental, pero adquirir
un caracter social al conjugarse con la sociologia de Durkheim. Posteriormente al
integrar aspectos referentes a la construccion colectiva de significados, deriva en el
enfoque del interaccionismo simbdlico, y mas recientemente, en la teoria de las
representaciones sociales.
Perspectiva sociocritica, ésta se desarrolla desde la sociologia, sostiene que las
relaciones de poder estan determinadas por las bases estructurales de la sociedad.
Esta perspectiva influencia posturas pedagogia, psicoldgicas, politicas y sociales.
Cada una de las perspectivas teoricas sefialadas se caracteriza y diferencia por
los supuestos que asume en su aproximacion epistemoldgica, entendida ésta como la
forma de acercarse a la realidad que se conoce y alarelacion que en ese acercamiento
se establece entre la persona cognoscente, el objeto del conocimiento y el

conocimiento mismo. Las distintas perspectivas tedricas continlan auln vigentes
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dependiendo de la posicion epistemoldgica que se asuma en la investigacion y de la

aproximacion a la realidad investigada.

La perspectiva interpretativa sera para nosotros el pilar escogido para analizar
la discapacidad desde la teoria sociolégica. Esto porque desde esta perspectiva es
posible generar vinculos tedricos con la integracion social. Desde esta mirada se
asume que no existe una verdad objetiva, y por tanto, los sentidos y significados se
construyen socialmente segun la interpretacion que haga de la realidad. Proceso que
conlleva a las construcciones sociales, y que determina la mirada social de la
discapacidad. Las teorias sociolégicas que tienen directa relacion las construcciones
sociales son: el interaccionismo simbdlico y la teoria de las representaciones sociales.

El enfoque interaccionista explica que socialmente se otorgan significados,
segun la interpretacion que se haga de la realidad. Este enfoque sostiene que las
personas se construyen mutuamente y construyen significados en conjunto, en la
interaccién con los demas, por lo que los significados tienen un caracter social.

Por otra parte, la teoria de las representaciones sociales, explica que nos
representamos a las personas y las situaciones en un imaginario colectivo; este
comprende las relaciones sociales e individuales a partir de las relaciones del sujeto
con el mundo y consigo mismo. Desde esta mirada, las personas con discapacidad
estan representadas histéricamente con una connotacion negativa en el imaginario
colectivo.

Para poder construir un marco analitico trabajaremos con el interaccionismo
simbolico, apoyandolo también con la teoria de las representaciones sociales. Ambas
sintetizadas anteriormente en tanto fundamentos. Es necesario recurrir a los
planteamientos de Mead (1982) para explicar la raiz teorica del interaccionismo. Este
sefiala que los individuos tienen la capacidad de asumir el rol de otros individuos
hacia si, surgiendo el constructor de “SELF”, el cual se origina cuando el individuo

puede tomar la actitud de otro y actuar consigo mismo de la misma manera como los
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otros actuan con él. Este “SELF” incluye dos fases inseparables: “YO” que es la
respuesta del individuo a las actitudes de los otros y “MI” que es el conjunto organizado
de actitudes de los otros que uno mismo asume. De esta manera, es posible
universalizar el proceso de asumir el rol del otro, lo cual segin Mead (1982) conforma
el “OTRO GENERALIZADO”, de modo que pasa a ser un cualquier otro y todos los
otros posibles que dan origen a las actitudes que organizan el si mismo. En palabras
de Mead (1982), “se puede decir que la comunidad organizada o el grupo social que
proporciona al individuo la unidad de si mismo es "EL OTRO GENERALIZADO"” (1982,
p. 175). De esta manera, el otro generalizado es asumido por el individuo como
contexto para su propio comportamiento, de modo que “es en la forma del otro
generalizado como los procesos sociales influyen en la conducta de los individuos
involucrados en ellos y que los llevan a cabo, es decir, que es en esa forma como la
comunidad ejerce su control sobre el comportamiento de sus miembros
individuales...”(Mead, 1982, p. 185).

El interaccionismo simbdlico se sustenta en tres realidades, las cuales son
planteadas por (1969), tedrico del interaccionismo el cual plantea por primera vez el
término en 1937, enfatiza que la base del analisis debe estar en el sujeto y no en los
factores externos, sean éstos estimulos o normas. La primera de estas realidades
plantea que los seres humanos actiuan de acuerdo al significado que le atribuyen a
las cosas. Por lo tanto, “los significados que las cosas tienen para los seres humanos
son centrales en si mismos” (1969, p. 2). La segunda realidad senala que este
significado de las cosas surge de la interaccién social que los individuos realizar entre
ellos. Esto implica que los significados no emanan de las cosas, como tampoco de
los elementos psicoldgicos de las personas, sino que surge del proceso de interaccion
de los sujetos, es decir “los significados son productos sociales, creaciones que
se forman en y a través de la definicion de actividades segun la gente interactua”
(1969, pp. 3-4). Finalmente, la tercera realidad, sostiene que estos significados son

adquiridos y modificados por medio de un proceso de interpretacion que se da cuando
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la persona se enfrenta a la cosa, en otras palabras “la interpretacion debe ser vista
entonces no como la aplicacién automatica de significados preestablecidos, sino
como un proceso formativo en el cual los significados se usan y se revisan como
instrumentos de orientacion y formacion de la accién” (1969, p. 5).

Segun el interaccionismo simbdlico, el significado de una conducta se forma en
la interaccién social. Su resultado es un sistema de significados intersubjetivos, un
conjunto de simbolos de cuyo significado participan los actores. El contenido del
significado no es méas que la reaccion de los actores ante la accion en cuestion. La
consciencia sobre la existencia propia se crea al igual que la consciencia sobre otros
objetos; o sea, ambas son el resultado de la interaccion social. El interaccionismo
simbolico pone asi gran énfasis en la importancia del significado e interpretacion como
procesos humanos esenciales. La gente crea significados compartidos a traves de su
interaccién y, estos significados devienen su realidad.

El aporte de Mead es insistir en la existencia de un sujeto activo, que elige y
gue al mismo tiempo que es determinado por las experiencias de la interaccion social,
tiene las posibilidades de distanciarse de sus propios actos.

El interaccionismo simbolico plantea que la sociedad debe ser analizada desde
las perspectivas particulares, propias de los miembros de la sociedad. La
intencionalidad es poder analizar la vida social en su realidad, como es concebida
desde y para los individuos de la sociedad, rechazando al mismo tiempo la intension
de entendimientos forzados de la realidad por medio de teorias predeterminadas. La
interaccién social preexiste al individuo y es el individuo quien se socializa en ella. Si
los individuos desean actuar conscientemente, deben pensar sobre sus acciones
pasadas o predecir acciones futuras tanto propias como ajenas, deben comprender
el contexto inherente donde se posiciona la realidad. Deben estar consciente acerca
de su contexto inmediato de realidad. Debe estar consciente acerca de si mismo como

un ser entre otros en ese medio ambiente.
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Desde el andlisis del interaccionismo simbdlico, llegamos a Erving Goffman
(1970), otro tedrico que realiza un aporte fundamental para la teoria en su libro “EL
ESTIGMA. La identidad deteriorada” (1970). En él hace un interesante analisis entre
unas personas cuyas caracteristicas las hacen especial y el resto de la sociedad, las
otras personas, a las que considera "normales”. A lo largo de la obra pone de
manifiesto la influencia que tendra en la configuracion de la identidad, las interacciones
sociales, tanto con los miembros del propio grupo con caracteristicas especiales, como
con las personas "normales”. Goffman se centrd en la dramaturgia, entendiendo la vida
social metaféricamente como una serie de actuaciones que se asemejan a las
representaciones en el escenario. Este autor plantea una discrepancia entre
el “yo” y el “mi”, que producen que el individuo deba actuar de modo de representar un
rol que serd aceptado por los demas. Plantea que el estigma, atributo negativo,
inhabilitarian al ser humano para su propia aceptacion. Las identidades sociales
nos dan expectativas definidas, que provocan que el individuo actué de cierta forma
para cada identidad, dandose de esta manera una identidad social virtual, que
muchas veces difiere de la identidad social real, que corresponde a la verdadera
identidad de la persona. Esta discrepancia se produce por el estigma.

Goffman hace una distincion entre tres tipos de estigmas: defectos fisicos,
defectos del caracter y estigmas tribales (raza, religion, etc.). Segun la forma en que
se exteriorizan estos estigmas, es posible clasificar a los individuos en
desacreditado, en la que la cualidad de diferente se percibe en el acto, y el
desacreditable, en la que su cualidad de diferente no es conocida ni perceptible
directamente. Mediante la socializacion, nos ensefian que debemos ocultar aquellas
caracteristicas que no responden a las expectativas normativas, pero nadie puede
ocultar su estigma para todos o para siempre. También es posible que la persona
estigmatizada trate de resaltar en otros ambitos o se refugiara en su falta,
rehusando responsabilidades y compromisos. El efecto de la estigmatizaciéon en el

ambito de la sociedad es la aparicion de los desviados sociales, miembros que no se
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adhieren a las normas, debido a que frente a la estigmatizacion responden por medio
de conductas que van en contra de las socialmente valoradas.

El interaccionismo nos presenta cada vez mas una sociedad individualizada y
dividida al punto de la fragmentacién, en donde el aceptar y cumplir con las normas
establecidas, nos permite la aceptacion social. Por otro lado quien no cumple con el
imperativo de normalidad recibe el rechazo social, que conlleva a la exclusién. El
interaccionismo busca explicar la vida de los discapacitados como individuos
independientes de otros, ya que socialmente la dependencia hacia otro individuo es
considerada anormal. Para profundizar en lo sefialado utilizaremos a Shakespeare
(1998) quien sefiala que “las personas discapacitadas no sélo se enfrentan a
problemas de exclusion que tienen su origen en las producciones materiales, sino
también a los problemas de prejuicio engendrados por las representaciones
culturales de los discapacitados como “otra historia” totalmente diferente; la
discapacidad no esta causada por las limitaciones funcionales, fisicas o psicologicas
de las personas con insuficiencia, sino por el fracaso de la sociedad en suprimir
las barreras”(p. 47). De esta manera, elinteraccionismo da cuenta de que es la
sociedad quien dificulta la integracion a los individuos, mas que la discapacidad en si.

Como dice Erving Goffman (1998), “la discapacidad no tiene que ver con
enfermedad, retardo, paralisis, etc. Tiene que ver con sociedades que no siendo
perfectas han creado un concepto de perfeccion y normalidad acreditado al sector que
tiene poder:”

La teoria del interaccionismo simbélico nos permite explicar la exclusién e
integracion desde la sociologia. Esta teoria nos ayuda a reconocer ciertos roles desde
a interaccion de los sujetos. Roles que definen parametros de normalidad, precisando
la integracion o la exclusion. Desde el interaccionismo podemos determinar las causas
de percepciones y prejuicios, en lo que Goffman identifica como estigmas y asi

comprender los significados de exclusion social de los discapacitados.
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5 Exclusion e integracion

Los procesos de desarrollo global, tecnolégico y econdmico han deparado una
sociedad mas avanzada, con mayores niveles de bienestar, pero también han
generado nuevos fendmenos que conllevan a la exclusion social. Esta se manifiesta
compleja, producto de las diferentes implicancias de tipo econémica, social, politico y
cultural que aquejan a nuestra sociedad.

La exclusion social esta vinculada con los derechos y libertades méas béasicas de
las personas y que tienen directa relacidn con su bienestar (trabajo, salud, educacién,
formacion, vivienda, calidad de vida, etc.) ademas dejaremos claro que el concepto de
integracion social sera antonimo al de exclusion social, pero reconociendo en el
vocablo exclusion social una imagen dual en estructura semantica para la sociedad en
donde existe un sector integrado y otro excluido.

Es muy comuan apreciar una interpretacion del término exclusion por el simil dentro-
fuera de la sociedad. Pero desde un enfoque social complejo, es imposible que un
individuo este fuera del sistema social. La exclusiéon como lo sefiala Chuaqui (2012),
se entiende como una relacidn social que impide y obstaculiza el logro de una mejor
posicion social, superar una situacion o un derecho al que se debiera tener acceso.
Esta relacion puede afectar a las categorias sociales, sistemas de interaccion o grupos
sociales, la exclusién puede darse en diferentes relaciones, niveles o rasgos de la
estructura social, que determinan el nivel de la exclusion, su intensidad y tipo.

La exclusion social no aparece especificada como tal por la sociologia clasica. Sin
embargo, es posible reconocer aproximaciones conceptuales. Durkheim por ejemplo
plantea el concepto de anomia, Weber plantea la legitimacién del poder de unos
individuos sobre otros a través de las instituciones y Marx ve la ideologia burguesa en
oposicion a la del proletariado, refiriéendose a grupos que dominan y grupos
dominados. Los clasicos de la sociologia ya hacian referencias a una dualidad del

alienamiento de la “clase social” y sobre una dinamica muy similar a la “dentro-fuera”.
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El concepto de exclusién social fue creado por Rene Lenoir (1974), en su obra “Les
Exclus: Un Francoise sur dix”, en donde el concepto se referia a la ruptura de los lazos
sociales, lo cual afectaba la tradicion francesa de integracion nacional y solidaridad
social. Durante la década de los 80 el concepto se popularizé en Francia, tanto en el
plano académico como en el politico y social, con el fin de referirse a los
desfavorecidos afectados por los nuevos problemas sociales que iban apareciendo, lo
cual condujo a que el concepto se fue aplicando a un nimero cada vez mayor de
categorias en desventaja social. La autora Silver (1994) sefala detalles que nos
permiten comprender la evolucion del uso del término exclusion social, a partir del caso
de Francia, el discurso de la exclusion social se difundié rapidamente por el resto de
Europa. Asi, podemos encontrar sucesivos informes europeos que aportan
resoluciones sobre el asunto de la exclusion social. Pero no sera hasta el afio 1989 en
Consejo de Ministros de Asuntos Sociales de la entonces Comunidad Europea adopt6
una resolucion con el fin de combatir la “exclusion social” y de promover la integracion
y una “Europa solidaria”. La Resolucion 1989 introduce por primera vez en un texto
comunitario la referencia a la nocién de exclusion social. Esta declaracion resalta el
caracter multidimensional y diverso de la realidad designada por esta nocion: “los
procesos de exclusion social se desarrollan en diversos ambitos y desembocan en
situaciones de naturaleza varia...” (Comision de las Comunidades Europeas 1992: 31).
Ademas, dicha Resolucidon comprueba que “las causas de dichos procesos se
encuentran en las evoluciones estructurales y socioculturales de nuestras sociedades,
y en particular, la evolucién del empleo” (ibid.).

La exclusién social como terminologia vino a remplazar conceptos de pobreza,
dado su capacidad terminolégica compleja que engloba aspecto multidimensional y
multifactorial, frente al unidimensional del término pobreza. Ambos términos no son
sinGbnimos, pero si poseen aspectos comunes. Uno de ellos y que no se puede olvidar

es que los procesos de exclusion social se manifiestan desde la pobreza.
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El concepto de exclusion social puede ser muy amplio, por esto utilizaremos la
estructuracion tedrica compuesta por Nacimiento y Olivera. Para ellos el concepto
alude a tres ambitos. El primero de ellos es la discriminacion, estos discriminados no
son totalmente discriminados de su Derechos, pero sus diferencias no son aceptadas,
por lo que su participacion social no es plena. Los discriminados son categorizados
como grupos, por lo general se encuentran en desventaja y se les clasifica segun
atributos, tales como: pertenencia étnica, orientacion sexual, condicién social,
diferencias fisicas, etc. Todos los cuales se les denomina minorias.

El segundo ambito seria la no integracién al mundo laboral, de manera que los
sujetos no pueden acceder a condiciones minimas de vida, sufren los efectos de la
discriminacion y a la vez son excluidos de sus Derechos. Y finalmente estarian los
nuevos excluidos, individuos que no poseen las habilidades necesarias para los
nuevos procesos productivos, de manera que se consideran incensarios
econdmicamente, siendo éstos excluidos completamente de la sociedad. De todo esto
podemos acortar que la exclusién se asocia a la discriminacion social y los cambios
de la esfera del trabajo principalmente.

Las principales caracteristica de La exclusion son: Tener un origen estructural, en
la l6gica que sigue a grupos vinculados histéricamente con las desigualdades sociales.
También posee un cardcter circunstancial ya que afecta de forma cambiante a las
personas o grupos. lll) Y por ultimo reconocer su caracter estratégico, ya que la
exclusién social puede ser abordada desde las acciones colectivas y desde las
politicas publicas. Finalmente, es fundamental sefialar que la exclusién es
multifactorial y multidimensional englobando a lo menos tres dimensiones; econémica,
social y politica. A partir de lo anterior, podemos sefalar que la exclusion implica
privacién econémica en la Iégica de ingresos insuficientes, empleos precarios, falta de
oportunidades de acceso a los recursos y todo orden de carencia del orden monetario.
Agregamos la privacion social, refiriéndonos a la ruptura de los lazos sociales y/o

familiares como fuente del capital social y solidaridad comunitaria. Y por dltimo la
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privacion politica en la lI6gica de carencia de poder y de participacion en las decisiones
gue afectan la vida. Estas tres privaciones caracterizadas se refieren a las tres areas
principales de incidencia de la exclusion social, las que son: los recursos, relaciones
sociales y derechos legales.

Los procesos de exclusién social presentan dimensiones e incluyen los factores
personales, subjetivos y psicologicos. El modelo de Garcia Roca, se caracteriza por
presentar una dimension estructural o econémica identificada por la carencia de
recursos materiales, derivada de la exclusién del mercado de trabajo, una dimensién
contextual o social, especificada por la falta de integracion en la vida familiar y en la
comunidad de pertenencia y una dimension subjetiva o personal donde aparecen
rupturas en la comunicacion, debilitamiento de sentimientos vitales y sintomas de
escasa satisfaccion con la vida.

Para analizar el proceso de exclusion social, compleja y multidimensional, Garcia
Roca, concretamente propone el analisis de tres dimensiones: la econémica, la social
y la personal, cuya ruptura da lugar a las situaciones de exclusion. Del mismo modo,
considerando la exclusion como proceso, no podemos centrarnos solamente en
aquellos que han llegado a las estaciones finales del itinerario, sino también en los que
se encuentran recorriendo un camino u otro, configurandose asi tres zonas en este
recorrido y, por extensidon en el espacio social: zona de integracion, zona de

vulnerabilidad y zona de marginacién o exclusion.
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Cuadro de los Procesos de exclusion social .

ZONA DE ZONA DE ZONA DE
DIMENSION EXCLUSION VULNERABILIDAD | INTEGRACION
Estructural | Exclusién laboral Trabajo precario Trabajo estable
Contextual Aislamiento Relaciones Relaciones
social inestables solidas
Subjetiva Insignificancia Convicciones Sentido vital
vital fragiles

Cuadro 1. Procesos de Exclusion social, Fuente Garcia Roca.

En resumen podemos hablar de las existencias de cuatro dimensiones, las que
serian: dimensién econdmica, dimension social, dimension simbdlica y dimension
politica. Estas dimensiones se relacionan y refuerzan mutuamente, desarrollando una
acumulacion de problemas en las personas y familias excluidas. Pero es necesario
detallar cada una de ellas para una mejor comprension de cada dimension:

Dimension econdmica: ésta se refiere principalmente a la precariedad del trabajo
gue alimenta la vulnerabilidad social, produciendo desempleo y desafiliacién de los
beneficios sociales del empleo. Desde por lo menos dos décadas es visible el aumento
del desempleo, y sumado a cambio en la legislacién laboral ha generado una
desestructuracion del mercado del trabajo. El desempleo es una caracteristica
estructural y ha provocada la incertidumbre de la seguridad proporcionada por el
trabajo. Siendo afectada por este cambio los colectivos mas débiles de individuos
como los son: las mujeres, jovenes, inmigrantes, etc. Todos estos son afectados por

las politicas de flexibilidad del mercado laboral y por las precariedades del trabajo. Por

45



lo que la exclusion tiene directa relacion con integracion laboral y ésta determina su
existencia econémica.

Dimension social: tiene tres aspectos fundamentales; el acceso a los beneficios
sociales, el impacto en el mundo del trabajo y la segregacién residencial.
Es prioritario para el andlisis comprender salario no como una retribucion del trabajo,
sino ademas como la condicién por la cual los individuos se distribuyen en el espacio
social. Por lo que proteccién social esta ligada al trabajo por los factores de privaciones
de derechos y desocializacion. Los beneficios sociales a diferencia de sus origenes,
hoy transitan en una dualidad que en donde lo social determina si requiere una
universalidad o la focalizacion; o tener caracter de responsabilidad publica o
responsabilidad de privados.
Sumado, tenemos la esfera de la integracion laboral en donde es posible medir la
densidad de insercion relacional en redes familiares y que lamentablemente en la
estructura social actual, los individuos estan en una condicion mas solitaria y con
mayores responsabilidades producto de lo mismo. Todo lo anterior configura la zona
donde se encuentren los individuos, estas son: zona de integracion, zona de
vulnerabilidad, zona de asistencia, y zona de desafiliacion.
Como tercer aspecto esta la segregacion residencial la cual caracteriza la dimension
social. EI deterioro o ausencia de mecanismos de distribucién social provoca
respuestas contradictorias. Por un lado se refuerzan los lazos de solidaridad familiar y
local, multiplicando las iniciativas comunales para responder a las necesidades de
alimentacion, salud, seguridad, etc. Pero por otro lado, se observa un aumento de
respuestas basadas en una exacerbacién del individualismo, el uso de medios
ilegitimos y de la violencia, generando un clima de inseguridad. Ante la sensacion de
amenaza, las personas se aislan, reducen los contactos sociales con personas de
distinto origen social y se desalienta la socializacién que surge de los encuentros en

lugares publicos. De esta manera cambia el disefio urbano, ya que los sectores medios
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y altos reaccionan encerrando sus zonas de residencia y manteniendo sistemas
de seguridad privados para impedir el ingreso de los sectores marginados.

Dimensiéon simbdlica: muestra como el sistema de valores de una sociedad
define lo fuera de norma, de manera que puede quitar utilidad o valor, llevando a la
desinsercién de elementos objetivos y subjetivos. Las exclusion engloba la no
aceptacion de diferencia y los procesos de rechazo, esto pueden ser a los estilos de
vida, ideas o valores. De esta forma, los excluidos no solo son rechazados
fisicamente, geograficamente o materialmente. La exclusion implica que sus valores o
representacion del mundo no tienen reconocimiento, por o que no estan representada
en el universo simbdlico. Todas las esferas de sociedad son reguladas por parametros
normativos que imponen parametros de normalidad a los individuos. Por lo que la
exclusion es el producto de la no correspondencia de alguno o varios parametros de
normalidad.

Dimension politica: esta se relaciona con el ejercicio de los derechos
ciudadanos, a las formas de organizacion colectiva y a la democratizacion producto de
estos procesos, ya que con la exclusion social se pone en riesgo la ciudadania. El
concepto de ciudadania lleva como correlato la pertenencia al grupo social, lo cual
implica una serie de beneficios, oportunidades, deberes y derechos que la sociedad
reconoce a sus miembros. Sin embargo, es posible observar que no todos
aquellos que son reconocidos como ciudadanos desde el plano politico tienen la

posibilidad de ejercer en la totalidad sus derechos en lo social.
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Capitulo Ill. Marco metodolégico

1. Tipo de estudio

A continuacion detallaremos la metodologia utilizada para realizar nuestro proyecto
de investigacion, el cual pretende revelar la capacidad de ASPADE para generar
inclusion social, en los jovenes con discapacidad mental desde la participacion. Para
ello se desarrollara una investigacion del tipo cualitativa, ya que esta metodologia nos
permite conocer la realidad del fendmeno social desde la mente de los individuos.
Permitiéndonos dar con las cualidades de nuestro objetivo estudiado, con el fin de

buscar un concepto que explique parte de la realidad desde las cualidades que posee.

Esta modalidad de investigacion busca entendimiento en profundidad, en lugar de
la exactitud. ElI entendimiento en profundidad que se logra por medio de la
metodologia cualitativa se sostiene en una logica, en donde la investigacion es
“‘inductiva” y “holistica”, esta ultima en el sentido de considerar el fenbmeno como un
todo, haciendo énfasis en la validacion de la investigacion a través de la proximidad a
realidad empirica que brinda en metodologia permitiéndonos desarrollar teoria e
hipétesis. Esta metodologia se basa en la estrategia para tratar de conocer los hechos,
procesos, estructuras y personas en su totalidad. Y no a través de la medicién de los

elementos que la componen.

En la investigacion cualitativa, el investigador esta consciente de los efectos que
causan en las personal que son objeto de estudio, es imposible eliminar estos efectos,
se busca controlar y reducirlos al minimo, a la vez que se consideran a la hora de
interpretar los datos. Sumado, esta perspectiva busca comprender a las personas
desde su propio marco de referencia, o sea como el sujeto reconoce y experimenta la
realidad. Por lo que es fundamental que el investigar suspenda sus propias creencias,

valores, perspectiva y predisposiciones. Es primordial para esto entender que no se
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busca la verdad sino una compresion detallada de las perspectivas de las personas,
ya que cada una de ella es valiosa e importante para conocer las cualidades del

fenomeno a comprender.

Nuestra estudio tendrd un caracter exploratorio, esto debido a que nuestra
problematica como temas socioldgico no posee ningun tipo de investigacion a fin, y
mucho menos algun antecedente que nos permita sentar precedentes para profundizar
en tipo de estudio mayor. El desarrollo de este tipo de investigacion se fundamenta en
que, “...Los estudios exploratorios sirven para familiarizarnos con fenémenos
relativamente desconocidos, obtener informacién sobre la posibilidad de llevar a cabo
una investigacion mas completa respecto de un contexto particular, investigar nuevos
problemas, identificar conceptos o variables promisorias, establecer prioridades para
investigaciones futuras, o sugerir afirmaciones y postulados.” (Hernandez, Fernandez
y Baptista p.79) el proposito principal de nuestro estudio exploratorio, “...Se realiza
cuando el objetivo es examinar un tema o problema de investigacion poco estudiado,
del cual se tienen muchas dudas o0 no se ha abordado antes”...permitiendo... “Ayuda
a familiarizarse con fendmenos desconocidos, obtener informacién para realizar una
investigacion mas completa de un contexto particular, investigar nuevos problemas,
identificar conceptos o variables promisorias, establecer prioridades para

investigaciones futuras, o sugerir afirmaciones y postulados”(Hernandez et al., p.85)

2. Tipo de disefio

Esto hace referencia al tipo de estrategia para conseguir la informacién deseada.
Nuestra investigacion en relacion al disefio se estructura en un disefio no experimental
de caracter transversal, se realizara en un espacio determinado de tiempo, es decir,
gue la informacién necesaria para el andlisis serd conseguida en un corte especifico
de tiempo. Pero dejando abierta la opcion a integrar informacion a medida que se

ejecute la investigacion.
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3. Técnica de produccion de datos

La técnica utilizada para la produccion de datos, sera la entrevista en profundidad.
Alvarez-gayou (2003) sefiala que, “la entrevista busca entender el mundo desde la
perspectiva del entrevistado, y desmenuzar los significados de su experiencia” (p.109),
esto permite al investigador acercarse al mundo personal de los sujetos investigados,
por lo que, de acuerdo a los objetivos es conveniente la aplicacion de esta herramienta
ya que nos permite “la busqueda de las dimensiones simbdlicas y motivacionales de

los sujetos” (Ortis citado en canales, 2006, p.238).

Las entrevistas sera semi estructuradas, estaran basadas en un guion de preguntas
gue seran la guia para la realizacion de las entrevistas, pero nos permite un margen
de flexibilidad para ordenar, agregar o restar preguntas segun los datos que entregue

el entrevistado. El entrevistado consta por su parte de gran libertad para expresarse.

Uno de los objetivos de la entrevista en profundidad es lograr un “rapport”, es decir,
lograr el entendimiento mutuo entre el entrevistado y el entrevistador, porque de lo
contrario no existe una riqueza informativa. Las entrevistas seran grabadas en medio
digital, luego transcritas, ademas se constara con las notas de campo que se gestionen

durante el desarrollo de cada entrevista.
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4. Unidad de anéalisis

La unidad de analisis de esta investigacion corresponde a los participantes de
ASPADE que es una Asociacién de Padres y Amigos de Personas con Déficit
(discapacidad mental). La seleccion de esta unidad de andlisis es concordante con el
proyecto de investigacion. Para poder definir con mayor claridad los requisitos
sefialaremos que pueden ser: los jovenes participantes con discapacidad mental de
ASPADE, los padres o encargados de los jovenes participantes en ASPADE vy los
funcionarios de ASPADE. Estos, porque desde la informacion que podemos conseguir
sera posible establecer la capacidad de ASPADE para generar inclusion social en los

jovenes con discapacidad mental desde la participacion.

La dimension principal de esta investigacion es la exclusion social y que desde la
bibliografia seleccionada se ha decidido analizarla multidimensionalmente en cuatro

categorias. Estas categorias y la forma de clasificarla son presentadas en el siguiente

cuadro.
ZONA DE ZONA DE ZONA DE
DIMENSION INTEGRACION VULNERABILIDAD EXCLUSION
SOCIAL Relaciones solidas | Relaciones inestables | Aislamiento social
ECONOMICO | Trabajo estable Trabajo precario exclusion laboral
POLITICA Ciudadania plena Ciudadania virtual exclusion politica
SIMBOLICA Sentido vital Convicciones fragiles | Insignificancia vital

Cuadro 2. Procesos de Inclusién, elaboracion propia.
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5. Universo y muestra

En relaciébn a la formulacion del universo muestral, Selltiz (1980) citado por

Hernandez, Fernandez, Baptista (2010). Sefala que:

Una vez que se ha definido cudl sera la unidad de andlisis, se procede a delimitar la
poblacion que va a ser estudiada y sobre la cual se pretende generalizar los resultados.
Asi, una poblaciones el conjunto de todos los casos que concuerdan con una serie de
especificaciones (Selltiz, 1980). Es preferible entonces establecer con claridad las
caracteristicas de la poblacion, con la finalidad de delimitar cuéles seran los

parametros muéstrales.

Para determinar la Muestra en el proceso cualitativo se debe saber que puede
ser por: “grupo de personas, eventos, sucesos, comunidades, etc., sobre el cual se
habran de recolectar los datos, sin que necesariamente sea representativo del

universo o poblacion que se estudia. Hernandez, Fernandez, Baptista (p.395).

Por lo que para la elaboracion de la muestra se seleccionaron, a partir del estudio
tedrico, un grupo de sujetos participantes de ASPADE capaces de aportar el maximo
de detalles posible sobre la inclusion en sus diferentes dimensiones sociales, para lo
gue se seleccionara los individuos segun el contexto de participacion en ASPADE,
clasificando éstos en: jovenes participantes, familiares de los jévenes y miembros de
ASPADE. En términos mas técnicos la clasificacion de la muestra se determina por la

posicion en la estructura participativa en ASPADE.

PARTICIPANTES DE ASPADE CANTIDAD DE ENTREVISTA

JOVENES PARTICIPANTES 6 ENTREVISTADOS
FAMILIARES 2 ENTREVISTADOS
FUNCIONARIOS 4 ENTREVISTADOS

Cuadro 3. Muestra, elaboracion propia.
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Para la planificacion de la muestra, nos orientamos en lo que se denomina muestra
tedrica, que intenta generar una teoria o hipotesis, o explorar un concepto. Este
concepto seria el de la inclusion. De igual forma nuestra muestra dirigida, es valida en
cuanto a un determinado disefio de investigacion asi las requiere; sin embargo, los
resultados se aplican nada mas a la muestra en si 0 a muestras similares en tiempo y
lugar (transferencia de resultados), pero esto Ultimo con suma precaucion. No son

generalizables a una poblacién, ni interesa tal extrapolacion.
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6. Técnicas de analisis de datos

En la investigacion utilizaremos la técnica de andlisis de contenidos que

Hernandez, Fernandez y Baptista (2003) definen de la siguiente forma:

“Es una técnica muy util para analizar los procesos de comunicacion en
muy diversos contextos. El andlisis de contenido puede ser aplicado
virtualmente a cualquier forma de comunicacion (programa de television
o radiofénicos, articulos en prensa, libros, poemas, conversaciones
cartas, melodias, reglamentos, etc.), por ejemplo, puede servir para
analizar las personalidad de alguien, evaluando sus escritos; conocer
las actitudes de un grupo de personas mediante el analisis de sus
discursos, indagar sobre las preocupaciones de un pintor o un musico;
compenetrarse con los valores de una cultura; o averiguar las

intenciones de un publicista o propagandista” (p.245)

El plan para el analisis de contenido iniciara con la elaboracion de las
transcripciones, luego seguiremos con el proceso de codificacion (creando
categoria y sub-categorias), certificando la saturacion de los codigos que articulan
algunas relaciones, para finalmente realizar con las categorias analiticas

emergentes y provenientes del marco teorico.

7. Calidad del disefo

El mecanismo para poder resguardar la calidad del disefio en la investigacion
cuantitativa es midiendo los resultados de la investigacion y cumpliendo los

parametros que en ella se sefialan, que son los criterios de confiabilidad y validez,
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para que una investigacion sea viable tiene que cumplir con estos criterios. Ahora
para esta investigacion es trascendental considerar las estrategias para ser viable
la investigacion y la calidad de esta desde la perspectiva metodologica cualitativa

gue detallamos a continuacion.

Valles (2000) presenta tres formas para resguardar la calidad del disefio:

credibilidad, transferibilidad y dependibilidad.

Para asegurar la credibilidad de la investigacion seleccionamos la recoleccion
de informacién mediante la técnica de recoleccién de datos, y como respaldo de

ello presentamos las trascripciones de la investigacion.

La credibilidad de esta investigacion, como sefala Valles (2000) se logra a
través de los muestreos cualitativos en contraposicion a los cualitativos
probabilisticos por lo tanto la representatividad se logré mediante el muestreo y sus

criterios que concretan los objetivos de la investigacion.

Por udltimos la dependibilidad se logra por medio de la presentacion de las
herramientas de trabajo, las transcripciones de las entrevista, las pautas de las
entrevistas realizadas, para que un experto en el area las analice y certifique la
calidad de la investigacion. En el caso de esta investigacion, el encargado sera el
profesor guia Jorge Chuaqui, quien ha revisado los avances de la investigacion y
las transcripciones de las entrevistas con el fin de acreditar la correcta produccion

de la investigacion.
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8. Plan de trabajo

Cuadro 4. Cronograma, elaboracion propia.
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9. Condiciones éticas

Para esta investigacion y el resguardo de las condiciones éticas. Se procura
durante la investigacién y al finalizar esta, mantener la confidencialidad de los
participantes, y que es comunicada desde el comienzo, para mantener este criterio,
se utilizara solo el nombre de pila, el cargo o el parentesco de los participantes. Se
contempla mantener el anonimato de las personas participantes para mantener su

integridad y asi evitar cualquier dafio a los participantes de la investigacion.

Ademas, se les sefalo a cada entrevistado los objetivos de la investigacion, los

fines y el interés de realizar esta investigacion.

Finalmente, los resultados e informes finales emanados de la investigacion
seran entregados, a todos los participantes que quisieran saber los resultados

finales de la investigacion.
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Capitulo IV. : Andlisis

1. Anélisis de lainformaciéon

Como seiala Taylor, Bogdan (1987), “el andlisis de los datos es un proceso en
continuo progreso en investigacion cualitativa”. De esta forma, el procesamiento y
andlisis de la informacion comienza del momento en que realizamos la primera
entrevista y continua con la recoleccion de los datos. Cada entrevista fue transcrita, al
finalizarla, permitiendo ir incluyendo temas emergentes en las entrevistas que le

seguian.

Una vez desarrollada por completo las entrevistas, se procedidé a codificar la
informacion recogida. La codificacion inicio con el desarrollo de las categoria de
codificacion para lo cual se desarrollé una lista de temas, conceptos, interpretaciones
y tipologia identificados durante el andlisis inicial. Posteriormente, se reunié todos los
datos pertenecientes a cada categoria en una matriz que permitio la sistematizacion
de la informacion. La matriz se elaboro a partir de las dimensiones analiticas definidas
para este estudio, las cuales dan origen a los temas que se incluyen en la pauta de

entrevista.

Finalmente se analizo la informacion codificada en la matriz, tratando de entenderla
es su propio contexto. Con el fin de responder a la pregunta de investigacion. ¢ Cuan,
cdmo y en qué aspectos ASPADE genera inclusion en jévenes con discapacidad
mental? De esta manera, conseguimos revelar la capacidad de ASPADE para generar
inclusion en las dimensiones social, econOmica, politica y cultural desde la

participacion.
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2. Como se entiende la discapacidad

La discapacidad es un problema que afecta a una cantidad importante de personas
y que tiene consecuencias mas alla de la salud, afecta a los individuos en la interaccion
con el entorno y la sociedad. El camino hacia una definicion tiene una larga historia de
evolucién, pero nos valdremos de la entregada por La CIF y que se detalla mas
cabalmente en marco tedrico, pero que viene a ser hoy la que ha logrado entregar a
la concepcion de discapacidad un lenguaje unificado y estandarizado ante los retos
profundos, creando un valioso instrumento para generar cambios a favor de una
sociedad mas justa, igualitaria, inclusiva y adaptativa. Esta definicion plantea una

posicion en donde describe la interaccion del entorno y la discapacidad.

2.1.La discapacidad para los jovenes

Los jovenes de ASPADE comprenden la discapacidad como parte de sus vidas,
pero el sentir parte esta palabra en sus vidas posee una doble connotacién. La mayor
es reconocer en la discapacidad un sentido de diferenciacion y en menor sentido un
caracter de ausencia. Para ellos la discapacidad juega un rol trascendental, porque

es la que determiné sus vidas.

Los jovenes de ASPADE reconocen esta dualidad de la discapacidad en sus
vidas y a la vez reniegan cualquier tipo de anomalia en sus personas producto de estas
mismas. En relacién al primer sentido que otorgan a la discapacidad, ellos se sienten
diferente, pero ésta diferenciacion adquiere en sus mentes cualidades positivas y a la
vez reconocen que como individuos pueden suplir estas falencias o disminuciones de
capacidades en sus vidas con otras capacidades que han desarrollado. Esta
superacion de la diferenciacion tiene relacion con los logros sociales que consiguen
al formar parte de ASPADE, institucion que es su nucleo social y que les ha permitido

ver que pueden hacer y lograr metas.
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“Una discapacidad es como alguien que nace diferente”. (Joven de

ASPADE)

“Comencé a desarrollarme a mi misma y ahora soy normal”. (Joven de

ASPADE)

Y el segundo sentido que otorgan a la discapacidad es de ausencia, pero esta
como algo no limitante, porque producto de la falencia pueden desarrollar otras
habilidades y por sobre todo sentirse normales. La ausencia para ellos es lo que lo
diferencia del que si tiene esta habilidad, pero mentalmente estos jovenes construyen

medio que suplen esta falta.

“Que cuesta leer, no se hacer matematicas y otras cosas mas que me

cuestan y que no se hacer”. (Joven de ASPADE)

“Yo pienso que me puedo desenvolver bien, puedo hacer el trabajo

bien”. (Joven de ASPADE)

Los jévenes de ASPADE no reniegan su discapacidad, pero producto de su
participacion constante en la institucion, han desarrollado la conviccion de haber
alcanzado un grado de superacion de ella, que mentalmente les permite considerarse
normales. Logran en parte sentirse incluidos. Y esto confirma que nadie esta
totalmente excluido o incluido en la sociedad. Como describe Chuaqui (2012) “La
exclusién sera entendida como una relacién social que impide u obstaculiza el logro
de una posicion social, superar una situacion o un derecho al que se deberia
tener acceso”. Y aqui notamos que producto de la participacion en ASPADE los
jovenes logran aprender un oficio, desarrollar amistades y actividades recreativa y/o
culturales que van construyendo en ellos realizacién personal, y que esta realizacion

genere en ellos la sensacién de normalidad.
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“No me llama la atencion, porque como que soy mas normal. Me siento
asi, normal. No por ser un discapacitado, me identifico. jMe siento

normal!” (Joven de ASPADE)

Desde la observacion y el analisis de las entrevistas realizadas a los jovenes es
posible percibir en todo momento una visibn positiva de su discapacidad, ellos
reconocen y pueden describir medicamente el diagndéstico de la discapacidad.
También, recalcan que logran llevar una vida plena y ser felices. Los seis jévenes
reconocen que pueden hacer las mismas cosas que el resto, en palabra de ellos

reconocemos la intensién de ser normales.

“Si, yo me noto bien. No siento que tenga algo”. (Joven de ASPADE)

2.2.La discapacidad para los funcionario

Los funcionarios de ASPADE reconocen discapacidad como una condicion que
conlleva ausencia, incapacidad y falencia. Para ellos ninguno de estos calificativos
posee una significacion negativa en la vida de los jévenes. Y por sobre cualquier

interpretacion pueden ser superadas desde la inclusion.

Para describir discapacidad ellos utilizan frases como: potencial incompleto, no
natural, falta de. Todas frases que son determinantes de una limitacién producto de
algo faltante, que en el caso de los jovenes de ASPADE tiene origen en sus

capacidades mentales principalmente.

“Yo creo que la discapacidad en lo que yo la he vivido, tiene que ver
con ausencia o faltas o carencias de todo facultad que el ser humano
tiene de manera natural digamos. Y que alguna de esas facultades a
veces esta mas descendida, por lo tanto, no tienes el funcionamiento
entre comillas o el potencial completo que se espera o que tiene un ser

humano. Y en ese tipo de discapacidades estan algunas ausencias o
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carencia de lo sensorial, de lo visual, de lo auditivo, de lo fisico, de lo
cognitivo y otro tipo de discapacidad que también es la psiquiatrica.
Pero basicamente es eso, yo siento que son ausencia o carencia o tener
descendido ciertas capacidades que en el ser humano por su condicién

natural deberia estar”.(Funcionario de ASPADE)

“para mi es cuando una persona esta incapacitada de hacer algo, no
solamente discapacidad fisica, sino que también puede ser una
discapacidad intelectual u otras, es una falta de”. (Funcionario de

ASPADE)

Pero producto de las actividades variadas que desarrolla la institucion con los
jovenes, es posible ayuda a fomentar en ellos una sensacion de normalidad. Que se

refleja en los jovenes y en su felicidad.

“Si de todas maneras, toda persona que tiene una discapacidad ya sea
auditiva, visual, fisica. Yo lo he visto, sin ningun estudio concreto, sino
gue en el dia a dia, absolutamente van generando otras habilidades
totalmente. Por lo tanto ellos van buscando la plenitud, la felicidad en
otras areas, se van acomodando, es como que acomodan en forma
natural, ellos se van acomodando. Ahora si cuentan con el apoyo
familiar y del entorno esto es mucho mas llevadero”. (Funcionario de

ASPADE).

También podemos apreciar una significacion social sobre discapacidad, esta
significaciéon representa un patron social de comportamiento frente al discapacitado.
En donde segun los funcionarios es apreciable que se genera “prejuicios, juicios y
temores”. (Funcionario, ASPADE). Y estos configuran el comportamiento social
adquirido frente a las personas discapacitadas, renegando anticipadamente todo
avance desarrollado por estas personas en su complementacion como individuos.

Estas representaciones son las que sefialamos tedricamente como “estigma” y es la
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muestra clara que nuestra sociedad esta construida bajo un principio de normalidad

gue deja fuera a los discapacitados de la sociedad.

“Yo creo que volviendo un poco atras, creo que tiene que ver con la
dificultad de poder insertarse socialmente digamos. Y cuando me
refiero socialmente, me refiero a la etapa de escolaridad, me refiero a
sociabilizacion a estudios, trabajos. Porque, por lo mismo. Al haber
prejuicios, al haber temores, al haber ignorancia le colocamos ciertos
limites, les cerramos ciertas puertas a priori digamos, entonces romper
esas barreras, pasarlas por encima es el proceso que yo veo que es
obviamente en un momento se va a llegar a una situacion mucho mas
adecuadas, pero por el momento el proceso ha sido lento, entonces
para una persona que tenga discapacidad, la vida le resulta mas

compleja”. (Funcionario de ASPADE)

Los funcionario de ASPADE producto de su trabajo directo con los jovenes,
reconocen que la discapacidad produce en los jovenes de ASPADE un barrera social
multidimensional como precisamos en el planteamiento teorico. Estas barreras son
sociales, economica, simbolica y politica. También estan consciente que el trabajo
como institucién no podra generar nunca lo que denominamos una zona de integracion
en donde los jévenes puedan tener una condicion laboral estable, relaciones sociales
sélidas, ciudadania plena o sentido vital. Pero reconocen la existencia de un aporte
importante en sus vidas producto del taller laboral y de las actividades que genera
ASPADE en los jovenes. Por lo que seria adecuado plantear que los jovenes
participantes de ASPADE en su mayoria se encuentran en la zona de vulnerabilidad,
en donde: tienen un trabajo de caracteristicas precaria, socialmente tiene relaciones

inestables, poseen una ciudadania virtual y convicciones fragiles.

‘Absolutamente, este es un espacio para ellos que si no existiera no

podrian generarlo de otra manera, ellos aca... La mision de ASPADE
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es acoger a las personas adultas con discapacidad cognitiva y
ofrecerles un aprendizaje y un oficio. Un quehacer. Todos los chiquillos
que estan acéa, estan porque no estan en otra parte. Osea no tienen
accesos a un mundo laboral, ya sea por decisiéon de la familia, porque
no tienen las competencia, porque ya paso un poco la edad en que
podrian haberse entrenado, por diferente motivos. Por lo tanto, si ellos
no estuvieran aca ellos estarian derechamente en las casas haciendo
absolutamente nada. Por lo tanto, lo que les generamos es un espacio
donde ellos se pueden desarrollar, donde tienen oportunidades para
tener experiencia de vida y donde ademas tiene lo que pueden
conseguir de otra forma, una vida social, amigos, compafieros, gente
con quien conversar, con quien compartir sus cosas, tener un mundo
propio. Porque estos chicos ademas ya son adultos, por lo tanto, los
papas también son mayores. Entonces si ya no crearon las redes antes
hay papas que van a empezar a partir de la vida de estos chicos y estos
van a ir quedando en una situacion bastante mas desposeida, no
siempre hay contencion familiar, no siempre hay apoyo, red de
hermanos. Por lo tanto, este es el lugar de cuidado donde ellos y donde
se les genera estos espacios para mejorar sus condiciones de vida. Por
lo tanto, los talleres labores son una tremenda opcion, es el estado
intermedio entre no hacer nada y el que no estén trabajando afuera. Es
como estar eternamente en una formacion técnica. Pero que ademas te
ofrece talleres, capacitaciones, actividades recreativas, te ofrece entrar
en un mundo que por si solos no lo tendrian”. (Funcionario de

ASPADE).
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2.3.La discapacidad para los familiares

La discapacidad para la familia representa una complicacion, para ellos representa
un problema trascendental configurado esencialmente desde las experiencias vividas

con sus hijos. Pero reconocen que los jévenes pueden tener la opcion de ser incluidos.

“ellos pueden hacer un trabajo repetitivo con alguien que los guie, no
se les puede estar cambiando cada dia la tarea, porque ellos son muy
repetitivos. Todos los dia hacen lo mismo, unos mas otros menos.

Entonces ellos pueden insertase en la sociedad” (familia, ASPADE)

Las familias reconocen cambio en las conductas y las actividades que realizan
los jévenes, producto de la participacion en ASPADE por parte de los jovenes. Dandole
una valoracion positiva al trabajo que realizan los jovenes, ademas valoran las
amistades que consiguen y las actividades que les permiten desarrollar sus

personalidades.

“yo si lo noto. Mira ella tiene avances da pasos grandes por ejemplo
hasta hace 2 afios a ella habia que despertarla hacerle desayuno e ir a
dejarla y después ir a buscarla. Pero después empez0 a irse sola, se
aprendi6é todo el camino, pero no toma otro. Tiene sus llaves, ahora
hace sus cosas solas. Ella logré ese gran paso de independizarse por
lo menos en eso. Lo Unico que no le gusta es que la miran mucho, pero
yo les digo que también los mire, muchas veces puede ser por su
discapacidad, pero las personas se tienen que mirar, si por algo vivimos

en sociedad”. (Familia de ASPADE).

65



3. Los problemas que enfrentan los jovenes de ASPADE

3.1.Los problemas que enfrentan los jévenes de ASPADE desde su visién.

Desde el andlisis de las entrevistas hechas a los jovenes y la interaccion producida
durante las visitas para realizar las entrevistas, podemos sefialar en relacién a los
problemas que enfrenta producto de su discapacidad, que no reconocen grandes
problemas. Quiero sefalar que su planteamiento sobre no tener problemas no
representa la realidad, esto porque cada uno de estos jévenes tiene sus capacidades
disminuidas y sus juicios valéricos tienen relacion directa con la vida que tienen gracias
a su participacion en ASPADE. Desde la definicion de discapacidad especificamente
la CIF, la discapacidad, bajo esta clasificacion queda definida como toda limitacion
en la actividad y restriccion en la participacion como consecuencia de un estado
negativo de salud y que afecta a una persona para desenvolverse en su vida cotidiana
dentro de su entorno fisico y social. Pero es aqui donde entra en juego la modificacion
del entorno que desarrolla la participacion en ASPADE y como resultado genera la
satisfaccion de sentirse normales a los jovenes. Estos jovenes reconoces dos
momentos en sus vidas. El primero antes de ASPADE y el segundo con ASPADE.
Antes de formar parte de la institucion los jovenes, no tenia actividad alguna, no tenian
amigos, no realizaban una actividad que les permitiera decir que saben hacer algo y
no tenian actividades recreativas y culturales. Desde una mirada global de las
opiniones de los jovenes respecto de sus vidas y del impacto de formar parte de
ASPADE me atrevo a sefalar que ellos logran por medio de su participacion un grado
de realizacion personal. Segun Mead para la realizacién es necesario que a través
de nuestra conducta tengamos un reconocimiento social. Para ellos es el

reconocimiento de sus pares, de su familia 'y de los funcionarios de ASPADE.

Desde la palabras de ellos se nota idea como la de...

“Si, me ayudd. Porgue antes de venir acé no era la misma persona que
era antes”. (Joven de ASPADE)
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“Ninguno, yo soy muy especial, yo antes fui a la escuela especial y alli
comencé a desarrollarme a mi misma y ahora soy normal’. (Joven de

ASPADE)

Debemos sefalar que del grupo de jévenes que participa de ASPADE en su
mayoria poseen grados leves y moderados y en margen minimo jovenes con
discapacidad severa que no podran romper con barreras del entorno. Los dos
primeros pueden lograr realizar actividades cotidianas, también pueden segun su
grado romper barreras del entorno. Apreciamos que desde su punto de interaccion
estos jovenes han logrado romper con barreras de su entorno inmediato, ademas son
capaces de lograr desarrollar mas de alguna actividad que nosotros consideramos

cotidianos.

3.2.Los problemas que enfrentan los jévenes de ASPADE desde los

funcionarios.

Los funcionarios de ASPADE sefialan varios puntos comunes en relacion a los
problemas que enfrentan los jévenes. Entre estos estan los apoyos, la insercidn social,
la socializacion, educacion, trabajo y la comunicacion producto del déficit cognitivo que
presentan. Cada uno de estos puntos produce exclusion en los jovenes. La exclusion
esta vinculada con los derechos y libertades mas basicas de las personas y que tienen
directa relacion con su bienestar (trabajo, salud, educacién, formacion, vivienda,
calidad de vida, etc.). ASPADE por medio de talleres laborales y actividades culturales
genera una participacion que los ubica en la dimension intermedia entre la exclusion y
la integracion. Los funcionarios concuerdan completamente que ASPADE es una via

real para poder generar inclusion.

“La mision de ASPADE es acoger a las personas adultas con
discapacidad cognitiva y ofrecerles un aprendizaje y un oficio. Un

guehacer. Todos los chiquillos que estan acd, estan porque no estan en
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otra parte. Osea no tienen accesos a un mundo laboral, ya sea por
decision de la familia, porque no tienen las competencia, porque ya
paso un poco la edad en que podrian haberse entrenado, por diferente
motivos. Por lo tanto, si ellos no estuvieran acé ellos estarian
derechamente en las casas haciendo absolutamente nada. Por lo tanto,
lo que les generamos es un espacio donde ellos se pueden desarrollar,
donde tienen oportunidades para tener experiencia de vida y donde
ademas tiene lo que pueden conseguir de otra forma, una vida social,
amigos, comparieros, gente con quien conversar, con quien compartir
sus cosas, tener un mundo propio. Porgue estos chicos ademas ya son
adultos, por lo tanto, los papas también son mayores. Entonces si ya no
crearon las redes antes hay papas que van a empezar a partir de la vida
de estos chicos y éstos van a ir quedando en una situacion bastante
mas desposeida, no siempre hay contencion familiar, no siempre hay
apoyo, red de hermanos. Por lo tanto, este es el lugar de cuidado donde
ellos y donde se les genera estos espacios para mejorar Sus
condiciones de vida. Por lo tanto, los talleres labores son una tremenda
opcion, es el estado intermedio entre no hacer nada y el que no estén
trabajando afuera. Es como estar eternamente en una formacion
técnica. Pero que ademas te ofrece talleres, capacitaciones, actividades
recreativas, te ofrece entrar en un mundo que por si solos no lo

tendrian”. (Funcionario de ASPADE)

También como sefala los monitores es ASPADE es visible la dificultad
comunicacional que presentan la gran mayoria de los jovenes producto de su

capacidad cognitiva disminuida.

“En la parte comunicativa, de expresion comunicativa. Por la parte
cognitiva, yo creo que tu a simple vista a lo mejor tu a los chicos los

puedes ver y no tienen nada, pero tu después hablando con ellos,
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comunicandote te das cuenta de su discapacidad y del grado que

tengan’.(Funcionario de ASPADE).

Lo anterior se refleja en la interpretacion disminuida de la realidad y de
conclusiones fantasticas de la realidad. Al relacionar esto con las conversaciones
generadas con los jovenes podemos reconocer esta realidad, que denota la falta de
capacidad para realizar andlisis cognitivos profundos, como podria ser el de sus vidas
sin sus padres y en donde ninguno de los jévenes pudo generar una respuesta

objetiva.

“¢Y qué piensas hacer cuando tus papas no estés? Cuando mis papas

no estén, yo voy a estar con mi mamita.

¢ Y cuando tu mama no esté? Yo voy a estar con mi hermano y con mi

mamita, porque ella va estar”. (Joven de ASPADE)

“la discapacidad no tiene que ver con enfermedad, retardo, paralisis, etc. Tiene
gue ver con sociedades que no siendo perfectas han creado un concepto de perfeccion
y normalidad” (Goffman, 1970). Como es planteado por este tedrico socioldgico y el
analisis a lo sefialado por los funcionarios, son fiel reflejo de lo que nos demuestra
nuestra sociedad, no permite un espacio para la diversidad, y lamentablemente es
necesario la aceptacion para que podamos construir una sociedad inclusiva. Es
prioritario generar integracion y solo sera posible cuando nuestra sociedad sea capaz

de fomentar la realizacion personal. Como sefiala Chuaqui (2015)

Para realizarse personalmente el individuo debe tener la posibilidad real
de trabajar remuneradamente segun su vocacion y con una
remuneracion digna que le permita formar la familia que escoja, lo que
implica educacién, una vivienda o habitacion digna y acogedora y la
concrecién, que esta lejos de alcanzarse, de todos los derechos
humanos fundamentales y todo esto debe lograrse, o que es muy
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importante y queremos destacar, segun nuestros valores, los que le dan

sentido a nuestra vida, como seres unicos e irrepetibles

Ahora lo descrito seria el ideal de inclusion. Desde esta aseveracion es honesto
decir que un taller cerrado como es el caso de ASPADE, no puede generar ese nivel
de inclusion plena, pero como institucién siempre buscan generar el maximo nivel de
inclusion en los jévenes. Y sumar a esto el reconocimiento por medio de la ley a ser

incluido.

“Toda persona que tiene una discapacidad ya sea auditiva, visual,
fisica. Yo lo he visto, sin ningun estudio concreto, sino que en el dia a
dia, absolutamente van generando otras habilidades totalmente. Por lo
tanto ellos van buscando la plenitud, la felicidad en otras areas, se van
acomodando, es como que acomodan en forma natural, ellos se van
acomodando. Ahora si cuentan con el apoyo familiar y del entorno esto

es mucho mas llevadero”.

“En ASPADE si, en la sociedad también. Mira ya el hecho de que se
plantee una ley eso es bueno, piensa ti que en Chile la primera ley fue
en el afio 1994 y nacié por una convencion que hubo a nivel mundial.
Antes no habia una ley, por lo tanto, de que exista una ley y que se
modifico ahora en el 2010 me parece, donde ya se esta hablando de
temas como tolerancia, diversidad y hay empresas que estan
empezando como wallmart, como CDC que estan comenzando a
aplicar politicas de inclusion a la diversidad. Ahora dentro de ese
espectro esta el adulto mayor, las minorias étnicas, los emigrantes y la
discapacidad. Y tiene una proporcién, por ejemplo en CDC que es
salcobrand de 1000 trabajadores hay 28 personas con discapacidad.
O sea, es poco pero es algo que se esta haciendo. Y en ASPADE si, el

tema del kiosco, el tema de salir a la comunidad, el tema de traer y
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hacer convenios con universidad y evidentemente nos generan una
valoracion a lo que pretendemos nosotros una sociedad mas inclusiva,
desde nuestro marco de accibn, que es poco, pero que es

algo”.(Funcionario de ASPADE).

3.3.Los problemas que enfrentan los jovenes de ASPADE desde los

familiares.

Las familias de ASPADE desde su posicidn de apoyo reconocen varios problemas
gue afectan directamente las vidas de los jovenes y de ellos como padres. Para ellos
la discapacidad de sus hijos, representa un impedimento de participacion social, que
posee no solo la limitacion propia de la discapacidad, sino también la relacion con el
entorno y con los miembros de nuestra sociedad. Lo percibido por los padres, tiene
concordancia con las limitaciones mencionadas en planteamiento de Jorge Chuaqui
sobre la exclusion. Y donde describe que ésta puede darse en los diferentes niveles
y estructura que tiene la sociedad, determinando el nivel de la exclusion, su intensidad
y tipo. Para los familiares, los jovenes se encuentran en una situacion desfavorable
respecto al sistema y al resto de sociedad, reconoce que producto de su discapacidad
han sido privados en parte o en totalidad de diferentes elementos sociales como la

educacion, la participacion y otros.

“‘le cuesta expresarse como el mundo, pero que es expresarse como
todo el mundo, pero quien determina como se debe caminar, o hacer
las cosas. No sé€, es complicado. Ahora tener alguien discapacitado te
digo es algo muy dificil, porque hay muy poca ayuda. Yo no digo que
ayuden a cuidarla, sino por ejemplo, el medio no tiene escuelas que
ayuden a estas personas diferentes al resto, porque hay personas que
les cuesta por ejemplo aprender. Pero son capaz de aprender, con

profesoras especiales, con un ritmo mas lento y no entrando en las
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cosas mas complicadas de quimica, fisica y otras. Pero no hay,
entonces se hace mas dificil. Las escuelas de desarrollo llegan al nivel
10 y que es el nivel 10... y ellos salen a los 18 afos, cuando ellos
maduran mas tarde, y a los 20, 25 quieren hacer cosas que debi6é haber
hecho mas menos a los 15. Entonces no los hay, porque nadie los
espera. No se quiere que todos vayan al mismo ritmo, hablar igual. Y
los terminan mirando mal, tratando mal. Y s6lo se espera que molesten

lo menos posible” (familia, ASPADE).

Ademas existe una sensacion de insatisfaccion con las politicas de los sectores
publicos y privados sobre integracion e integracion laboral para las personas con
discapacidad. Reconocen la limitacion del sistema, ven en ASPADE una opcion que le

permite alcanzar una inclusion,

“Trabajo es muy dificil que consigan, ellos pueden hacer un trabajo
repetitivo con alguien que los guie, no se les puede estar cambiando
cada dia la tarea, porque ellos son muy repetitivos. Todos los dia hacen
lo mismo, unos mas otros menos. Entonces ellos pueden insertarse en
la sociedad y las empresas estuviesen de acuerdo, el gobierno y todos
ellos podrian. Hay cosas, pero no hay, como dijera disponibilidad, o sea

ya voluntad de hacerlo” (Familia de ASPADE).
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4 Inclusién social que genera la participacion en ASPADE

ZONA DE ZONA DE ZONA DE

i INTEGRACION | VULNERABILIDAD | EXCLUSION
DIMENSION

SOCIAL Relaciones Relaciones Aislamiento

solidas inestables social

Cuadro 5. Inclusion social, Elaboracién propia.

Para poder dar lugar a una medicién respecto de la inclusion social de los
individuos, hemos elaborado un patron en donde se describe como poder clasificar la
inclusion. La privacion social, refiriéendonos a la ruptura de los lazos sociales y/o
familiares como fuente del capital social y solidaridad comunitaria. En donde quien
esta excluido socialmente se encuentra en un aislamiento social, mientras quien se
encuentra integrado posee relaciones sociales soélidas que validan y potencia la
inclusién de los individuos. Y sefialando un punto intermedio que seria una zona de
vulnerabilidad en donde las relaciones sociales son inestables. Hay que tener presente
gue exclusion es proceso dinamico multicausal, relativo y estructural (Jiménez,
2008). Lo dindmico esta enlazado a las complejidades de la realidad social; lo relativo
en relacibn a situaciones, tiempo y contexto y estructural en tanto la

muldimensionalidad de sus causales.

4.1. Percepcién de los jovenes sobre inclusién social que genera la

participacién en ASPADE

En relacién a la percepcion de los jovenes sobre su inclusion social podemos
sefialar que reconocen espacios sociales de interaccién importantes dentro de

ASPADE, en su mayoria reconocen fuerte lazos de apoyo y amistad con sus pares.
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Dentro de los seis jovenes entrevistados cinco de ellos se encuentran con una relacion
sentimental, como antecedente es un factor a tomar en cuenta para reconocer la
existencia de factores de inclusiébn como lo es la posibilidad de vida en pareja que
puede abrir otros espacios para la inclusion de estos jévenes. Y por qué no sefalar
gue tener la capacidad de formar una familia propia lleva a otro nivel el desarrollo

pleno de la persona. Esto siempre y cuando logren mayor adaptacion social.

“Si yo me siento asi como integrada y si se me han pasado cosas en la
cabeza como vivir sola. Yo me quiero casar, formar una familia. Porque

no vamos a estar siempre pololeando nomas.” (Joven, ASPADE).

Los jovenes reconocen que el entorno cercano es bueno. Para ellos la
institucion representa su medio social que esta integrado: por su familia, sus
compaferos y los funcionario principalmente. A la sociedad la describen
desinteresada, reconocen que a veces se les discrimina, que son vistos diferentes y
gue también no se les quiere ver (en tanto existencia) y que no se les respeta (son
pasados a llevar). Todo lo sefialado nos permite ver la inexistencia de patrones de
integracion social. Pero podemos si reconocer que existen integracion en ASPADE,
producto de su actividad en el taller que produce en ellos una sensacion de
reconocimiento que es capaz de producir la sensaciéon de integrados en este entorno

cerrado.

“Si, me siento integrada hablan, opino, critico también. Me siento igual
como ellos. Este es mi entorno ASPADE, me siento alegre, simpatica”

(Joven de ASPADE).

Los jévenes de ASPADE, de acuerdo a la tabla de relaciones expuesta nos
permiten sefialar que se encuentran en la zona de vulnerabilidad. Es claro ver que no
se encuentra en una condicion de aislamiento social y a la vez ninguno no puede
mostrar indicios de la realizacion de relaciones sélidas. ASPADE como taller laboral

cerrado, les entrega a cada uno de ellos un espacio donde puede compartir con mas
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personas, generar amistades y sentirse acompafados. Si no estuvieran en ASPADE
no tendrian un mejoramiento de su condicién en tanto marginados de las relaciones
sociales, y que les permite por medio de una estructura generada desarrollar lazos

sociales con jovenes en condiciones similares.

4.2.Percepcion de los funcionarios sobre inclusién social que genera la

participacién en ASPADE

La percepcion de los funcionarios sobre la inclusion social que se genera en los
jovenes producto de su participacion en ASPADE, es positiva reconocen que la labor
gue tienen como institucion es mejorar las cualidades adaptativas: comunicacion,
autonomia, autorregulacion, autocuidado y capacidad de sociabilizar. Ellos han
mejorado las capacidades para mantener una interaccion adecuada entre ellos y su
familia, tienen capacidades para analizar conflictos y solucionarlos individualmente y
en conjunto. Consideran que ASPADE es el vinculo entre los jovenes y el mundo
exterior y tienen la meta de seguir mejorando estos matices que directamente

podemos asociar a lazos de inclusion.

“Yo creo que las habilidades adaptativas, que condicionan el
funcionamiento en el ser humano y que no tienen que ver con la
capacidad del test de Cl. Estas son las habilidades de comunicacion,
las habilidades sociales para cuando un comportamiento es integrador
0 no. Cuando yo empecé a salir con ellos a terreno me daba cuenta
gue hablaban fuerte, que gritaban y la gente los miraba y eso lo hemos
trabajado y yo les digo te gusta que la gente te mire en la calle y se rien
porque tu te estas riendo porque estds como enfermo, como si fueras
persona con discapacidad psiquiatrica, entonces todo ese tipo de cosas
se educan. Y yo creo que logran cambios, la vida en el hogar, cuando

llegaron acad hay muchos de los chiquillos que nunca hicieron nada,
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como lo son: hacer su cama, lavar la loza, cocinar, etc. y ellos en los
talleres aprenden de mantencién y eso lo reflejan en sus vidas y eso no
tiene que ver con un abuso. Tiene que ver con prepararlos para cuando
los papas no estén y que ellos con quien les toque vivir sean los mas
integros socialmente posible. Y ese un poco el plus que le hemos dado,
prepararlos para el momento en que no estén estos papa”. (Funcionario

de ASPADE).

Desde el discurso de los funcionarios podemos reconocer que se ha
desarrollado y que gracias al taller los jévenes tienen espacios sociales de
reconocimiento. El poder sefialar la existencia de espacio de reconocimiento validan
la inclusion que se gestiona. Agregamos que los jovenes desde su participacion en
este taller protegido han podido desarrollar adaptacion social, lo que vemos a permitido
alcanzar realizacion personal. Es importante poder calificar que no es necesario que
sea una inclusion absoluta, para poder sefalar que existe realizacion personal, basta
con que producto de alcanzar metas menores, vayan encaminandose a conseguir
metas mayores que estén acorde a sus valoraciones y concepciones de vida. Lo que
se debe reconocer es la capacidad de tener logros, sin que totalmente lo mas

complejos y los mas altos.

“Absolutamente, este es un espacio para ellos que si no existiera no
podrian generarlo de otra manera, ellos aca... La mision de ASPADE
es acoger a las personas adultas con discapacidad cognitiva y
ofrecerles un aprendizaje y un oficio. Un quehacer. Todos los chiquillos
que estan acéa, estan porque no estan en otra parte. Osea no tienen
accesos a un mundo laboral, ya sea por decisién de la familia, porque
no tienen las competencia, porque ya pasd un poco la edad en que
podrian haberse entrenado, por diferente motivos. Por lo tanto, si ellos
no estuvieran aca ellos estarian derechamente en las casas haciendo

absolutamente nada. Por lo tanto, lo que les generamos es un espacio
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donde ellos se pueden desarrollar, donde tienen oportunidades para
tener experiencia de vida y donde ademas tiene lo que pueden
conseguir de otra forma, una vida social, amigos, compafieros, gente
con quien conversar, con quien compartir sus cosas, tener un mundo
propio. Porque estos chicos ademas ya son adultos, por lo tanto, los
papas también son mayores. Entonces si ya no crearon las redes antes
hay papéas que van a empezar a partir de la vida de estos chicos y estos
van a ir quedando en una situacion bastante mas desposeida, no
siempre hay contencion familiar, no siempre hay apoyo, red de
hermanos. Por lo tanto, este es el lugar de cuidado donde ellos y donde
se les genera estos espacios para mejorar sus condiciones de vida. Por
lo tanto, los talleres labores son una tremenda opcion, es el estado
intermedio entre no hacer nada y el que no estén trabajando afuera. Es
como estar eternamente en una formacion técnica. Pero que ademas te
ofrece talleres, capacitaciones, actividades recreativas, te ofrece entrar

en un mundo que por si solos no lo tendrian”. (Funcionario, ASPADE).

“Muchos de ellos por ejemplo en temas de integridad cuando les pasaba
algo o se cortaban se paralizaban, porque no habia educacion en eso
y ahora saben que el que se quema tiene que meter las manos bajo el
agua, que medicamento tomar en caso de, temas de autocuidado, de
autorregulacion de comportamiento. Nosotros instauramos un lenguaje
super abstracto pero que se ha ido concretizando en el tiempo como la
autorregulacion. Hay muchos que se enojan y cuando lo hacen se
controlan, pero igual hay algunos que hasta pueden llegar a tirar las
cosas, uno como entre comillas normal puede decir, no lo voy a hacer.
Ellos con el tiempo ya no tiran las cosas y se autorregulan y yo les digo
respira, sale afuera, tome aire, calmate, pero no puedes reaccionar asi.

Y ese ha sido un discurso repetitivo y que finalmente ha traido su
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consecuencia de que se comportan mas integrados y eso es lo que la
gente dice cuando entra aca. Que no puede creer en el fondo que sea
tan sociables, tan integrados, porque tl puedes sentarte a conversar
con ellos y que uno mismo disfrute estar con personas con
discapacidad. Porque esto es lo que genera, de verdad: yo me rio, yo
me rio de sus bromas, me rio de sus tallas, tenemos la misma edad y
entonces hay muchos que saben los mismos monos que yo vi cuando
chica, los mismos programas. Entonces de verdad es un agrado estar
con ellos. Y eso yo creo que ha sido el principal logro, que en términos
sociales son seres humanos super adaptados” (Funcionario de

ASPADE).

Fundamenta que los pilares para una integracion son la familia y la educacion.
Sobre todo la familia debe potenciar su rol de pilar de apoyo, y evitar generar
sobreproteccion en los jovenes, reconocen el efecto negativo que tiene esta conducta
sobre los jévenes que terminan siendo sobreprotegido y sobreasistidos. Para los
funcionarios la integracion debe partir desde la misma actividad familiar y potenciar las
relaciones de parentesco, que los familiares sean parte de la integracion de ellos, y

poder romper con las limitaciones de los jévenes provenientes desde la familia.

“Absolutamente, mira este afio partimos con una serie de entrevista con
los papas y dentro de los items, yo les dije que yo tenia los datos de la
mama, del papa o el tio, pero que este afio necesitaba 3 teléfonos de
hijos, primos, parientes que me permitan contar con ellos y eso tiene
gue ver con gque ellos existen en tu casa, o sea por lo menos debes
vincularlo en tu casa que es un espacio tan pequefio y que generemos
integraciéon. Entonces hemos comenzado a llamar a todas esas
personas que no tenemos ni idea quienes son a eventos como el teatro,
las muestras que hemos hecho, las presentaciones. Y todo esto un

poco para ir generando primero la conciencia en la familia de que deben
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incluir a mas personas dentro de su grupo mas cercano” (Funcionario

de ASPADE).

4.3.Percepcion de las familias sobre inclusion social que genera la

participacién en ASPADE

Los familiares de los jovenes de ASPADE tienen una vision cronoldgica de los
avances que han logrado los jovenes respecto de la inclusién social. Para ellos la
discapacidad juega un rol de constante aislamiento, entre las causas estaria los

problemas de discriminacion, la falta de accesibilidad e infraestructura.

‘tener alguien discapacitado te digo es algo muy dificil, porque hay muy
poca ayuda. Yo no digo que ayuden a cuidarla, sino por ejemplo el
medio no tiene escuelas que ayuden a estas personas diferentes al
resto, porque hay personas que les cuesta por ejemplo aprender. Pero
son capaz de aprender, con profesoras especiales, con un ritmo mas
lento y no entrando en las cosas mas complicadas de quimica, fisicay
otras. Pero no hay, entonces se hace mas dificil. Las escuelas de
desarrollo llegan al nivel 10 y que es el nivel 10... y ellos salen a los 18
afios, cuando ellos maduran mas tarde, y a los 20, 25 quieren hacer
cosas que debio haber hecho mas menos a los 15. Entonces no los hay,

porque nadie los espera” (Familia, ASPADE).

Determinar que los problemas de inclusién de los discapacitados tienen relacion
directa con la educacion y prejuicios que existen, lo que conlleva la existencia de

temores hacia ellos y a no generar espacios donde se integren.

“Les faltan mas centros, mas espacio donde puedan ir. Porque lo que
hay en este momento son escuelas especiales y van todos los niflos

con todo tipo de problemas sociales y deberian tratarse diferente. Yo
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creo que la discapacidad para poder avanzar con ellos es la ensefianza”

(Familia de ASPADE).

Y por ultimo podemos sefialar que valoran la integracion que se genera, el lograr
darles a los jévenes adaptacion social. Representa para los padres un triunfo para sus
hijos y con sus avances también mejoran sus relaciones y sus habilidades para ser

autébnomos en la medida de lo posible.

“Yo encuentro que esta bien, van tomando confianza en ellos. Se van
dando cuenta de lo que son capaces de hacer manualmente, entonces
eso los va haciendo sentirse bien, el hecho de que tengan

remuneracion, aunque sea poca. Estan bien, es una preparacion’

(Familia de ASPADE).

“Mira ella tiene avances da pasos grandes por ejemplo hasta hace 2
afios a ella habia que despertarla hacerle desayuno e ir a dejarla y
después ir a buscarla. Pero después empezo a irse sola, se aprendio
todo el camino, pero no toma otro. Tiene sus llaves, ahora hace sus
cosas solas. Ella logro ese gran paso de independizarse por lo menos
en eso. Lo unico que no le gusta es que la miran mucho, pero yo les
digo que también los mire, muchas veces puede ser por su
discapacidad, pero las personas se tienen que mirar, si por algo vivimos

en sociedad” (Familia de ASPADE).
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5 inclusion econdémica que genera la participaciéon en ASPADE

ZONA DE ZONA DE ZONA DE
i INTEGRACION | VULNERABILIDAD | EXCLUSION
DIMENSION
ECONOMICA TRABAJO TRABAJO EXCLUSION
LABORAL
ESTABLE PRECARIO

Cuadro 6. Inclusion economica, Elaboracion propia.

A partir de lo anterior, podemos sefalar que la exclusion implica privacion

economica en la légica de ingresos insuficientes, empleos precarios, falta de

oportunidades de acceso a los recursos y todo orden de carencia del orden monetario.

La dimision econdémica estructuralmente representa el pilar principal de nuestro

sistema de vida, es tan complejo y profundo su relacion con cada aspecto de nuestras

vidas, que es capaz de modificar nuestras condiciones y posiciones en la sociedad.

Como se menciond en el marco teérico la dimensién econdmica tiene relacion

directa con la precariedad del trabajo que tiende a potenciar la vulnerabilidad social,

efecto que produce desempleo y pérdida de los beneficios sociales del empleo. La

exclusion tiene directa relacion con la integracién laboral y como se determina la vida.
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5.1.Percepcion de los jévenes sobre la inclusién econdmica que genera la

participacién en ASPADE

Los jovenes de ASPADE tienen una vision mas simplificada de su condicion
econdémica, desde una posicion analitica esta postura tiene relacién con su condicion
disminuida para poder razonar, la sobreproteccién que tienen su modo de viday las
limitaciones familiares. Y esto significa que los jovenes de ASPADE no tienen en su
mentalidad como meta el alcanzar un empleo normal y mucho menos tienen una
comprensién de los beneficios que tienen el hacerlo. Reconocen que la condicion
laboral es buena para ellos, pero estas respuesta son determinadas desde el empleo

protegido que les otorga ASPADE, y desde sus experiencia y concepcion del empleo.

“Si, en cualquier lado. En lo que me digan lo puedo hacer” (Joven de

ASPADE)

“Si, si me gustaria trabajar en otra cosa. Si soy capaz de todo” (Joven

de ASPADE).

“Yo creo, me sentiria capaz de hacerlo” (Joven de ASPADE).

ASPADE como taller laboral es un trabajo precario, no posee condiciones de
estabilidad y tampoco se ajusta al codigo laboral. Los jévenes reciben un pago mensual
por su labor, pero esta no se ajusta a ningun beneficio, ni seguro social que tiene
poseer empleo, como seria: derecho a salud y pago de imposiciones para una
jubilacion para su vejez. Ellos reconocen lo que hacen como un trabajo, en donde ellos
hacen reposteria sobre todo. Desde los supuestos tedrico que hemos detallados
podemos aseverar que la inclusidon econémica, es parcial. Los jovenes de ASPADE no
alcanzan a recibir un sueldo minimo mensual, tampoco poseen contrato y mucho
menos lo beneficios legales del trabajo. Pero, si tienen un trabajo. Este indiferente de
no ser legalizado, si posee caracteristicas de estable y permanente mientras ellos
participen en la institucion. Por otro lado es importante sefalar que la falta de

expectativas personales relacionadas con los logros econémicos, no tiene relacién con
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el trabajo. Esto porque los jévenes tienen un estructura cognitiva que no visualiza su

vida fuera de un plan de vida individual y desprotegido de la familia completamente.

‘nunca lo he pensado, a mi me han capacitado como para hacer cosas

de jardineria, también podria hacer eso” (Joven de ASPADE).

En tanto el manejo del dinero como medio para la toma de decisiones, desarrollo
de la autonomia y autorregulacion. Podemos describir lo sefialado por los jovenes
como precario y limitado, ellos no tienen concepciones complejas del valor del dinero
y tampoco tienen intereses una valoracion de lo material en costo econémico. Pero si
tienen una estimacion de valor del dinero para actividades cotidianas y mas simples,
como el transporte, la alimentacion, intereses y otros de valoracion desde su forma de

vida.

b24

“Todavia no, cubrir mis gastos todos. Pero si manejo la plata bien

(Joven de ASPADE).

Yo por ser aca me pagan, con esa plata me compro algo, un regalo,

algo para mi sobrina. Cosas que gustan. (Joven de ASPADE).

“‘comprar un endulzante que necesito para mis cosas, voy a ver Si
compro un café, porque yo soy buena para el café. Y el ahorro que me

7

tiene mi mam4a” (Joven de ASPADE).

5.2.Percepcion de los funcionarios sobre lainclusion econdémica que genera

la participacién en ASPADE

Los funcionarios de ASPADE tienen una vision mas completa de la realidad de la
dimension econdmica que tienen los jovenes. Existen ciertas similitudes en ciertos
puntos del analisis de este mismo item desde los jovenes. Ellos reconocen el trabajo

hecho por los jévenes en ASPADE como un taller laboral, en este taller los jévenes se
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encuentran expresamente en una constante preparacion que tiene otras actividades
adicionales que ayudan a la inclusion. A ellos se les ensefia un oficio, y ademas

habilidades para poder ser mas integro en otros espacios y ser autbnomos.

La inclusiébn economica, se refleja directamente en el trabajo, los jovenes de
ASPADE reciben un pago mensual por su participacion. Pero, los funcionarios tienen
un analisis de las dificultades para integrar los jovenes al mundo laboral ordinario.
Plantean que hay dos formas de ver la inclusién desde la familia: estan por un lado
familiares con una concepcion proteccionista y asistencialista hacia los jovenes y que
se encuentra representada por los padres con jévenes sobre los 40 afios participante
de ASPADE y en un segundo lugar tenemos a los familiares con hijos bajo los 40 afios
gue tienen una vision acorde al pensamiento de integracion e inclusion predominante
en la sociedad, que reconoce la igualdad de derecho y posibilidades, esperan que sus
hijos independiente del grado de discapacidad puedan llegar a trabajar fuera del taller

protegido.

“‘mira dentro de los estatutos de esta corporacion esta por norma que
este sea el paso de inclusion vinculado hacia el mundo social, digamos
a todas las universidades y todos los convenio que tenemos, por
estatutos esta corporacion no esta creada por el Estado, esta creada
por papas y ellos deciden que quieren que en este ambito de accion se
muevan, no que nuestra vision hacia la discapacidad sea proteccionista
hacia ellos, sino que ellos no creen que sus hijos se inserten
laboralmente, son papas que tienen 80 afios V/S hijos que tienen 40 o
50 afios. Entonces en ese sentido enmarcandome dentro de los
estatutos si tenemos un mundo de inclusion totalmente pensado en que

seria la vida de ellos si no estuvieran aca” (Funcionario de ASPADE).

“Las familias de ASPADE no, yo creo que las familias de aspade son

familias que estan cansadas, que quieren que sus hijos sean felices,
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gue quieren que si se desarrollen, que estén contentos, pero no sé si
tiene una vision tan profunda de integracion a esta altura de la vida, yo
creo que no. ¢ Y sabes en que se nota?, se nota en los papas jovenes.
Porque nosotros tenemos jévenes entre 50 y 60 que es la poblacién
antigua de ASPADE, pero han comenzado a entrar chicos de 26 afos
y la visiébn es muy distinta. Hay que decir hay familias que si quieren y
apuntan a la integracion, pero que ojala que alguien me ayude y me
busque la pega y hay otras familias que simplemente no estan
interesadas y quieren que vengan acay ven este espacio como mas un
lugar de sociabilizacion. Yo creo que esto tiene que ver con un contexto
educativo de las familias y un poco la evolucion misma de la sociedad,
cuando ASPADE se gestiona en los aflos "“80 eran familias que se
encontraban en los consultorios y que la finalidad era esto, era tener un
hogar para cuando ellos no estuvieran, jamas se hablé de empleo,
jamas se hablé de trabajo y en el camino después de 20 afios se dieron
cuenta que no podian tener a estos seres humanos sin hacer nada en
un hogar, que habia que hacer algo mas productivo, que les permitiera
estar mas potentes en términos cognitivos y mas activos en el fondo”

(Funcionario de ASPADE).

Estas visiones de cémo tratar y llevar la discapacidad de sus hijos tienen
relacion con la interpretacion de la discapacidad que tuvieron en sus vidas. Los
mayores tienen una interpretacion de proteccion y que esta directamente relacionada
con la vision de rehabilitacion que estuvo presente en las sociedades hasta antes de
los afios “70, a diferencia de los padres mas jévenes que tiene una vision social de la
discapacidad y que se manifiesta principalmente en las causas que originan la

diversidad funcional no son de naturaleza médica, sino sociales.

Para los funcionarios los jévenes tienen un manejo minimo de su economia, en

el sentido del manejo del dinero y la utilidad que pueden encontrar en él. Reconocen
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una carencia de capacidad para la valoracién de grandes cantidades de dinero,
producto de su discapacidad. Y en sentido profundo de la utilidad del dinero, no lo ven
como un medio de autodeterminacion de sus vidas, ni mucho menos como un medio
para sus necesidades como individuo. Pueden manejar el dinero en cuestiones de
vida diaria y de utilidad inmediata, pero no tienen una intencionalidad hacia futuro de
generar dinero desde su trabajo con fines a fines superiores. En sintesis desde la vision
de los funcionarios con el dinero generado como pago por su participacién en los
talleres no son capaces de ser sujetos con un mejor empoderamiento y menos de
tomar decisiones importantes en torno al dinero. Dependeréa totalmente del nivel de la
discapacidad cognitiva que poseen y la capacidad individual de poder interiorizar una

concepcion mas profunda de sus metas.

“En términos practicos si, en términos concretos del uso del dinero diria
gue no. Mira nosotros reforzamos habilidades cognitivas, nociones
matematicas previas para que ellos puedan identificar en términos
visuales el dinero, ya pero muchos de los que estan aca no saben ni
sumar ni restar, por lo tanto eso debilita harto el tema. Si hemos hecho
ejercicios practicos, por ejemplo hay muchos que han dicho que les
gustaria casarse o tener hijos y entonces eso es super dificil explicar a
los niflos que no son tan concretos y entonces en ese sentido juntamos
200 mil en billetes y les explicamos que este era el dinero minimo que
debian tener para pagar un arriendo, para pagar un presupuesto,
trajimos boletas como de luz y agua para que ellos entendieran lo que
significaba y lo que suma pagar estas cuentas. Entonces en ese sentido
y en los que han tenido la necesidad de querer vivir fuera o ser mas
independiente si lo hemos hecho, pero hay algunos que por su
capacidad cognitiva que es de moderado hacia severo el nivel de
compresion es dificil explicar este tipo de cosas” (Funcionario

ASPADE).
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‘Algunos, no todos. Como hay distintas capacidades algunas si
manejan, algunos andan solos en micro, algunas andas solo en tren,
manejan dinero, compran, van a pagar cuentas y otros son mas

asistidos” (Funcionario de ASPADE).

“Si, ellos saben el valor del dinero, saben que les cuesta de partida el
trabajo, saben que su platita le cuesta es poca y que les cuesta... la
saben manejar, tienen manejo algunos de la cantidad y el valor y cuanto
cuesta. Y otros obviamente que no, y alli el papa o el apoderado es el
gue se encarga quizas de repartir y comprarles lo que ellos quieren.
Pero, por ejemplo: ellos esperan el fin de mes, para firmar su planilla y
ver la cantidad y lo dicen cuando fue mas o menos, que bueno me voy
a comprar tal cosa, pero si ellos estan consciente de lo que estan

ganando” (Funcionario de ASPADE).

5.3.Percepcion de las familias sobre la inclusion econdémica que genera la

participacién en ASPADE

La percepcion de los familiares de los jévenes respecto de sus avances eninclusiéon
econdmica es positiva hacia la labor de la institucidon y negativa respecto de los
avances en inclusion laboral nacional. Hay una polaridad entre la realidad nacional y
los logros que genera ASPADE. Para los familiares ASPADE representa una forma
de integracion parcial, que le permite a los jovenes sentir que trabajan, pero que
lamentablemente no tiene un respaldo exterior, donde exista intensiones de revertir

esta situacion.

“Altiro se piensa que estan como para hacer cosas simple como el
aseo, pero si se puede mas. Podrian ordenar, arreglar cosas o
condicionar. Por ejemplo tienen cursos de fruticola, donde la llevaran a

conocer lugares de clasificacion para la exportacion.
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¢ Ustedes la ven trabajando a futuro? No s€, mi temor es que no vaya a
encontrar porque hoy no hay. Al menos de aqui a unos afios cambie la

cosa” (Familia de ASPADE).

Se reconoce el trabajo de ASPADE genera la integracion laboral que
entrega a los jovenes, desde una vision objetiva ASPADE logra
posicionar a los jovenes en la zona de vulnerabilidad y permitiendo a
los jovenes contar con un trabajo precario. Pero no ven que la institucion
busque insertarlos en el mundo laboral exterior. Reconocen
complicaciones estructurales y coyunturales para la generacion de
empleo y con ello reniegan la posibilidad de poder ver a sus hijos en la
zona de integracion que nosotros calificamos en el sentido de contar
con un trabajo estable, capaz de entregar capacidades de

autodeterminacion y empoderamiento de su vida.

“Espero que si, pero no que, porque ellos los preparan, pero no creo
gue logren tener la capacidad de insertarlos laboralmente” (Familia de

ASPADE).

“El hecho del punto laboral. Es lo mas que dificulta el resto no” (Familia

de ASPADE).
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6 inclusion simbdlica que genera la participaciéon en ASPADE

ZONA DE ZONA DE ZONA DE
i INTEGRACION | VULNERABILIDAD EXCLUSION
DIMENSION
SIMBOLICA SENTIDO CONVICCIONES | INSIGNIFICANCIA
VITAL ) VITAL
FRAGILES

Cuadro 7. Inclusion simbdlica, Elaboracion propia.

La dimension simbdlica esta constituida por el sistema de valores que determina
la norma y lo fuera de norma. La exclusion simbolica estd determinada por no
aceptacion de las diferencia; los procesos de rechazo a los estilo de vida, ideas o
valores. Implicando que  sus valores y representaciones de mundo no tienen
reconocimiento, no estando representado en el universo simbdlico. Toda esfera de la
sociedad impone parametros de normalidad y la exclusién o inclusion es determinada

por correspondencia a alguno de los parametros de normalidad.

La zona de integracion es la que tiene sentido vital en donde existe una inclusion
en donde el individuo se encuentra legitimado por el sistema de valores y lo que piensa
y desea es legitimado a la vez por la estructura social. Por otro lado construimos la
zona de vulnerabilidad, determinando la parcialidad de cualquiera de las dimensiones
reconocidas y en la que los individuos poseen alguna legitimizacidén de sus parametros
de normalidad. Y por ultimos tendriamos la zona de exclusion y donde los individuos
gue se encuentren estan determinados por una insignificancia vital, 0 sea no poseen

aceptacion alguna o no poseen valores.

La dimension simbdlica estd constituida por lo que sociolégicamente

denominamos capital social, este capital social ha sido caracterizado por varios
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autores de nuestra disciplina, pero tomaremos la entregada por James Coleman

(1990):

El conjunto de normas, redes y organizaciones construidas sobre
relaciones de confianza y reciprocidad, que contribuyen a la cohesion,
el desarrollo y el bienestar de la sociedad, asi como a la capacidad de
sus miembros para actuar y satisfacer sus necesidades de forma

coordinada en beneficio mutuo.

Como cualquier otro capital, el capital social es posible de ser acumulado,
incrementado o disminuido. Y dependera de como los individuos son capaces de

interiorizarlo.

6.1.Percepcion de los jovenes sobre la inclusion simbélica que genera la

participacién en ASPADE

Desde la opinion de los jovenes respecto de su inclusion simbolica es posible
caracterizar esta como deébil, esto porque los jovenes han logrado generar
construcciones valdricas en sus vidas, pero carente de una real vinculacidén social.
Ahora esto tienen directa relacion con la nula participacion de la realidad social y por
el contrario ellos dentro del nucleo cerrado del taller si poseen una aceptacion de sus
construcciones valdricas, como grupo se genera una participacion que les permite
desde la experiencia y desde la educacion recibida por ASPADE construir normas
valdricas que los guian. Como es el respeto, la tolerancia, la idea de la sociedad y sus
interpretacion para una mejor vida. Permitiendo a ellos tener una valoracion por la

felicidad como parte de su vida.

“Si yo me siento muy feliz” (Joven de ASPADE)

“Aca me siento feliz” (Joven de ASPADE).
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Es importante mencionar el caso de una joven que detalla un sentido mas
complejo para sus vidas, es sefial que el trabajo de inclusidon que se desarrolla por lo

menos es capaz de generar valoraciones vitales mas profundas.

“Si yo me siento asi como integrada y si se me han pasado cosas en la
cabeza como vivir sola. Yo me quiero casar, formar una familia. Porque

no vamos a estar siempre pololeando nomas” (Joven de ASPADE).

Y por ultimo destacar que existe una valoracion a lo sentimental, los jévenes
buscan compafiia para sus vidas y actividades mas alla de la amistad, y puede ser un

pilar para construir otras valoraciones como el caso de Marjorie.

“Mira me ha costado, tener mi pololo. Pero lo tengo, gracias que me ha

ayudado harto, me ha empujado harto” (Joven de ASPADE).

“Si, lo tuve y fue aca. Podria tenerlo... Cuando tenia pareja me sentia

mejor, mas carifio, mas valorada” (Joven de ASPADE).

6.2.Percepcion de los funcionarios sobre la inclusion simbdlica que genera

la participacion en ASPADE

Los funcionarios de ASPADE reconocen que los jovenes si han logrado romper
barreras, desde su punto de accién ellos, determinar que la familia representa una
limitacién importante para lograr una inclusibn mas completa socialmente hablando. Y
esto sucede porque los familiares tienen una actitud proteccionista y asistencialista
sobre el medio que determina la vida de los jovenes. Pero, no por lo anterior la vida de
los jovenes se encuentra carente de inclusion simbdlica, desde la posicion de los
funcionarios se reconoce la adquisicibn de parte de los jovenes de lo que
sociolégicamente denominamos capital social. El capital se encuentra desarrollado
gracias a las actividades desarrolladas por los jovenes en ASPADE, en donde toda su

socializacion esta basada en relaciones de confianza y reciprocidad, que contribuyen
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a la cohesion, el desarrollo y el bienestar de ellos mutuamente. ASPADE entrega
sentido a la vida de los jovenes, dentro del universo de jovenes la gran mayoria logra
superar la zona de exclusion simbdlica y alcanza un lugar intermedio en la escalada
de barrera que existen para logran integracion, ellos tiene convicciones fragiles,
caracterizada por la construccién de redes de apoyo, la significacion personal y otras
actividades que posibiliten el fortalecimiento y la integracién de la persona en su medio

social.

“Absolutamente, este es un espacio para ellos que si no existiera no
podrian generarlo de otra manera, ellos aca... La misiobn de ASPADE
es acoger a las personas adultas con discapacidad cognitiva y
ofrecerles un aprendizaje y un oficio. Un quehacer. Todos los chiquillos
que estan acéa, estan porque no estan en otra parte. Osea no tienen
accesos a un mundo laboral, ya sea por decision de la familia, porque
no tienen las competencia, porque ya paso un poco la edad en que
podrian haberse entrenado, por diferente motivos. Por lo tanto, si ellos
no estuvieran aca ellos estarian derechamente en las casas haciendo
absolutamente nada. Por lo tanto, lo que les generamos es un espacio
donde ellos se pueden desarrollar, donde tienen oportunidades para
tener experiencia de vida y donde ademas tiene lo que pueden
conseguir de otra forma, una vida social, amigos, compafieros, gente
con quien conversar, con quien compartir sus cosas, tener un mundo
propio. Porque estos chicos ademas ya son adultos, por lo tanto, los
papas también son mayores. Entonces si ya no crearon las redes antes
hay papas que van a empezar a partir de la vida de estos chicos y estos
van a ir quedando en una situacion bastante mas desposeida, no
siempre hay contencion familiar, no siempre hay apoyo, red de

hermanos. Por lo tanto, este es el lugar de cuidado donde ellos y donde
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se les genera estos espacios para mejorar sus condiciones de vida”

(Funcionario de ASPADE).

Dentro de las significaciones encontramos lazos de amistad y apego entre ellos,
en el sentido de la valoracion de la amistad, el compafierismo y el respeto por el otro;
también se encuentra el valor del amor y de la relaciones sentimentales como parte de

si vida.

“Mira que eso es lo mas potente que yo he visto aca, de verdad eso.
Absolutamente son personas que han logrado comunicar inclusive en
temas sexuales, que no saben sus familiares lo que les pasa, hay
mujeres que han comenzado a desarrollar toda su sexualidad en forma
guiada un poco por nosotros porque no se atreven a decir en las casas,
pero son personas que comunican, pero cuando la iniciativa esta
mermada aqui hemos trabajado para que eso se desarrolle y si tiene un
problema que hago si yo no sé. jSe pide ayuda! Muchos de ellos por
ejemplo en temas de integridad cuando les pasaba algo o se cortaban
se paralizaban, porque no habia educacion en eso y ahora saben que
el que se quema tiene que meter las manos bajo el agua, que
medicamento tomar en caso de, temas de autocuidado, de
autorregulacion de comportamiento. Nosotros instauramos un lenguaje
super abstracto pero que se ha ido concretizando en el tiempo como la
autorregulacion. Hay muchos que se enojan y cuando lo hacen se
controlan, pero igual hay algunos que hasta pueden llegar a tirar las
cosas, uno como entre comillas normal puede decir, no lo voy a hacer.
Ellos con el tiempo ya no tiran las cosas y se autorregulan y yo les digo
respira, sale afuera, toma aire, calmate, pero no puedes reaccionar asi.
Y ese ha sido un discurso repetitivo y que finalmente a traido sus
consecuencia de que se comportan mas integrados y eso es lo que la

gente dice cuando entra aca. Que no puede creer en el fondo que sea
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tan sociables, tan integrados, porque tu puedes sentarte a conversar
con ellos y que uno mismo disfrute estar con personas con
discapacidad. Porque esto es lo que genera, de verdad: yo me rio, yo
me rio de sus bromas, me rio de sus tallas, tememos la misma edad y
entonces hay muchos que saben los mismos monos que yo vi cuando
chica, los mismos programas. Entonces de verdad es un agrado estar
con ellos. Y eso yo creo que ha sido el principal logro, que en términos
sociales son seres humanos super adaptados” (Funcionario de

ASPADE).

6.3.Percepcion de las familias sobre la inclusién simbdlica que genera la

participaciéon en ASPADE

La vision de los familiares sobre la inclusion simbolica de los jovenes de ASPADE,
tiene similitudes con la vision de los funcionarios. Pero principalmente ellos reconocen
gue los jovenes estan insertos socialmente, pero que seria un avance si la sociedad
los considerara capaces, que reconocieran sus habilidades. Porque podria servir para

fomentar seguridad en ellos y mejorar la inclusion.

“claro que si, por que ellos estan en medio de nuestra sociedad. Ese
medio les puede transmitir otras seguridades que no estan en ASPADE
y los puede ayudar a mejor, de lo contrario nunca seran incluidos”

(Familia de ASPADE).

Consideran la educacion como un medio importante para ser parte de la
sociedad, por lo que estiman que es necesario mejorar la educacion para las personas
discapacitadas. Por otro lado, los familiares inconscientemente sobreprotegen a los
jovenes, esto por el prejuicio y estigmatizacion social que existe hacia los

discapacitados y por el temor propio de no poder lograr integrarlo a la vida social. Por
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lo que desde la posicion de los familiares los jovenes respecto de la dimension

simbolica estan en una posicion cercana a la insignificancia vital.

‘A nosotros nos hubiese gustado hacer mucho mas, haber podido

hacer no sé, yo creo que falto apoyo de afuera” (Familia de ASPADE).

7 inclusion politica que genera la participacion en ASPADE

ZONA DE ZONA DE ZONA DE
i INTEGRACION | VULNERABILIDAD | EXCLUSION
DIMENSION
POLITICA CIUDADANIA CIUDADANIA EXCLUSION
PLENA POLITICA
VIRTUAL

Cuadro 8. Inclusién politica, Elaboracién propia.

La inclusion politica tiene relacion con carencia de poder, incapacidad de
participacion en las decisiones que afectan a sus vidas o participacion politica. La
dimension politica se determina por la ciudadania y la intensidad que los individuos
tienen desde su posicion social para construir su utilidad (ejercicio de derecho
ciudadano, organizacion colectiva y democracia) que da lugar a la dignidad social del

individuo y que tiene como fin la participacion en la produccion de la sociedad.

La ciudadania es demostrada por la pertenencia al grupo social y esto puede
llevar al desarrollo de ciudadanias virtuales, en donde los individuos son excluidos de
la participacion y de derechos sociales. Y por otro lado estan los excluidos
politicamente, que pierden sus derechos y las decisiones sobre ellos son ejercidas por

otros.
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7.1.Percepcion de los jovenes sobre la inclusion politica que genera la

participacién en ASPADE

La vision de los jovenes respecto del lugar que ocupan en la dimension politica es
bastante abstracta, ellos no tienen interés en la dimension politica. La politica
representa un mundo que tiene incidencia en ellos y por lo mismo no existe interés por
ejercer su utilizacion directamente politica. Ahora, ellos en su mundo si tiene intereses
y principio, pero no son reflejados en participacion politica y si vistos de igual formas
en sus vidas. Los jévenes de ASPADE desde su mirada los debemos caracterizar en
la ciudadania virtual, ellos no tienen pertenecia a los intereses politicos existentes,

aunque pueden elegir el sistema por su desinterés se toma el derecho de decidir.

“Si, algo entiendo... ¢ Tu votas? No, y no me interesa votar. No me

llama la atencion” (Joven de ASPADE).

“Si, las politicas si me interesan” (Joven de ASPADE).

7.2.Percepcion de los funcionarios sobre la inclusion politica que genera la

participacién en ASPADE

Los funcionarios de ASPADE tienen una vision negativa de la inclusion politica que
tienen los jovenes, determinar que no existen politicas publicas enfocadas en ellos y
como ayudar a mejor su inclusion, también mencionan la ausencia de planificacion
adecuada en la preparacion para la vida adulta de las personas con discapacidad
cognitiva y por ultimo que no existe un plan adecuado de apoyo econémico por su
condicion desde el Estado. Desde la dimension politica los funcionarios posicionan a
los jovenes como excluidos politicos. Y es esta relacion reflejo del poco interés de los
jovenes en tener nociones y una participacion politica que les permita ser parte de la

representacion social que permite producir el tener participacion politica.
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Se reconoce intensiones desde algunos organismos de generar apoyo, pero
tienen caracteristicas determinadas y minoritarias como lo hace SENCE. Por lo que es

dificil una incidencia en términos globales.

“No existen politicas publicas para personas con discapacidad, esos es
un hecho. Lo que existe como he dicho son escuelas especiales, que
tiene que ver con la discapacidad cognitiva y que funcionan de manera
gratuita, esto dura hasta los 26 afios. Después de eso es tierra de nadie,
asi que el Estado como ente que interviene no existe, ahora donde se
esta involucrando el Estado es desde SENCE que estan con un
programa que se llama “Mas Capaz”y que estan capacitando a chicos
con discapacidad, para que por lo menos tengas un oficio. Asi que en
ese sentido esto es lo que el Estado esta intentando, meterse un poco

en el tema.

Si te preguntas, ¢ Hoy en dia en politicas publicas en Chile después de
los 26 afios hay programas de integracion laboral? No, no hay, aca el
chico con discapacidad después de los 26 afios por ejemplo en las
escuelas especiales que no tiene un apoyo familiar, que no hay una red
de apoyo, que no tiene un oficio, que no tiene los medios.
Probablemente ese chico se quede en la casa viendo tele, sin hacer
absolutamente nada. Para las personas con discapacidad fisica
tampoco hay politicas publicas y alli tiene que entrar el criterio de un
empresario como ente privado. Que es lo que se esta tratando de hacer
ahora a través de estos programas de SENCE que son del Estado, es
poder involucrar al mundo privado con el puablico, vincularlos, pero yo
viniendo de un seminario de SOFOFA de integracion laboral y te diria
gue estan recién en ese camino, asi que probablemente politicas
publicas vayamos viendo en el camino. Hay una ley que esta en el

congreso que tiene que ver con una propuesta que busca obligar de
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alguna manera por ley a las empresas que por x cantidad de
trabajadores tengan 1, 2 o mas personas con discapacidad. Pero, esta
alli y puede estar mucho tiempo, asi como ha estado el tema de la
comida saludable en los colegios y otras leyes. Pero si preguntamos

hoy dia, no hay y es lo que te puedo decir’ (Funcionario de ASPADE).

“Nula, no veo que el Estado se haga cargo también de las personas con
discapacidad. Al contrario, le colocan muchos problemas, muchas
trabas, mira esta la oficina de la discapacidad aca en Vifia del Mar... he
tenido la oportunidad de compartir en la oficina cuando trabajaba en la
otra escuela y colocaban muchas trabas también para muchas cosas,
como para un carnet de discapacidad, para una pension de
discapacidad. La pension de discapacidad es una porqueria, disculpa
gue lo diga asi, cachai pero no puedes vivir con 40 o 50 mil pesos con
una persona discapacitada. Yo creo que el gobierno deberia hacerse
cargo también de las personas con discapacidad y ser mas
responsables, o sea, son gente como todos y tienen habilidades como
todos y nos pueden ensefiar muchas cosas. Yo pienso... a mi me da
rabia todo esto, porque para mi es un cuento, por ejemplo, he tenido
apoderados que son profesores, son profesionales pero no ganan lo
suficiente ponte tl y han pedido la ayuda del gobierno en las oficinas
de discapacidad, que las municipalidades y que por el s6lo hecho de
tener un titulo profesional su hijo no tiene derecho a una pensiéon por
discapacidad o no tiene el derecho a sacar el carnet de discapacitados,
aun habiendo necesidades, entonces eso lo encuentro también egoista

de parte del gobierno.” (Funcionario de ASPADE)
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7.3.Percepcion de las familias sobre la inclusién politica que genera la

participacién en ASPADE

Los familiares de los jovenes caracterizan esta dimension con la falta de
educacion, en el sentido de planificacion de una educacion y preparacion util para la

realidad de los jovenes.

“faltan mas centros, mas espacio donde puedan ir. Porque lo que hay
en este momento son escuelas especiales y van todos los nifios con
todo tipo de problemas sociales y deberian tratarse diferente. Yo creo
gue la discapacidad para poder avanzar con ellos es la ensefianza.
Porque necesariamente no pueden estar en el mismos paquete, porque
requieren apoyos diferentes. Y no es por discriminar es por conseguir
el mayor valor posible de ellos... pero no hay interés politico que

cambie” (Familia de ASPADE).

Ven falta de respaldo del Estado, esto en el sentido de politicas publicas. No
existe una posicion uniforme, pero si el reconocimiento por el desinterés de desarrollar

politicas publicas que fomente todo ambito de la vida de los discapacitados.

“Falta la politica publica. No existe...” (Familia de ASPADE)

8 Conceptos valdricos de ASPADE

Para el andlisis del siguiente item, utilizaremos en conjunto las entrevistas

realizadas y asi poder dar mas objetividad a la valoracion que tiene ASPADE.

La educacion, en la labor de instituciéon vemos reflejado que es indispensable
para poder generar inclusién, la adecuada preparacion y educacion de los
discapacitados para poder romper con las barreras sociales existentes, se reconoce

gue falta un proyecto pais para ello, pero desde los logros como institucion se ve
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posible que la adecuada preparacién y ejercitacion de un proyecto como es el taller de
ASPADE, genera inclusion por lo menos en tres de las cuatro dimensiones

especificadas en los puntos anteriores.

“Los talleres de cocina, de saber hacer cosas... como oficio” (Joven de

ASPADE).

“Yo creo que debieran ser los responsables las familias y los
establecimientos educacionales, porque para las personas con
discapacidad, si es cognitiva tiene las escuelas especiales, si es fisica
pueden ir a colegios entre comillas de chicos normales, pero que tienen
gue estar habilitados los accesos, por lo tanto yo creo que las familias
y los establecimientos educacionales debieran ser los responsables
como en todo. Como también los chicos que no tienen ningun grado de
discapacidad la familia es la base de todo, ellos tienen que ayudar a
crear los espacios y ayudar a que crezca y ayudar también a contribuir
a que puedan adaptarse a esta sociedad de una manera autbnoma y
con recursos emocionales para que puedan sostener en el fondo la vida
les tocé. Y la educacion, bueno, que es muy cuestionada en este pais
es fundamental, los establecimientos educacionales tienen que apoyar,
tienen que generar los espacios para que los chicos con capacidad

distintas puedan educarse normalmente”. (Funcionario de ASPADE).

Otro concepto valérico es la familia y en el sentido de ser apoyo. La familia
representa un pilar desde el inicio de la inclusion de los jovenes, en ella se debe
generar la primera superacion de barreras y a la vez ser constantemente un pilar para

apoyar y resguardar los intereses y metas de los jovenes.

La familia, para la inclusion, puede ser vista de varias formas, como una meta

(el llegar a tener una familia), como un medio de empoderamiento (redes de apoyo
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familiar) o negativamente (sobreproteccion). Cual sea el caso la familia es el nlcleo

inicial para poder ser incluido socialmente.

Ejemplo sobreproteccion

“‘Mi mama es muy aprensiva, no me deja salir sola. Tengo que pedir

permiso, tengo que avisar. Siempre ha sido igual” (Joven de ASPADE).

‘mi tia me dice que mi mama no me deja y me sobreprotege mucho,
porque tiene miedo a que me vaya a pasar algo. Y ya le dijeron que no
haga eso porque el dia que no esté ella, debo saber hacer las cosas

por mi cuenta” (Joven de ASPADE).

Ejemplo empoderamiento

“vo creo que la familia dentro de todo si intentan un poco que sean
considerados persona, por lo menos es eso lo que transmiten. Ahora,

honestamente en el actuar se ve poco” (Funcionario de ASPADE).

‘la familia es la base de todo, ellos tienen que ayudar a crear los
espacios y ayudar a que crezca y ayudar también a contribuir a que
puedan adaptarse a esta sociedad de una manera autbnoma y con
recursos emocionales para que puedan sostener en el fondo la vida les

toco” (Funcionario de ASPADE).

“Si ta tienes una familia detras y una red de apoyo que vaya creando
las posibilidades y vaya trabajando en conjunto con los chiquillos las

perspectivas de oportunidades aumentan considerablemente

(Funcionario de ASPADE).

“Si, nosotros la apoyamos, ella tuvo una relacion. Y nos pidié si la

dejabamos pololear, le dijimos que si” (Familia de ASPADE)
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Ejemplo familia como meta

‘hay muchos que han dicho que les gustaria casarse o tener hijos”

(Funcionario de ASPADE).

“Si, yo me siento asi como integrada y si se me han pasado cosas en
la cabeza como vivir sola. Yo me quiero casar, formar una familia.
Porque no vamos a estar siempre pololeando nomas” (Joven de

ASPADE).

La familia y la educacién representan los conceptos valéricos principales para
la inclusion que busca ASPADE, en ambas encuentra bases primarias en donde
comenzar una escalada de superacion de barreras. Si existe una adecuacion de

ambas es posible alcanzar una zona de integracion mucho mejor a la existente.
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Conclusiones

Esta investigacion buscaba generar una mirada hacia la inclusion social de
jovenes con discapacidad mental, esto por medio del estudio de ASPADE (Asociacion
de Padres y Amigos de Personas con Déficit), institucion que por medio de talleres
laborales y actividades busca generar inclusién social. Todo lo anterior desde un
analisis multidimensional de la realidad, basado en la percepcién de los jovenes, los
funcionarios y los familiares. Y respondiendo la pregunta ¢cuan, como y en qué

aspectos ASPADE genera inclusién en los jovenes con discapacidad mental?

Hemos podido caracterizar los medios para generar inclusion. En el sentido de
buscar lo que se ha logrado, valorarlo y caracterizar pudiendo dimensionar cuanto falta
segun las cuatro dimensiones que propusimos. Permitiéndonos dar a conocer como la
labor de ASPADE genera cambios en la vida de los jovenes que son parte de la

institucion.

Hemos descrito tedricamente la discapacidad desde los precedentes mas
adecuados para analizar la singular realidad presente en ASPADE, y con ello logramos
describir lo que se ha logrado y lo que resta por lograr. Como institucion ASPADE
busca generar un espacio donde los jovenes puedan desarrollar la personalidad, el
conocimiento, la sociabilidad y un oficio. Todo con el fin de mejorar su vinculo con el
entorno, y no solo en la misma institucién, sino también en la familia y la sociedad.
Cada joven que es parte de ASPADE tiene diferentes capacidades cognitivas,
sumadas auna o varias otras complicaciones que los hacen ser caracterizados como
personas con capacidades diferentes para nosotros. La diferenciacion que presentan
configura totalmente la forma y el modo de vida que tienen, y los aleja de la
participacion y la vida social. Mostrandose asi las barreras de exclusion hacia las

personas discapacitadas.

Hemos podido describir como la labor de ASPADE rompe estas barreras y

genera inclusion. Seflalamos desde el inicio que las personas son reconocidas como

103



iguales en condiciones de dignidad y derechos, considerando que por naturaleza son
diversos. Y segun el contexto histérico, es como la sociedad describe y plantea la idea
de normalizacién de la sociedad. Toda sociedad tiende a generar categorizaciones que
construye como relevante, por lo que las personas son definidas por los rasgos que
van tomando de las categorizaciones y que dado éstas deben cumplir ciertos roles,
status y posiciones. Las personas con discapacidad en la sociedad actual, son
caracterizadas desde un orden negativo de caracteristicas generadas desde un patron

de normalidad.

Si tomamos el interaccionismo simbdlico que planteamos para analizar la
discapacidad, ésta es un “estigma” segun Goffman, que es un atributo negativo y que
inhabilita al ser humano para su propia aceptacion, en el sentido de que existe una
construccion de atributos positivos y roles aceptados por los demas. Todo lo anterior
lleva a que las personas discapacitadas deban ser caracterizadas por ciertos atributos
y roles sociales impuestos, generando en ellos una internalizacion de éstos y
acentuando aun mas la aislacion social. Se les impone un rol de enfermos, y otros
roles que terminan por demostrar que el cumplir con las normas establecidas, nos
permite la aceptacién social. Quien no cumple con el imperativo de normalidad recibe
rechazo social o sea es excluido. Como dice Goffman (1998), “la discapacidad no
tiene que ver con enfermedad, retardo, paralisis, etc. Tiene que ver con sociedades
gue no siendo perfectas han creado un concepto de perfeccion y normalidad

acreditado al sector que tiene poder:”

Ahora, es importante reconocer que el paradigma actual para comprender la
discapacidad, propone eliminar la estigmatizacién. Hoy, la discapacidad debe ser
considerada desde la terminologia que impone el derecho humano, lo que implica que
las personas con discapacidad son sujetos de derechos, al igual que cualquier otra
persona, por lo que se prioriza su calidad de persona por sobre la discapacidad que lo
afecta, colocando hoy la necesidad del desarrollo pleno e integral de los

discapacitados. Lo que significa que se debe velar para cada ser humano pueda
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desarrollar una vida plena, con libertad e independencia. Este precedente desde el
afo 2010 es la ley N° 20.422 que tiene por causa “establecer normas sobre igualdad

de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad”.

Desde lo que podemos percibir desde el analisis, es que dentro de ASPADE se
configuran dos vias de integracién de los jévenes. Los padres se dividen entre estos
dos puntos de vistas y los funcionarios se enmarcan con el actual. El primero uno
lleno de asistencialismos y carente de intereses de inclusiébn. Y otro grupo
caracterizado por los padres mas jovenes y los funcionarios, que reconocen en los
jovenes las mismas oportunidades que el resto, pero que es el entorno social el que
establece las diferencias que limitan su inclusion en la sociedad. Y esta mirada nueva
hacia la discapacidad implica una diferencia que reniega a priori algo negativo, y
determina que el problema esta en las limitaciones del entorno, en sentido de que es
la sociedad la que define las acciones que representan la normalidad, que deben ser
ejecutada por todos los individuos. Es necesaria la inclusion, porque seran
discapacitados mientras nuestra sociedad no sea capaz de incluirlos en la vida social.
La diversidad es mejor que lo homogéneo, nos puede potenciar como sociedad desde

el momento en que se reconoce que se puede enriquecer la realidad.

Como parte de la investigacion es importante construir una imagen global de la
inclusion, para poder generar una interpretacion de la realidad. Pero dependiendo de
las caracteristicas multidimensionales que hemos hallado en el andlisis. Es prudente
hacer el vinculo entre lo analizado desde los jévenes, los funcionarios y los familiares
con la finalidad de plantear las caracteristicas inclusivas que ha logrado generar

ASPADE en cada una de las dimensiones elaboradas.

Partiremos por la dimension social, que tiene relacion con las relaciones. Para
poder caracterizar, categorizaremos los avances en la zona de vulnerabilidad, en
donde hay relaciones de caracteristicas inestables. No significa esto que son

transitorias, por el contrario, es que son débiles y cualquier retroceso del proceso de
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integracion que alcanzan en la participacion de las actividades de ASPADE les puede
significar entrar en la zona de exclusion. Se construye un mundo social desvinculado
de la realidad, pero que no significa que no sea real para ellos. S6lo que no se asocia
a la sociedad en su conjunto. Dentro del espacio de la institucion ellos desarrollan
adaptacion social, generan lazos de amistad, se abrieron a la vida sentimental y
generan lazos mas fuertes de apoyo familiar. Podemos validar este avance con una
simple comparacién. Los jévenes de ASPADE se encuentran mas incluidos que los
jovenes que no tienen ningun tipo de participacion en sus mismas condiciones y esto
es visible en los logros y habilidades adaptativas que generan para ser incluidos en su

entorno.

En la dimension econdmica podemos concluir también cambios en positivos
en ellos, los jovenes de ASPADE. La dimension econOmica es para nuestra estructura
una de las mas importante en la determinacion de la participacion y la integracion
social. La dimensién econdémica como ya dijimos antes, es el pilar principal de nuestro
sistema de vida, es tan compleja y profunda su incidencia en cada aspecto de la vida,
gue es capaz de alterar nuestras condiciones, posiciones y necesidades en la
sociedad. Es segun la integracion al mundo laboral y la calidad de este en que

podemos caracterizar la inclusion de cualquier individuo.

Los jovenes se sienten integrados laboralmente, siente que tienen un trabajo y
ese reconocimiento es también de los funcionarios y los familiares. Pero estos ultimos
saben que técnicamente estan en algo diferente al trabajo en términos generales. Se
origina una valoracion positiva del taller como opcion al trabajo en condiciones
normales que hoy no podria tener. La variacién en el planteamiento de causales de la
exclusién son un descubrimiento importante para plantear que el cambio de paradigma
y la forma de entender cambio entre generaciones, hay dos visiones de la
discapacidad: una que determina que la adecuacion al mundo debe ser asistencialista
y otra que determina que la adecuacion se logra desde la inclusion. La primera pasa a

ser una barrera dificil de superar desde la nueva visién, ya que sigue estando
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fuertemente presente en la sociedad. Necesitamos que la educacion tenga un rol dual,
cambiar las mentalidades y ser capaz de mejorar para generar mas inclusion desde
un replanteamiento de cémo educar a los discapacitados para enfrentar las barreras
del entorno. Es posible cambiar la realidad de nuestra poblacion con discapacidad.
ASPADE nos demuestra que una planificacion, la generacién de vinculos y el generar

responsabilidades permiten generar inclusion.

ASPADE genera trabajo en los jovenes, de caracteristicas precarias, pero que
permite superar y poder tener cierto grado de empoderamiento de sus vidas, que no
existia antes y que para algunos con condiciones de discapacidad severa, seria hoy
imposible de conseguir de otra forma. Y no esta demas decir que de lo contrario
estarian excluidos laboralmente, porque no existe un proyecto de inclusion para las
personas con discapacidad, existe las leyes para hacerlo, pero al no ser una necesidad

gue se reclame por los sectores, no se genera ni se busca cambiar la situacion.

Continuamos con las conclusiones en torno a la dimension simbadlica, ésta se
encuentra determinada en su grado por el sentido de respaldo que tiene las actividades
sociales en su vida. Podemos decir que desde la participacion en ASPADE los jovenes
han logrado generar amistades, lazos de apoyo familiar y relaciones sentimentales.
Tienen metas en sus vidas que han sido guiadas por la educacién y la participacion de
las actividades de ASPADE les genera intereses, han adquirido capital social, que se
fundamenta en el desarrollo que logran, el bienestar mutuo y la cohesion. Los jovenes
logran desarrollar convicciones fragiles, que ante cualquier alteracion de la realidad
creada en ASPADE puede cambiar estos avances. Lograron construir normas
valdricas que son validadas entre ellos, permitiéndoles buscar y valorar la felicidad
coma parte de sus vidas, siendo el fundamento de sus interpretaciones de la vida. El
estar en la institucién, participar de las actividades, trabajar e interactuar con mas
individuos, les permite alimentar sus expectativas de vida. Les permite sentirse
presente en el mundo, por lo que si no existiera ASPADE, no tendrian un lugar para

superar barreras de la dimension simbdlica.
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Por ultimo la dimensidn politica, que es la mas débil de analizar de las cuatro
gue han podido desarrollar los jovenes, debido que requiere mayor conocimiento
y empoderamiento del medio social. Y que para los joévenes con discapacidad
mental principalmente, se dificulta mucho. La dimension politica se determina por
la ciudadania y la intensidad que los individuos tienen desde su posicion social
para construir su utilidad, que da lugar a la dignidad social del individuo y tiene
como fin la participacion en la produccion de la sociedad. Los jovenes estdn mas
cerca de la exclusion politica, tienen derecho a participar, pero no existe la

intencionalidad de fomentar su participacion.

ASPADE es una forma real para poder integrar personas hoy en nuestra
sociedad. No logra generar inclusion total, porque para eso deberia la sociedad y la
estructura no ser un impedimento a los individuos que son parte de ella. Es una tarea
compleja adaptar el entorno para que no existan barreras para la diversidad. Es un
ideal que como cualquier concepcion construida, sola describe una utopia de la
realidad. Podemos acercarnos a la inclusion y dar un sentido a la vida de los
discapacitados por medio de talleres cerrados, son una herramienta y por sobre todo
un medio para lograr dar significancia y un entorno de socializacion tan comun para
todos, pero distante por sus condiciones. Nuestra permanecia en la estructura social
moderna depende de la inclusion laboral, es el punto de partida para generar una vida
inclusiva. Por lo que para cualquier intension de generar inclusién lo laboral, debe ser

el primer punto a resolver.
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Pauta de entrevista (en profundidad)

La siguiente pauta de interrogacion tiene como finalidad alcanzar la mayor calidad y
cantidad de informacién desde los participantes de ASPADE, institucion en la cual se
enfoca nuestra investigacion. Para ello se realizard esta pauta de entrevista con 6
jovenes de ASPADE, 2 familiaresy por ultimo 4 funcionarios. A partir de las siguientes
preguntas, se armara un guion practico, que nos permitira seleccionar las preguntas
necesarias para conseguir la informacion Optima desde cada sujeto consultado.
Dejamos claro que este formato de pregunta soOlo representan temas y no
necesariamente deben ser consultadas de manera homogénea, por lo que dejamos
abierta la posibilidad de incluir nuevos tematicas surgidas de las mismas entrevistas.
De igual forma utilizaremos algunas modificaciones para consultar a cada uno de los

grupos.

FAMILIARES Y FUNCIONARIOS

1. Nombre

2. Edad

3. ¢Qué es para usted la discapacidad?

4. ¢Qué opinion tiene respecto de ella?

5. ¢Cual considera que sea los principales problemas o dificultades que
presentan quien tiene alguna discapacidad?

6. ¢Considera que los discapacitados poseen o son capaces de generar
habilidades que les permitan ser personas felices?

7. Entendiendo que integracion se refiere a una condicion mas bien fisica
(espacios publicos, vias, accesos, movilizacion, etc.), ¢ considera que se ha

avanzado en este proceso durante este ultimo tiempo?
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8. ¢Considera que es importante la participacion en la sociedad (inclusién) de
las personas discapacitadas? Y ¢ Por qué?

9. ¢Considera que alguna de las problematicas de las personas tiene relacién
con la exclusion y en cuales la solucion total o parcial ayudaria general
participacion en la sociedad?

10.¢De qué modo cree que se puede fomentar la inclusién de las personas con
discapacidad?

11.¢Quién es hoy responsable de la mejora de la condicidon de vida de las
personas con discapacidad?

12.;,Como cree usted que es la situacion laboral de las personas con
discapacidad?

13.¢Cree que la participacion en ASPADE mejora las cualidades y condiciones
de vida de los jovenes?

14. ¢ Desde la participacion en ASPADE es apreciable una percepcion positiva de
su “yo” por parte de los jévenes? Y ¢ Por qué?

15. ¢ Es el trabajo desarrollado en ASPADE por parte de los jévenes una forma
de inclusion, entendiendo ésta desde sus caracteristicas social, econémica,
politica y cultural, capaz de generar vinculos con la sociedad?

16.Los jovenes participantes de ASPADE ¢ nota usted han desarrollado mejor
vinculo con el entorno? ¢ Cémo cuales, si 0 no?

17.¢Los jovenes de ASPADE desde su participacion han logrado desarrollar
capacidades para manejar sus ingresos y sus intereses?

18. ¢ Cree que este tipo de actividad permita o sea una herramienta para alcanzar
a corto plazo en un empleo comun capacidades para auto-sustentarse?

19.Desde la participacion e integracion en ASPADE, ¢ cree usted que los jévenes
han desarrollado habilidades para opinar, criticar, apoyar, crear, etc. Dentro

de su grupo social?
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20. ¢, Percibe usted que el entorno social que rodea a los jovenes participantes de
ASPADE, producto de su desarrollo en la agrupacion permite ser reconocidos
como miembros de la sociedad desde una vision positiva (en tanto inclusion)?

21.¢Es importante la participacién y el apoyo de las familias y amigos en el
proceso de integracion que desarrolla ASPADE?

22. ¢ Considera usted que los jovenes han desarrollado nuevas amistades por su
participacion en ASPADE?

23.¢,Cree usted que se considera mas la opinion de los jovenes en sus familias
por su participacion en ASPADE?

24. ¢ Cuales cree que deben ser las condiciones para que los jévenes lleguen a
tener un empleo normal y cuales son los obstaculos para ello?

25. ¢ Cuales cree que deben ser las condiciones para que los jévenes lleguen a
tener una pareja sentimental y cuales son los obstaculos para ello?

26. ¢ Durante el tiempo que lleva siendo parte de ASPADE, es capaz usted de
reconocer las virtudes y las falencias que hay en ASPADE? Detallelas.

27.¢ Ve usted que la participacion en ASPADE genera en los jovenes espacio de
inclusion que sirvan para el presente y futuro de los jovenes?

28.¢Qué logros son los que mas resaltaria de los jovenes que participan en
ASPADE?

29. ¢ Perciben como nucleo un cambio en la interaccién y la socializacién de los
jovenes, producto de su participacion en ASPADE? Y ¢ Cdomo describiria tal

cambio?
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JOVENES

1. Nombre

2. Edad

3. ¢Qué es paratila discapacidad?

4. ¢Cbmo son las personas contigo?

5. ¢Qué problemas que se te presentan?

6. ¢piensas que puedes lograr las mismas cosas que el resto?

7. ¢Lasociedad los ayuda a integrarse?

8. ¢Ves cambios importante producto de esto para ti?

9. ¢Considera que es importante que se produzcan espacio para que
puedas sentirte presente?

10.¢De qué modo cree que se puede ayudar tu participacion en la sociedad
o tu grupo?

11.¢;Aparte de ASPADE, conoces a otra institucion que trabaje por ustedes?

12.¢ A las personas las ves preocupado de ustedes?

13. ¢ Tu participacion de trabajo en ASPADE ha generado cambios para ti?

14.¢;Siente que tu participacion en ASPADE mejora tu vida y la del resto
jovenes?

15. ¢ Desde tu participacion en ASPADE, sientes una sensacion positiva de
tus logros?

16.¢Tu participacion en ASPADE, te ayuda a cambiar lo que ven las
personas?

17.¢Tu participaciéon en ASPADE, te ayuda a poder comprar o conseguir 1o
gue te gusta o te hace falta?

18.¢Tu participacion en ASPADE, ayuda a integrarte a las actividades
sociales?

19. ¢ Desde tu participacion en ASPADE, sientes interés en la politica o en

las politicas para la discapacidad?
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20. ¢ Desde tu participacion en ASPADE notas haber desarrollado mejores
vinculos con el entorno?

21. ¢ Has logrado manejar tu dinero o cubrir tus gastos?

22.¢Crees que este tipo de actividad permita o sea una herramienta para
alcanzar un empleo comun?

23. ¢ Desde tu participacion en ASPADE. ¢crees que ahora es mas facil
expresarte dentro de tu grupo o familia?

24.¢Las personas que te rodean te sienten mas parte de la sociedad
producto de tu participacion en ASPADE?

25. ¢ Es importante la participacion de las familias y los amigos para ti?

26. ¢ Reconoces algun aporte de ASPADE a tu vida?

27.¢Ves que tu participacion en ASPADE genera espacio de inclusion que
sirvan para el presente y futuro?

28. ¢ Tu mayor logro en ASPADE es?

29.¢Tu familia cambio producto de tu participacion en ASPADE?

30.¢Consideras que has desarrollado nuevas amistades por tu
participacion en ASPADE?

31.¢Cree usted que se considera mas tu opinidon en tu familia por tu
participacion en ASPADE?

32.¢ Cuales crees que deben ser las condiciones para que ustedes lleguen
a tener un empleo normal y cuales son los obstaculos para ello?

33.¢ Cuales cree que deben ser las condiciones para que ustedes lleguen a

tener una pareja sentimental y cuéles son los obstaculos para ello?
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