NECESIDADES ESPECIALES DE PROTECCION Y ASISTENCIA DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y SUS CUIDADORAS

RESUMEN EJECUTIVO

El “Estudio sobre discapacidad y género. Necesgladpeciales de proteccion y asistencia
de mujeres con discapacidad y mujeres cuidadoragetsnas con discapacidad”, fue

solicitado por el Ministerio de Planificacion y ligado por Asesorias para el Desarrollo

entre marzo y agosto de 2010

A través de un analisis de casos sobre las comdiside vulnerabilidad que afectan a las
familias en situacion de discapacidad, complementaoh una sistematizacién de de
informacién secundaria relevante acerca de lacgdoale las personas con discapacidad en
Chile y sus cuidadores, con especial énfasis edistisciones de género, el estudio buscé
aportar elementos para mejorar la pertinenciacal@aad de las acciones realizadas en el
marco del Sistema Intersectorial de Proteccion éaxilos hogares con integrantes en
situacion de discapacidad, de manera que su a&feataccesible, oportuna y se ajuste con
mayor precision a los requerimientos de las pessonan discapacidad y sus
cuidadoras(es).

Contexto del estudio

El contexto del estudio responde a la recientadi@h —en febrero de 2010- de Ngrmas
sobre igualdad de oportunidades e inclusion sodi@ personas con discapacidad (Ley
20422),que se erige como el actual marco normativo déstzapacidad en el péjs/ que
constituye un paso adelante en materia de integraspcial de las personas con
discapacidad, en tanto asocia la discapacidad tatreny no sélo a las caracteristicas
anatémicas, psicoldgicas o psiquiatricas de |

Bajo un deliberadenfoque de promocién de derechos y de igualdad dpastunidades,

el elemento central de la ley corresponde al asegento de la igualdad de oportunidades
de quienes enfrentan una situacion de discapacgidadciones positivas / afirmativas
orientadas a este fin. Asi, el objetivo enunciasitasegurar el derecho a la igualdad de

! El equipo a cargo fue encabezado por Consueloevtaltha y en él participaron Pablo Morris, Claudia
Bustamante, Macarena Hernandez, lvania Kuzmicavieda Pefia.

2 En términos estructurales, la normativa definprmera instancia sus objetivos, principios y defones
acerca de la discapacidad y el enfoque de la igdalé oportunidades (Titulo 1), para luego desamels
postulados referidos a la calificacion y certifiéacde la discapacidad (Titulo II), la prevencion y
rehabilitacion (Titulo 1), las medidas para laiggdad de oportunidades en accesibilidad, educadid@bajo

asi como los organismos encargados de su fiscdlizgale velar por su cumplimiento (Titulo IV). El
documento finaliza con la configuracion de la nuieséitucionalidad en materia de discapacidad, bhjo
establecimiento y creacién del Servicio NacionaladBiscapacidad (SENADIS), del Comité de Ministde

la Discapacidad, y del Consejo Consultivo de laafpscidad (Titulo V, VI y VII).

% Para la nueva ley, una persona con discapatemdquella que teniendo una o mas deficienciasdss
mentales, sea por causa psiquica o intelectualewsariales, de caracter temporal o permanente, al
interactuar con diversas barreras presentes em&mo, ve impedida o restringida su participaciglena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciamueslas demas”Articulo 5, Ley 20422).



oportunidades de las personas con discapacidad,etdim de obtener su plena inclusion
social, asegurando el disfrute de sus derechos imiredndo cualquier forma de
discriminacién fundada en la discapacida¢Brticulo 1°, Ley 20422). Para ello, se sefiala,
es vital la difusién masiva a la comunidad soc@la$ derechos y reconocimiento de éstos
de las personas con discapacidad.

Asegurar la igualdad de oportunidades de las passoon discapacidad implica, segun el
documento, dar cumplimientocenco principios basicosgue la normativa detalla y por los
cuales el Estado y los organismos competentes dedben(Articulo 3°, Ley 20422):

v Vida independienteEl estado que permite a una persona tomar decssiejercer
actos de manera autbnoma y participar activamente eomunidad, en ejercicio
del derecho al libro desarrollo de la personalidad

v Accesibilidad universal:La condicién que deben cumplir los entornos, proges
bienes, productos y servicios asi como los objetasstrumentos, herramientas y
dispositivos para ser comprensibles, utilizablespracticables por todas las
personas, en condiciones de seguridad y comodi#ath forma mas autbnoma y
natural posible.

v’ Disefio universal:La actividad por la que se conciben o proyectasdeel origen,
entorno, procesos, bienes, productos, servicigstas instrumentos, dispositivos o
herramientas de forma que puedan ser utilizadosopass las personas en su mayor
extension posible.

v Intersectorialidad:El principio en virtud del cual las politicas, ematquier ambito
de la gestion publica, deben considerar como elemsdransversales los derechos
de las personas con discapacidad

v Participacion y diadlogo social:Proceso en virtud del cual las personas con
discapacidad, las organizaciones que las representlas que agrupan a sus
familias, ejercen un rol activo en la elaboraci@ecucién, seguimiento y
evaluacién de las politicas publicas que les coneie

El enfoque que subyace a la legonstituye un giro en relacién a la comprensidnataa

de la discapacidad, pasando desde una miradangsaéta una promocional e inclusiva.
Especificamente en relacion a la temética de lmadores, uno de los avances de la ley es
que justamente los visibiliza, al definirfog también integrarlos dentro del proceso de
rehabilitacién de las personas con discapacidagjeks entendido como un derecho

* Cuidador Toda persona que proporciona asistencia permargnattetita o remunerada, para la realizacion
de actividades de la vida diaria, en el entornohdglar, a personas con discapacidad, estén o dadien
vinculo de parentesco

® Se concibe la rehabilitacion como un derecho deplersonas con discapacidad, que debe integrar y
considerar a su familia o sus cuidadores, y segdamadicionalmente, que el Estado fomentara eslpesmite

la rehabilitacién con base comunitaria, asi comeréacion de centros publicos o privados de pregsenc
rehabilitacién integral.



Marco conceptual

Como se sefiala en los términos de referencia tlelies“la discapacidad es un fenémeno
complejo y dinamico, que representa la interaceciégativa entre un individuo con una
condicién de salud determinada, y sus factoresegtidles (ambientales y personales). Se
habla de interaccion negativa para resaltar eldidehque la situacion de discapacidad se
produce cuando los factores contextuales reacciamd® una deficiencia, limitando u
obstruyendo el desarrollo de la persona”. En qiedabras, serian los factores contextuales
los que generarian discapacidad a partir de léeexis de una deficiencia.

Desde el punto de vista del individuo, es posiet®nocetipos y grados de discapacidad
diversos, que incidirdn de manera distinta en sergion en el entorno, y asimismo,
requeriran de distintos tipos de apoyo. Respedm @imero, en el presente estudio se
consideraron la discapacidad Fisica, SensorialiqguRs y/o mental (discapacidad solo o
principalmente fisica, sensorial 0 psiquica y/o takerrespectivamente). En relacion al
grado de discapacidadpara efectos de este estudio, se buscéd casa¥ficdelos como
moderados o0 severos, en base a la informacion mioparon los informantes clave a nivel
local, fundamentalmente funcionarios de Oficinatad@iscapacidad o Dideco.

Foco del estudio: &mbitos y recursos para la intagion social

El concepto que sirve de eje al estudio egualdad de oportunidades en torno a la cual

se desarrollan politicas compensatorias de dismguhy de género, las que tienen a la
base el concepto deccidén afirmativa. Este tipo de acciones se plantean como medidas
provisorias, que se mantendrian hasta terminar laodiscriminacion por la que se
originaron. Por tanto, se asume el caracter histodie la desigualdad y no como una
condicibn de desventaja “natural” o dada por car&ticas propias de los grupos
discriminados.

Las formas y mecanismos en que se dadikcriminacion hacia las personas con
discapacidad son multiples y afectan distintas dsimnes, que son también aquellas en
gue se requiere buscar la integracion. Se puedeiomam una serie déambitos o
dimensiones constituyentes de la integraciénfamilia, educacion, trabajo, recreacion y
ocio, participacion social, participacion civic&s importante examinar cuales son los
recursos o factores necesarigzara lograr la integracion en cada una de estasndiones.

El cuadro siguiente sintetiza lo anterior:



Propuesta de indicadores cualitativos de integracidsocial

Recursos personales

Recursos de
infraestructura y

Recursos econémicos

Recursos sociales

n

movilidad
Familia -La familia integra a la Pcp
l(;)gifa;aecrﬁgi,ar%cecigouendo -La sociedad facilita las
estableciendo relaciones gsn%%ﬁgis duee\ggae‘ ndtg it
igualitarias -La PcD puede entrary |-En la familia existen con algdn inct1e rante co
-La familia cuenta con desplazarse recursos econémicos disca %cidad 9
habilidades autobnomamente por toda suficientes para cubrir las |_ a far%ilia cuenta con
comunicacionales que le| la casa, haciendo uso | necesidades especiales de | onocimientos que le
permiten relacionarse de| expedito de todas sus | formacién y mantencion de permiten afrontgr sin
Qggera expedita con la | instalaciones. las PcD temor ni prejuicio al
-La PcD se relaciona g]its?:garggé?dggn
horizontalmente con su
familia
Educacion -La PcD puede trasladargelas escuelas cuentan con

-Los profesores, alumnos
personal de apoyo estan
preparados y capacitado
para entender las
necesidades especiales
las PcD

Ya su lugar de estudio,

| entrar y desplazarse

” autbnomamente por tod

hda escuela, haciendo usg
xpedito de todas sus

instalaciones

recursos econémicos que
permiten satisfacer las
3 necesidades educativas

requieren inversion
monetaria

especiales de las PcD, que

€8 a sociedad ofrece
igualdad de
oportunidades educativ
alas PcD

as

Recreacion y
ocio

-Las personas encargada
de crear, mantener y
atender los espacios par
la recreacion y el ocio,
conocen y consideran las
necesidades especiales
las PcD

D

| La PcD puede trasladars

al lugar recreacion, entra

en él y desplazarse

f éuténomamente por tod
I local

- Existen recursos
asegurar el acceso de las

arde recreacion y ocio
-Existen recursos

existentes o bien para

de recreacién y ocio

econdmicos suficientes pal

ePcD a recintos e instanciag

h econdmicos para adecuar

considerar a las PcD en la
creacion de nuevos recintg

a

-La sociedad valora las
oportunidades de
recreacion y ocio y las

0gfrece por igual a

ersonas con y sin
discapacidad.

S

Participacion
en
organizacionesg

-Los miembros de

organizaciones promueven

la igualdad de
oportunidades de
adscripcion a ella.

-En la organizacion, las
PcD son escuchadas cor
respecto y sus opiniones

son calibradas en igualdad

de condiciones a las de
PsD.

-La PcD puede trasladars
entrar y desplazarse
auténomamente por tod
la sede o lugar en que s
reline la organizacion

existen recursos

D&

I de las PcD.

econdmicos para responde
a las necesidades especial

-La sociedad reconoce y
promueve la importanci
ege la participacién de
cD en su diferentes
organizaciones

=
[+

Participacion
civica

-Los ciudadanos
promueven y valoran el
ejercicio de los deberes y
derechos civicos de las
PcD

-Las PcD participan
activamente en la vida
civica

-La PcD puede trasladars
entrar y desplazarse
auténomamente por tod
los lugares en se realice
actividades propias del
ejercicio de los derechos
ciudadanos o deberes
civicos

e,

peEXisten recursos

necondmicos suficientes pa
asegurar la participacion d
las PcD en procesos civica

-l a sociedad reclama,
aafacilita y valora la
’Sparticipaci()n de las PcD.

Trabajo

-Entorno laboral (Jefes o
superiores, subordinados
compafieros de trabajo y
clientes) brinda un trato
igualitario y respetuoso a
la PcD

-Las PcD aprovechan las

oportunidades de trabajo|y PcD son reconocidas e
se integran igual medida que las de
competitivamente. PsD

-La PcD puede trasladars

, al lugar de trabajo, entral
en él y desplazarse
autbnomamente por tod
el local

el as instituciones cuentan
r con recursos econémicos
suficientes para hacer las

las PcD desarrollar su
trabajo sin restricciones

h adecuaciones que permita

asociadas su discapacidad.

-El mundo laboral ofrece
opciones de trabajoy d
promocion a PcD en las

n aismas condiciones qu
alas PsD.

-En el mundo del trabajg

las capacidades de las

D

Fuente: Elaboracion propia



Metodologia y reporte del trabajo de campo

El estudio se plante6 como una indagacion fundaaimaehte cualitativa (revision de
informacién secundaria, entrevistas individual@guypales semiestructuradas, y entrevistas
en profundidad), pese a que también se utilizardenicas cuantitativas (analisis
cuantitativo de las fichas de caracterizacion agis a personas con discapacidad y sus
cuidadores).

El eje de investigacion correspondié a g®ortunidades de integracion y al nivel de
autonomia que tienen las personas con discapacidadrelacion al cual se busco dar
cuenta de dos focos: el marco general dado poolldca publica nacional y local sobre
discapacidad, y las necesidades de protecciorsteasia de las personas con discapacidad
y sus cuidadores, especialmente cuando se tratajgees.

En el foco sobre Igolitica publica nacional y local de apoyo a la deapacidad se
reconstruyo el estado del arte en materia de distdgd y proteccion social. Para ello se
realizaron entrevistas con operadores de politicavel central y local, en los que se
abordaron temas tales como:

- Vision general sobre la temética de la integraeidisus diferentes ambitos

Politica o abordaje nacional y local para enfrelasisituaciones de discapacidad.
Inclusion de la perspectiva de género.

Oferta publica nacional y local (Existencia de @f&cComunal de la Discapacidad,
Iniciativas municipales para favorecer a las paasaon discapacidad, Disponibilidad en
las instalaciones municipales de adecuacionestaocjgmicas para favorecer el
desplazamiento de personas con problemas de nam)ilae proteccion social para las
personas con discapacidad fisica, visual y auditiva

Acceso y cobertura de la oferta

Nudos criticos en la provision de proteccion: aosito cubiertos, problemas de gestién,
etc.

Recomendaciones y lineamientos de politica

Concretamentea nivel central se realizaron 07 entrevistas a 08 personas —urevista
incluyé a dos personas- con los actores de MIDEPLBENADIS y MINSAL. A nivel
local se realizaron 22 entrevistas con representantexids institucionales municipales .

En el foco sobre laituacion concreta de las personas con discapacidag caracterizé la
situacion concreta de “casos” de personas conghs@#ad, para lo cual se realizaron 31
estudios de cas®sque incluyeronentrevistas a la persona con discapacidad y a su
cuidador principal. A través de los estudios de caso, se busca fidanti

® Estaban planificados 32 estudios, pero en una eama fue posible completar todas las entrevistdo
gue la lista de personas con discapacidad entrggada municipio no estaba debidamente actualizada
sus datos de contacto.



- la situacién actual de las personas con discaphaiatarelacion al nivel de autonomia e
integracién logrados, considerando los recursdegigue disponen (ellas y/o sus
cuidadores) para ello

- las caracteristicas y situacion actual de los dadss de personas con discapacidad.

- las necesidades de apoyo y asistencia requeridasogaar mayores niveles de
autonomia e integracion.

Es importante sefialar que pese a buscar intencoreade personas con discapacidad

moderada a severa, no todas estas personas taidadar, o que se considero6 igualmente

valioso en tanto se pensoé que estas personasateradras necesidades de apoyo. De este
modo, soélo 19 de las personas con discapacidaehvestirdas tenian cuidador.

Tanto las entrevistas a representantes de redésgimales municipales como a personas
con discapacidad y sus cuidadores, se realizaro® @munas urbanas y rurales de las
regiones Metropolitana y Valparaiso (San BernaRlente Alto, Valparaiso y Vifa del
Mar, entre las urbanas; y Pirque, Paine, La Lig@atemu, entre las rurales). La seleccion
de comunas se realiz6 utilizando los datos propoacios por MIDEPLAN en relacion a
Personas coRicha de Proteccion Socia(FPS) Vigente a Febrero de 2010, segun Zona y
Nivel de dependenciay buscando aquellas que tuvieran mayor cantig¢agetisonas con
discapacidad en zonas urbanas y rurales.

Conclusiones

1. Enrelacion a los Recursos de las personas con dipacidad

Las personas con discapacidad entrevistadas treneles de integracion y autonomia de
medios a bajosLos recursos de los que disponen son vapes) no suficientedAsi, gran
parte de los entrevistados utilizagudas técnicasque han obtenido via Fonadapoyo
econdmicq ya sea a traves de subsidios asociados a disdagac subsidios de tipo
general, y detros tipos de apoyogasistencialesterapéuticos @romocionales).

Para los entrevistados, aparece como critiem$encia de centros de rehabilitacidentro
de las comunas, g garantizacion del apoyqg lafalta de reconocimiento de la dinamica
de las discapacidade=n relacion a las ayudas técnicas.

En relacion a losecursos de infraestructurapresentes en el hogade las personas con
discapacidad fisica entrevistadas, se observa gugereral no representan un obstaculo
mayor, y que las situaciones de falta de movilideslan dadas no sélo por las
caracteristicas de la postracion sino por la faléa herramientas y capacitacion en
estimulacion por parte de los cuidadores.

" En Anexo a la versién completa del Informe finell @studio, se puede consultar una Nota metoda@dgic
referida a la seleccion de casos.



En relacién a los &mbitos de integracion de lossastudiados, se observa que:

 La mayor parte de los entrevistados estudia ni trabaja. Quienes trabajan,
reciben muy bajos ingresos. No existen iniciativis orientacion e insercidon
laboral, dirigidas especificamente a personas smapacidad.

» La dimension de laida social, ocio y recreaciomparece ser una de las mas criticas
de las personas con discapacidad entrevistadasadti@sdlades de mayor disfrute
corresponden a actividades pasivas y privadas cesnotelevision y escuchar
musica. En varios casos la vida social y recreatiparece interferida, por la
sobreproteccion de la madre y/o cuidadora, y paliflaultad en el acceso y en la
infraestructura de lugares publicos. Las persomaie\@stadas manifiestan tener
pocosamigos, Y una bajgparticipacion en organizaciones sociales

* En relacion gparticipacion civica y politica la mayor parte los entrevistados no
esta inscrito en los registros electorales. Latipalho parece ser un ambito que las
PcD entrevistadas consideren relevante de utipasa visibilizar sus necesidades,
demandas o enfoques; mas aun, se considera quscépatidad es utilizada en
tiempos de campafia para conseguir votos, y queuélesge ser electos, los
candidatos olvidan el tema.

2. Enrelacion a las caracteristicas y situacion actliae los cuidadores de
personas con discapacidad

Los cuidadores entrevistados son fundamentalmenteres adultas, que ademas del
cuidado de las PcD son responsables del cuidadotrde personas dependientes. Son
familiares directos de las PcD, llevan largo tiengperciendo rol de cuidadoras, y en su
mayoria, no tienen capacitactonsefialan haberse autocapacitado. La mayor partas
realiza, ademas del cuidado, soélo labores domést&#o algunas realizan, ademas de las
labores domeésticas, trabajo dependiente o indepetedi

Las actividades de cuidadogque los cuidadores realizarson de diverso tipo, y son mas
complejas en la medida en que la persona con dischgal es menos autdnoma o presenta
déficits mas complejos, especialmente si hay detdpd mental. Soélo ocasionalmente los
cuidadores realizaractividades de tipo mas promocionalpara las personas con
discapacidad, tales como aquellas que fomentaesarmllo intelectual o su vida social.

La carga del trabajo del cuidado nunca es repadielamanera equitativa con otros
miembros de la familia, de manera tal que el apaydhien responde a necesidades
emergentes, no es permanente. En este marcoar@splbrtante visibilizar la soledad en
gue se encuentran algunas cuidadoras. Se tratarmi@mialmente de mujeres separadas o
madres solteras, sin redes de apoyo, que resigriesu salud mental y fisica la
extraordinaria carga que el trabajo del cuidadnifog.

8 S6lo algunas manifiestan haber recibido capaditeaitravés de:
» Charlas brindadas por el centro de rehabilitacigmikar (CRF).
e Curso impartido por la municipalidad.
» Programa de asistencia ventilatoria no invasivAtencion Primaria de Salud, del MINSAL.
» Programa de Atencién a Postrados, del MINSAL.



A pesar de la carga que implica, en la mayorisodedsos las cuidadoras estan orgullosas
de su labor y se sienten reconocidas por sus &snihunque frecuentemente esto se
subentiende y no es explicito. Sin embargo, sraa de traducir eleconocimiento en
valorizacién econdmica, las cuidadoras estan acamptetamente en desacuerdo. Mas que
retribucion, lo que las cuidadoras pidercesesponsabilidad

En la medida en que la tarea de cuidado se intagranaturalidad al rol de madre, hija o
esposa,no hay una problematizacion de las oportunidades delesarrollo que se
pierden. Sin embargo, sobre todo en el caso de las madidaedoras, desde nuestro punto
de vista, esta reflexion esta ausente, mas quia@ursencia del problema, por el enfoque
infantilizador con que en muchos casos abordan el cuidado.ekgjatel hijo la edad que
tenga, estas cuidadoras siempre tendran en su'was$go al que cuidar”, de manera tal
gue la pérdida de oportunidades que el cuidadoicgapés absorbida por el peso del rol.
Sin embargo, a pesar de que la mujer no lo “notath@nos lo reclama, lo anterior se
expresa en situaciones de pérdida de ingresos g para la familia, y pérdida de
oportunidades de desarrollo para esa mujer cuidador

La calidad de la relacién y la evaluacion del cuidadague hacen las personas con
discapacidad y sus cuidadores entrevistados, @$vppson un gran peso del carifio filial.
Los conflictos que las personas reconocen como parte adeion cuidador-cuidadovan
desde aquellos que no estan asociados a la disggagasino que son calificados por ellos
mismos como “conflictos familiares normales”, eside no exclusivos de la situacion de
dependencia; hasta aquellos que estan directamaateonados con ésta, lo cuales parecen
hacer mas eco en los cuidadores que en las Pcinapiéestan:

« frustracidon por la situacién de estancamiento petsp econémico que supone
la situacion de una discapacidad severa y no aandbn ayudas técnicas
apropiadas.

» tension por la asignacion arbitraria de responisizoies

» conflictos con otros familiares que eventualmentelrian colaborar en el
cuidado pero que no prestan apoyo a esta labor.

» relaciones de sobreproteccion, que no contribuyelesarrollo personal ni a la
integracién social de las personas con discapacidad

* agotamiento por la magnitud de las tareas de cajdque puede traducirse en
malas relaciones.

3. Enrelacion a la oferta publica

3.1 Anivel de politica y oferta publica a nivel centr&

La temética de la discapacidad es considerada powod actores como de igual
importancia que la de otros grupos vulnerablessi bien ello no significa que tenga
suficiente visibilidad y expresion en la ofertaptegramas.



El concepto de discapacidad que los entrevistadosamejan se condice con la nueva
ley, en tanto pone el foco, mas que en el dafio orénci, en la disposicion del entorno y
el contexto y especificamente, si permite a lasgrexrs tener una vida independiente y
generar ingresos. Sin embar¢pmayoria de los entrevistados no conocen en ddéala
nueva ley aunque tienen una vision general de ella desaeidh consideran ques un
avance significativo en materia normativay que, aunque tiene debilidades, constituye
un punto de partida, imponiendo desafios y siedd@ acespecto a los dmbitos donde el
Estado debe tener una propuesta.

En la misma linea, y dado que la nueva ley estinaretapa de instalacida, mayoria de
los servicios y ministerios aun no realiza cambiogue den cuenta de ellaNo hay
tampoco iniciativas que hayan “adelantado el cam@morelacion a poner en practica los
principios que rigen la nueva ley (vida indepentigraccesibilidad y disefio universal,
intersectorialidad, participacion y dialogo social)

Especificamente en SENADIS, a junio 2010, sélobs®rvaban avances en la elaboracion
de un borrador de politica y de un Plan NacionalAdeion, que operativiza la ley y al
mismo tiempo constituye la carta de navegacion ENADIS hasta el 2018. No habia
avances ni en relacion a la constitucion del Céohét Ministros ni en la elaboracion de los
reglamentos sefialados en la nueva ley, si biemes fie agosto 2010 se esperaba tener un
borrador del Reglamento de Calificacion de la Dpscadad.

Respecto a la temética del cuidadriste conciencia sobre rol que le cabe al Estadn e
esta materia, articulando la red social y proveyenal servicios clinicos que soporten el
cuidado y a la vez reconecten al cuidador con logrsicios de salud Asi, la labor del
estado es apoyar etuidado de las PcD evitando que los cuidadores queden
“aprisionados” en ese rol. Como sefiala un entr@distlos estados de bienestar, mientras
menos responsabilidades “descargan” en la fammiis justos son. Pese a lo anterior, la
tematica de los cuidadorepermanece invisibilizada, y no es aun asimilada camun
objeto de politica publica

Respecto a la visibilizacion del trabajo realizgdo los cuidadores, la idea deorporar

el trabajo no remunerado a las cuentas nacionalesaparece como un desafio
pendientg lo que no implica necesariamente que el recorienim aun cuando tenga una
traduccién monetaria, se traduzca en un incenteon@micd. A nuestro juicio, lo
interesante de visibilizar el cuidado es que ingenel desarrollo de politicas publicas
compensatorias, en areas donde la labor de cutda@omas impacto, por ejemplo, a nivel
de la salud y el bienestar.

Respecto a la asimilacién de la tematica de lodacisres como un objeto de politica
publica, los pasos van por dos caminos: el drigantificacion donde desde MIDEPLAN,
han habido esfuerzos por incluir este tema en CASfiNresultados a la fecha, por la
complejidad que representa, Yy ilastalacion de programas concretos de apoyo a las
necesidades de cuidado de las personas con disiclgh&En esta materia, los esfuerzos

° Lo que sin duda tensionaria el rol y, segun |l@kefd con las cuidadoras entrevistadas, seriazadbaor
ellas.



son marginales, y si bien hay algunas iniciativas wan en esta direcci@nestas no son
suficientes y ademas son de tipo asistencial yadascpor el modelo biomédico.

3.2  Anivel de politica y oferta publica

En relacion a la oferta actualmente disponibl@jvel central se observa que la respuesta
del Estado es insuficiente, lo que esta fuertememdecado por la debilidad del ex
FONADIS, con caracteristicas de fondo (y no deisigrvcomo las que tiene el actual
SENADIS) cuyo rol central era financiar ayudas i€a® y proyectos, y que solo
marginalmente “reflexionaba” o generaba prograndagsmanera tal que hasta ahora la
discapacidad ha sido el “hermano pobre” de lagipa$i sociales. Al respecto, se espera
gue, pese a que aun no se evidencian avanceg,dadesl primer paso de una nueva era en
materia de politica social para personas con disxdad.

A nivel local, en las municipalidades visitadas, salvo un casojvel de importancia
asignado al tema es de medio a baj@dunque en el discurso la discapacidad es vista en
algunos casos como un problema de una mayor grdwvetttiva, el tema no esta en los
PLADECOSs, es relegado frente a otras vulnerabiedagsu enfrentamiento, casi siempre
mas asistencial que inclusivo o promocional, pada bien por voluntades personales que
por decisiones institucionales.

Consecuente con lo anterior, mlanejo de informacion respecto a la temética de la
discapacidad en las municipalidades es bastantanmede manera tal que no se maneja
informacién sobre la tematica en la comuna, séloos®cen los aspectos generales de la
nueva ley y en general, salvo excepciones persgnabehay una reflexion sobre el tema.

La vision de la politica publica que tienen los entrevistadoss en generabastante
critica, critica que alcanza a FONADIS, por su falta desibn e informacién y su lentitud
en la entrega de ayudas técnicas.

La escasa importancia del tesa expresa también enmco peso de las Oficinas de la
Discapacidad y en iniciativas aisladas y diversasedpoyo a las PcDen servicios tales
como transporte, beneficios asistenciales, gestién ayudas técnicas, apoyo para
cuidadoras (en muy escasa medida), salud, senaidin, accesibilidad (también en baja
medida), educacion y rehabilitacion.

10 Estas iniciativas son:

- En SENADIS: ayudas técnicas que apuntan al mejemtmide la vida diaria de las personas trabajadas
desde la perspectiva del cuidador.

- EN MINSAL: apoyo a los cuidadores a través de ld &e Salud Mental, en Centros Comunitarios de
Rehabilitacion y mediante Programa de AtenciénstrBdos, que es el programa mas importante en
materia de prestaciones de apoyo directo al curgdgapie brinda:

@ Capacitacién a cuidadores con el objeto de velatapoondicion y calidad del cuidado al interiot de
domicilio.

= Entrega de un estipendio para el cuidador de passpostradas y/o con pérdida de autonomia, en
situacién de indigencia o pobreza. (aproximadam&d®emil mensuales)

13 Mas adelante se sefialan recomendaciones espesificee como apoyar a las cuidadoras
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Se identifican escasos avances que respondaniafledp la nueva ley de discapacidad, lo
que es especialmente débil en los ambitos deljtralaaparticipacion social y civica y el
ocio y la recreacién. Donde mas esfuerzos hay, wumgsconectados del resto de los
ambitos, es en la educacion.

Recomendaciones

1.

A nivel de enfoque

Utilizar un enfoque favorezca el cambio culturalpasando de la compasion y la
asistencia a la relacion paritaria, centrada na@aridad sino en los derechos y en
el apoyo a la autonomia. Este enfoque debe sesveesal a las acciones que se
emprendan, y también ser el centro de una ini@datvmunicacional que eduque a
la poblacion general sobre la discapacidad, y gygokicione como “problema de

todos”.

Este cambio de enfoque va desde lo cultural a kradpo. En lo cultural, es
importantedesasociar la discapacidad con la incapacidad y laactividad. En
estos términos, se debe promover un enfoque qderexe las potencialidades que
tienen las personas con discapacidad, en tantorn@sy que ponga el acento en
que lo verdaderamente discapacitante es el enydméalta de disposicién a incluir
al “otro”.

En lo operativo, el cambio puede facilitarse cpnliticas publicas mas
promocionales, que apunten a la inclusiarEn esta materia, si bien la nueva ley es
un avance, hay muchisimo camino por recorrer. Hasbea, la politica ha estado en
gran medida centrada en ofrecer asistencialidaals€léayudas técnicas). Sera
importante que aborde otros planos tales como lmerglos en este estudio:
educativo, laboral, civico, del ocio y la recreagidgeflexionando sobre como
generar condiciones que apoyen a las personasstapdcidad a integrarse a estos
planos, de acuerdo a su ciclo vital: educacionelecaso de los nifios y jovenes;
formacion laboral, trabajo y participacion civiem el caso de los adultos; ocio y
recreacion, en todos los casos. Este giro en elgaefes especialmente urgente a
nivel local, en las Oficinas de la Discapacidads ue ademas suelen estar
preferentemente orientadas a la discapacidad .fisica

Complementariamente, el cambio de enfoque taml@éelaciona cowambiar el
foco de intervencion desde “la persona con discapdad” a “la familia” ,
utilizando un punto de vista mas sistémico que gerto tiene como actores
principales, no solo a la persona con discapad@teda quienes cumplen labores de
cuidado que, como hemos visto, son generalmenteresij En esta linea, se
sugiere realizarconsejerias familiares las que en el caso de las familias que
participan del programa Puente, podrian ser retdz@or los apoyos familiares; y
en otros casos, por personal del Centro ComunitgidRehabilitacion. En ellas
debiesen participar especialmente los varones flndia, de modo que también
reciban la capacitacién necesaria para el cuidado.
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2.

El apoyo a la familia debiese darse bajo un enfaguexclusivamente biomédico,
sino biosicosocial, que apunte a la inclusién y autonomia de las personas con
discapacidad.

El cambio de enfoque desde la asistencia a la midmale la autonomia, pasa
también potbuscar otras alternativas de apoyo a las personasrtdiscapacidad,

no exclusivamente centradas en la provision de ayas técnicas Hay al menos
dos razones para eso: por una parte, se tieneagwylidas técnicas por si solas no
bastan, y requieren en muchos casos de capacit@goi@mtrenamiento para su uso;
y por otra, sin un entorno con un minimo de adaaao son efectiva€llo no
significa que no haya que entregar ayudas técnidashecho, parece ser necesario
ampliar la cobertura de este derecho, sino mas hiem hay que “completar” la
oferta publica asegurdndose, como ya sefialamogertierar iniciativas que creen
condiciones para la inclusion en diversos ambitkdida social.

Ser cuidadosos con el enfoque: quedaciacion discapacidad/ envejecimiento,
no signifique dejar de lado otros grupos etarigsespecialmente el de los adultos.

Aumentar la visibilidad de no soélo de las personason discapacidad como
individuos, sino como grupo En estos términos es necesario fortalecer la
participacion de las personas con discapacidaa, geeeral, emovimiento social

de personas con discapacidad. La demanda poripaciitn no sélo es legitima en
si misma, también es necesaria para dar rentabgioeial a la inversion en el tema
y asi contribuir a viabilizar mas politicas que digzcan a las personas con
discapacidad y especialmente que ayuden a acamahds. Por otro lado, las
organizaciones comunitarias también puede consktuien un espacio de
contencion y colaboracion para las cuidadoras.

Visibilizar la dimension econdémica de la discapacatl, evidenciando los costos
gue ello implica no sélo para las personas, sinm pada la sociedad y
especialmente para quienes se hacen cargo direttanhe ellos. En esta linea, la
visibilizacién debe ir de la mano con la implemenda de politicas, de modo que
en la medida que se haga, se disponga de una ajagaresponda a esa
visibilizacioén.

A nivel de gestién institucional

Mejorar los sistemas de coordinaciorsobre todo entre los sectores directamente
vinculados, de modo tal de no duplicar esfuerzasnar enfoques.

Tal como se ha dispuestoRMG de género, que apuntaba a incluir la perspectiva
de género en las iniciativas institucionales, pp@taborarse umstrumento que
obligue a las instituciones a incluir la perspecta& inclusiva en sus accionesle
manera tal devincular el cumplimiento de compromisos de gestgon el
presupuesto.
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* Uno de los elementos mas repetidos entre los eadasgde discapacidad en las
municipalidades, como obstéculo a la realizaciopldees de accidén en la materia,
es la falta de informacion en relacion a la maghitdel fendmeno de la
discapacidad. En esta materia, se recomisodélizar a la brevedad los datos
reportados por la Ficha de Proteccion social, a madde catastro preliminar de
la situacion de la discapacidad a nivel comunatie manera tal que los encargados
manejen informacion que les permita disefiar egfiegale llegada a esta poblacion,
y a la vez, que les sirva para argumentar frenseperiores o a otras instancias
donde soliciten apoyo y/o presupuesto.

* Incentivar la creacion d®ficinas Comunales de la Discapacidgdasegurando
estandares minimos: perfil del encargado, dotagd@mnecursos humanos sugerida,
funciones minimas a cumplir y otras funciones sdgsr manejo de informacion
necesaria, redes que es necesario articular.

» También a nivel local, fomentar taeacion de Redes Locales para la Inclusion
donde participen los actores del entorno relaciosatbn diversos ambitos (ej:
OMIL, Encargados de educacién y salud, Departarset¢oObras, encargados de
instituciones privadas de rehabilitacion, etc.) trabajen en conjunto para generar
condiciones de inclusion.

» Capacitar por parte de SENADIS a los equipos munipales en el conocimiento
de la nueva ley y de la oferta programatica dispoble.

* Una manera de fomentar buenas practicas a nival &x elaborar, por parte de
SENADIS, y con participacion de SUBDERE y la Asc@i@ Chilena de
Municipalidades, unguia de buenas practicas en materia de inclusiémue
visibilice las experiencias de manera de ilumindosa municipios sobre formas
innovadoras de fomentar la inclusion. Del mismo mqabdria disponerse de un
Premio Anual a o algun otro tipo de reconocimiemtos municipios que destaquen
en esta materia.

3.  Anivel de oferta programatica

Para apoyar los recursos de integracion

» Abordar las necesidades de los cuidadores

- Maés all4 de los bonos o incentivos monetariostatade facilitar el acceso
de los cuidadores a la oferta publicaPor ejemplo, en salud, ello permitiria
mitigar el impacto de un cuidador enfermo sobr®d® cuidada. Por otro
lado, vale la pena insistir, en glaeentrega de bonos refuerza el estereotipo
de génerppor una parte, -es decir, constituye un incerdivpe las mujeres
permanezcan cumpliendo el rol de cuidadora, y noplsateen otras
alternativas de desarrollo personal- y puede tehexfecto perverso de
obstaculizar la integracion de las personas corcaimcidad fomentando
incluso la permanencia o "creacion” de situaciateediscapacidad, en tanto
puede crear un incentivo a la no integracion yimgbheda de de alternativas
de integracion social.

- Generarprogramas especiales de apoyo a los cuidadoye® solo para
qguienes forman parte del Programa de Atencion ded&ions. Un espacio de
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insercion institucional favorable podrian ser losnttos Comunitarios de
Rehabilitacion. Estos programas debieran inclumehos:
- actividades de relajacion y de manejo del stress
- capacitacion en temas de desarrollo biosicosoeitdsiPcD.
- actividades de autocuidado como talleres convensalgs con
facilitadores por ejemplo.
En relacién a laayudas técnicas:

- asegurar que no entorpezcan la movilidad, desplapémny por tanto la

autonomia de las PcD. Ejemplo: balones de oxigeno.

- agilizar el proceso de acceso y entrega a ayudag#s, de manera de que

sean entregadas en forma oportuna.

- acompafar su entrega con capacitacion y/o entrenémrpara su uso.
Aumentar la cantidad deentros de rehabilitacion y tratamiento para personas
con discapacidad, asegurando que trabajen deseafaqgue alineado a la nueva
ley, y que sean parte de una red local de apogastapacidad.

Agilizar los procesos denejoramiento de la infraestructura y el acceso a
espacios publicgs con enfoque de disefio universal, para favoret¢elibee
movimiento de personas con discapacidad fisica.ulResmportante poner
atencion a las comunas ruralgsen tanto en éstas los espacios publicos estan adn
menos dispuestos para el desplazamiento de lasnpsrgon discapacidad fisica.
Especificamente, veredas no pavimentadas, en muchasss imposibilitan el
desplazamiento de sillas de ruedas. En estos t@smoonvendria disefiar un plan
especial de mejoramiento de veredas, al menogsetbomunas con mayor cantidad
de personas con discapacidad fisica, de acuerdos addtos de la Ficha de
Proteccion Social.

Desarrollar programas especificos para arreglodaptaciones de infraestructura,
para facilitar desplazamiento de discapacitadasofsen sugspacios privados.

Para apoyar las dimensiones o ambitos de integracio

Familia: promoverla corresponsabilidaden el cuidado de las PcD, de manera tal
gue la tarea del cuidado sea socializada entre memmbros del hogar, y
especialmente, que sea también asumida por losreemBn esta misma linea,
promover el derecho a la autonomia de las persdisaapacidad, evitando su
sobreproteccion e infantilizacion, especialmentando se trata de personas con
vinculos de parentesco tales como hijos.

Educacion: mejorar lacapacitacion de los profesores y personal auxiliaen
materia de inclusién a través de planes especiales de actualizacidangjo de
estrategias educativas para la inclusion. Porpdrge, es necesario fomentar, mas
alld de los Proyectos de Integracion, una cultwdadinclusion que utilice como
recurso la voluntadde los alumnos y el personal de los establecinmsento
educacionales. Ello permitiria fomentar la integmaccon medidas simples, tales
como ubicar en los primeros pisos los cursos englos haya personas con
discapacidad fisica. Asimismo, promover que lasi@ss sean parte de la red local
de apoyo a la discapacidad, liderada por la Ofidméa Discapacidad.
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Recreacion y ocio:Desarrollar, desde el nivel local, una oferta paoggtica de
actividades de esparcimiento y recreacion parapasscon discapacidad, mas alla
de “paseos”. En esta matergggnerar orientaciones en materia de uso saludable
del tiempo libre, haciendo hincapié en la promociode actividades no pasivas y
en el espacio publico, y avanzando en la disposicidle espacios publicos con
infraestructura que permita su uso por parte de pesonas con discapacidad
Por ejemplo, para personas con discapacidad fisislaciones que les permitan
la realizacion de actividades acordes a su estaal@; personas con discapacidad
sensorial, instalaciones y/o actividades que porggajuego otros sentidos, tales
como el oido, el tacto y el olfato. Ademas, promamre las familias la necesidad
de que las personas con discapacidad participetasdénstancias familiares y
vecinales.
Participacién social:
- Incorporar la visibn de las propias personas coscagiacidad en la
elaboracion de propuestas y politicas tanto nat@er@mo municipales.
- Promover la creacion y el funcionamiento de orgasiones de y para
personas con discapacidad.
- Fomentar la participacién de personas con discdpdagn organizaciones
sociales de diverso tipo.
- Promover la formacion de lideres con discapacidad.
Participacion civica: garantizar la accesibilidad para personas con pigidad no
s6lo a los recintos de votacion sino a los registlectorales. Facilitar el traslado de
las personas con discapacidad el dia de la votacion
Trabajo: Generar estrategias nacionales para disponer deresagportunidades
de insercion laboral (dependiente e independierspecificamente, generar
programas de capacitacion para personas con dadaga orientados al trabajo
dependiente e independiente, que incluyan intewmwgth laboral, de manera tal
gue faciliten la colocacién. Para trabajos indepamds, generar fondos de apoyo
para la instalacion de microemprendimientos. Paa qiarte, difundir entre
empleadores y trabajadores, los derechos labodesyanera tal de evitar abusos
asociados a la situacion de discapacidad.
En el caso especificamente de las personas capdisidad intelectual, apuntar a la
formacion y desempefio laboral en ambientes integras decir dentro de espacios
laborales regulares, no exclusivos para personmasste tipo de discapacidad.
Por otra parte, se recomienda promover la nuevslde@n que no impide recibir
pension de invalidez y poder trabajar.
Salud: generar estrategias de capacitacion a los funéemnde salud en materia de
discapacidad, actualizandolos no sélo en matedméilica sino especialmente en
las implicancias psicosociales de la discapacifald vez, insistir en la necesidad
de prevenir el empeoramiento de las situacionedistmpacidad, en la medida en
gue se no se disponga oportunamente de las ayédagds o tratamientos
adecuados.
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