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ANEXOS. ..o Se encuentran en un CD que

contiene: Entrevistas Individuales, grupales e instrumentos de investigacion.



Introduccién

Esta investigacibn se enmarca principalmente en un aspecto del
fendmeno social de la discapacidad, particularmente el proceso que vivencia
la familia al tener un hijo en situacion de discapacidad. Estudiar dicho
aspecto nos lleva a profundizar también en determinados factores que, sin
duda alguna, inciden directamente en la manera en cémo la familia va a
vivenciar este proceso. Entre estos factores que enfatiza este estudio cabe
destacar el factor politicas sociales, el factor educacién, el factor
discriminacion y el factor apoyo familiar e institucional, los cuales resultan ser

transversales al momento de pensar y actuar para la inclusién social.

Dado que la institucion que se escoge para realizar esta investigacion
es el Centro de Rehabilitacion Integral de Carabineros Teresa Bianchini de
Bernales (Cricar), la cual pertenece exclusivamente a Carabineros de Chile,
aqui los sujetos de investigacion seran los padres de los nifios en situacion
de discapacidad que precisamente participan en el Cricar, es decir, los

funcionarios de carabineros y/o sus esposas.

Es asi como en el primer capitulo de este trabajo de investigacion, se
da a conocer los antecedentes generales del fenomeno social de la
discapacidad, para a continuacion sefalar la importancia de llevar a cabo
este estudio para la sociedad a nivel general, y desglosando desde aqui la
pregunta y objetivos de investigacion. Enseguida, se da a conocer la

relevancia del estudio para el pensar y actuar del Trabajo Social.

En el segundo capitulo se encuentra la discusion bibliografia, donde
basicamente se relaciona el tema y la pregunta central de investigacién con
las distintas teorias que plantean algunos autores con respecto a la

Discapacidad, Politicas Sociales, Inclusiéon Social y Familia.

En el tercer capitulo se aborda el disefio metodologico de la
investigacion, ya sea el paradigma en el cual ésta se sitda, el enfoque, el tipo
y método de estudio, las técnicas de recoleccién de datos, los criterios de

seleccién de los informantes y, por ultimo, la validez de la investigacion.

En el cuarto capitulo se encuentra el analisis de los datos en donde se

extraen los discursos mas representativos de los entrevistados.



El dltimo capitulo se da a conocer las conclusiones y propuestas que
tiene esta investigacion para el Trabajo Social, la sociedad civil, el Estado y

la institucion donde se aplicé los instrumentos de investigacion.



Antecedentes Generales

El fenbmeno de la discapacidad ha sufrido una serie de cambios y
transformaciones a largo de la historia de la humanidad. Esta transformacion
se refiere fundamentalmente a las distintas maneras de percibir e interpretar
la discapacidad que han influido directamente en las actitudes sociales de la

poblacién inserta dentro de una determinada época y contexto socio-cultural.

A continuacioén se presentan los modelos que expresan la evolucion
que ha tenido el concepto de discapacidad a partir de la edad media hasta

hoy:

Modelo Demonoldgico: (edad media Siglo VI-SXV): Discapacidad: posesion

demoniaca, se le asociaba al mal, los discapacitados eran quemados,

asesinados y encerrados.

Modelo Organicista: (1400-1500): La discapacidad se le asociaba a causas
organicas, y se buscaba otorgar remedio a estos problemas.

Modelo Socioambiental: (post-guerra 1913-1918): Persona con discapacidad:

ser social que tiene que ser reincorporado a su medio. Las acciones que
propicia este modelo son remediales, buscan la adaptacion del individuo a su

medio ambiente.

Modelo Rehabilitador: (1918-1960): Centra los problemas en el individuo, en

sus deficiencias y dificultades, por lo que pone el acento en la intervencion
profesional de diversos especialistas que mantendran el control del proceso

y permitiran a la persona la superacion de sus dificultades.

Modelo de Integracion: (1960 en adelante): Se centra en la relacion entre el

individuo y el ambiente (social y fisico).Tanto la sociedad como la persona
con discapacidad deben encontrar formas para relacionarse.

Modelo de la Autonomia Personal: (época actual). Este nuevo concepto esta

referido a la autodeterminacion en conjunto con intervenciones en el medio y
el desarrollo tecnologico que permita la supresion de barreras fisicas y la
supresion de barreras actitudinales en los diferentes sectores para la
equiparacion de oportunidades.’ Desde este modelo se comienza a hablar

del proceso de inclusion.

! Mufioz, Claudia. Articulo “Evolucién histérica de la discapacidad, concepto de discapacidad

y nuevo enfoque Cif’. 2006. Universidad de Chile, departamento de Pregrado. Curso:



La evolucion histérica y el modelo actual, permiten comprender el
cambio que se ha generado en esta tematica a través de los afios; partiendo
desde la vision que se asumia en la edad media (personas demoniacas),
hasta llegar a la actualidad (siglo XXI) denominandolas personas con
capacidades diferentes y entendiéndolas como sujetos de derecho. Sin
embargo, esto no significa que caracteristicas propias de antiguos modelos
ya no existan o no estén presentes en la actualidad o en diversas culturas
alrededor del mundo, ya que todavia es posible observar la presencia de
elementos que son propios del modelo rehabilitador e integrador, asi como
también elementos que estan mas cerca de pertenecer al modelo demoniaco
gue al modelo organicista. Un ejemplo de lo anterior es la creencia de los
originarios de las Islas del Pacifico quienes todavia perciben la discapacidad
como el resultado de las fechorias de sus antepasados que traen por
consecuencia la culpa y el oprobio, o los budistas que entienden el
nacimiento de un nifio con limitacién fisica como una consecuencia de un
karma? o el destino, por lo tanto, la manera de percibir la discapacidad es tan

diversa como culturas existen en el mundo.

De acuerdo a lo anterior, el enfatizar en los derechos humanos se
convierte hoy en dia en algo importante para la libertad y dignidad de las
personas. De esta manera, es posible afirmar que gracias a la conciencia y
busqueda de aquellos aspectos o0 elementos que nos asemejan y unen mas
qgue aquellos que nos separan como seres humanos, es que ha surgido con
fuerza sobre el mundo la poderosa Declaracion Universal de los derechos
humanos, la cual es proclamada como la aspiracibn mas elevada del
hombre. El poder de esta declaracion reside en el reconocimiento de que la
libertad, la justicia y la paz so6lo seran posibles en el mundo si se promueven
y cumplen los derechos inalienables de todos los miembros de la familia
humana, independiente de la religiébn que profesen y de la condicion fisico-

motor que tengan las personas.

Integracion social de personas con discapacidad. P 2 y 3. Disponible desde Internet:
http://www.plataforma.uchile.cl/fg/semestre2/_2003/integra/modulol/clase2/doc/ppt_clase02.
doc

Z De acuerdo con varias religiones orientales, el karma seria una energia metafisica (invisible
e inmensurable) que se deriva de los actos de las personas. De acuerdo con las leyes del
karma, cada una de las sucesivas reencarnaciones quedaria condicionada por los actos
realizados en vidas anteriores. En este sentido, la ley del Karma vendria siendo la ley de

causa y efecto.



El articulo 2 de esta declaracion sefiala que “toda persona tiene todos
los derechos y libertades proclamados en esta Declaracion, sin distinciéon
alguna de raza, color, sexo, idioma, religiéon, opinién politica o de cualquier
otra indole, origen nacional o social, posicibn econdmica, nacimiento o

cualquier otra condicion®.

En tanto, el articulo 7 declara que “todos son iguales ante la ley y
tienen, sin distincion, derecho a igual proteccion ante ley. Todos tienen
derecho a igual proteccién contra toda discriminacion que infrinja esta

Declaracion y contra toda provocacion a tal discriminacion®.

De esta manera, diversas instituciones tanto a nivel internacional
como nacional han comenzado a velar por los derechos humanos de las
personas en situacion de discapacidad, esto fundamentalmente debido al
reconocimiento de que ha sido y sigue siendo el menosprecio a estos
derechos la causante de barbarie ultrajantes cometidos contra la conciencia
de la humanidad. Por consiguiente, en mayor o menor grado, en forma
publica o silenciosa, las personas en situacion de discapacidad han sido
permanentemente victimas de actitudes inhumanas, esto fundamentalmente
a través de actos discriminatorios y actitudes de indiferencia. Es fundamental
recordar aqui el Articulo 1 de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos, donde se sefiala que los seres humanos al estar “dotados de
razén y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los

otros™

, por tanto, la discriminacion e indiferencia hacia las personas en
situacion de discapacidad vendria siendo una transgresion no solo a este
derecho sino también al valor de la fraternidad, el cual es universal e
inherente al ser humano. Sin embargo, resulta relevante sefalar que hay
instituciones que solo descansan en procedimientos caritativos y no en
procedimientos propios de un enfoque de derechos humanos, lo que implica
que las personas en situacion de discapacidad sean tratadas como meros
objetos a los que hay que proteger o compadecer y no como sujetos que

poseen un valor inestimable e intrinseco, transgrediendo asi, de una u otra

® Declaracion Universal de los Derechos Humanos. Documento del 50 aniversario de la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos. 1948 — 1998. P 2.
4 idem.

® jdem.
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manera, uno de los valores basicos de la mision de derechos humanos: la

“dignidad” y la “autonomia™®.

Por consiguiente, se torna fundamental conocer la manera en como
van entender la discapacidad las principales instituciones Internacionales y
Nacionales que estan relacionadas con esta tematica, puesto que esto va a
determinar la manera en como se va a proceder frente al mismo. Es asi
como a nivel Internacional, se destaca la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), quien sefiala que la discapacidad de una persona se concibe como
“una interaccion dinamica entre los estados de salud (enfermedades,
trastornos, lesiones, traumas, etc.) y los factores contextuales que incluyen
tanto factores personales como factores ambientales’. (...) “el término
discapacidad incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un
individuo (con una “condicién de salud”) y sus factores contextuales (factores

ambientales Yy personales)s. *(Esta es la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la

Discapacidad y de la Salud, conocida como “CIF” promulgada el 2001).

En tanto, a nivel Nacional, se destaca principalmente el Fondo
Nacional de la Discapacidad® (Fonadis), quien sefiala en el articulo 3, inciso
1, de la ley N°19.284, sobre Integracion Social de Personas con
Discapacidad, que éstas vendrian siendo todas aquellas personas que,
“como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, psiquicas o
sensoriales, congénitas o adquiridas, previsiblemente de caracter
permanente y con independencia de la causa que le hubiera originado, vea

® Quinn, Gerard; Degener, Theresia y Col. Derechos Humanos y Discapacidad. “Uso actual y
posibilidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en
el contexto de la discapacidad”. Ginebra, 2003. Documento auspiciado por la Oficina del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (OACDH). P 21.

" Céceres, Celsa. Revisién Tedrica sobre el concepto de discapacidad. Una revisién de las
propuestas de la OMS. 2004. Documento elaborado desde el departamento de Trabajo
Social y Servicios Sociales de la Universidad de La Laguna. Tenerife, Espafa. P 3.
Disponible desde Internet:
http://www.uco.es/dptos/educacion/invadiv/documentos/CELSA CACERES.pdf

® idem.

° El Fondo Nacional de la Discapacidad (Fonadis), es un servicio publico autéctono,
relacionado con el Estado a través del Ministerio de Planificacion, creado en 1994, por
mandato de la ley 19.284. La mision del Fonadis es promover la inclusion social y el ejercicio
efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, mediante la integracion y

ejecucion territorial de las politicas publicas en discapacidad.

10
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obstaculizada, en a lo menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de

integracion social™*®.

Resulta fundamental sefalar, que si bien, estas definiciones
incorporan una dimension social al término “discapacidad”, o que implica
percibir este fendbmeno como un complicado conjunto de condiciones
creadas socialmente y no como un fendmeno exclusivamente de salud, éstas
todavia ponen énfasis en los aspectos negativos de las personas
discapacitadas, olvidando o eludiendo del todo aquellos elementos que dan
cuenta que también estas personas poseen un valor inestimable e intrinseco,
y por tanto, tienen dignidad, capacidades y potencialidades. Desde esta
perspectiva, es posible deducir claramente que la manera de proceder frente
a este fenomeno por parte de estas instituciones, estara relacionada mas con
el modelo rehabilitador e integrador que con el modelo de autonomia

personal.

Sin embargo, de acuerdo a las anteriores definiciones, en la realidad
social existirian distintos tipos de deficiencias que originarian limitaciones en
actividades y restricciones en la participacion. Segun la OMS, estas

deficiencias se clasificarian en: auditiva, visual, fisica, mental, y psiquiatrica.

En el siguiente gréfico, se representan a modo porcentual la cantidad
de las distintas deficiencias que se presentan en Chile, destacando la mas

frecuente entre los chilenos, la fisica y luego la visual.

Distribucién de Discapacidades por Tipo

(Porcentaje)
Fisica
i m Fisica
m Visual
Visual m Viscerales
19 T
Viscerales m Multiples
13.9 Maltiples N m Intelectual
0,3 Intek;ctual Auglgva Psiquiatricas m Auditiva
I l . . ] e

Fonadis 2005

9 Ley 19.284. Normas Para la Plena Integracién Social de Personas con Discapacidad.
1994. P 1.
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Segun el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad, en Chile hay
2.068.072 personas en situacion de discapacidad, lo que equivale a que 1 de
cada 8 chilenos presenta en algun grado limitaciones para poder realizar
actividades y restricciones para participar socialmente. En otras palabras, al
tomar en cuenta la definicion de discapacidad que presenta el Fonadis, el
12,9% de la poblacion estaria viéndose obstaculizada, en a lo menos un

tercio, su capacidad educativa, laboral o de integracion social.™*

En cuanto a la discapacidad por sexo, las estadisticas manifiestan que
de todas las personas que se encuentran en esta situacién, un 41,8% son
hombres y 58,2% son mujeres. En tanto, el 10,8% de los hombres y el 14,9%
de las mujeres estan en situaciébn de discapacidad, o que a su vez

equivalente a 863.496 y 1.204.576 respectivamente.*?

En cuanto a la discapacidad por edad, el Primer Estudio Nacional de
la Discapacidad sefiala que 1 de cada 2 personas que estdn en esta
situacion se encuentra entre 30 y 64 afos (51%). En tanto 725.311 son

adultos mayores que se encuentran en la misma situacién (35%).*3

En cuanto al factor educacional se refiere, sélo el 10,8% de los
hombres en situacion de discapacidad se encuentra actualmente estudiando.
Mientras que en el caso de las mujeres el porcentaje es bastante menor: el
6,8% de las mujeres que estan en esta situacion se encuentra actualmente

estudiando.*

Dentro de las cifras totales respecto a la cantidad de personas en
situacion de discapacidad en Chile, existe entre un grupo aproximadamente
de 238.539 que se encuentra entre los 5 y 26 afios. De este total, en la
actualidad 157.000 estudian, y aproximadamente 80.000 estan fuera del

sistema educacional. De esta manera, es posible concluir que muchos nifios,

' FONADIS. Discapacidad. La lucha por ser una persona comin y corriente. 2005.

Documento auspiciado por el espacio: www.RiSolidaria.cl “Solidaridad en Internet”. P 3.

Disponible desde Internet:
http://www.educared.cl/images/ficheros/articulos/10855/libroriscl_discap.pdf

2 idem.

2 idem.

1 FONADIS. Primer Estudio Nacional de la Discapacidad. ENDISC CHILE 2004. “Apartado
Género y Discapacidad”. P 6. Disponible desde Internet:

http://www.fonadis.cl/tools/resources.php?id=1407

12
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jovenes y adultos que se encuentran en situacion de discapacidad, ven

restringidas sus posibilidades de acceder a la educacion.

De acuerdo a lo anterior, es posible afirmar que en Chile la
discapacidad afecta a un niumero importante de personas, asi como también
un numero significantes de éstas continban siendo victimas de
discriminacion, lo que dificulta en gran manera su integracion e inclusion a la
sociedad. Por esta razén, el Gobierno de Chile'® en conjunto con diversas
instituciones y organizaciones publicas han elaborado en beneficio de estas
personas, politicas sociales, las cuales tienen el fin de “facilitar la
convergencia entre los intereses individuales y los intereses comunes de la
sociedad“!’. De esta manera, el Gobierno a través de politicas sociales debe
crear las condiciones para que se pueda “construir una sociedad

cohesionada y equitativa™®

, vale decir, una sociedad donde se respete la
diversidad y donde se construyan espacios para la incorporacion y efectiva

participacion social de todas las personas en situacion de discapacidad.

Con respecto a la politica social de Chile en torno a la discapacidad,
ésta se destaca principalmente por los cambios significativos que se han
producido en las Ultimas décadas. Uno de los cambios méas radicales de
estas politicas surge a partir de los 90" con el advenimiento de la
democracia, donde el Estado comienza a tener como prioridad la inversion
social en el ambito salud, educacion y vivienda. Para ello, se intensificaron
acciones tendientes a modernizar la institucionalidad social, con el propésito
de lograr mejores y mas oportunas soluciones a los problemas de los
sectores afectados por condiciones de pobreza y exclusion. Esto genero
politicas y estrategias focalizadas al interior de los sectores y hacia grupos
prioritarios, tomando como marco el desarrollo con equidad y la igualdad de
oportunidades. Esto ultimo se tradujo en la creacion de la primera Politica
Nacional para la Integracion Social de las Personas con Discapacidad, la

cual fue aprobada en el aflo 1999 (ley 19.284). El objetivo principal de esta

> Ministerio de Educacion. Politica Nacional de Educacion Especial. Nuestro Compromiso
con la Diversidad. Santiago, Chile. 2005. P 20.

'® Seglin Eugenio Lahera, la misién fundamental de los Gobiernos es disefiar, gestionar y
evaluar las politicas publicas y sociales.

7 Mena, Ceja. La politica social mexicana de cara a la pobreza. Noviembre, 2004. Revista
electrénica de geografia y ciencias sociales “Geo Critica Scripta Nova”. Universidad de
Barcelona, Vol. VI, nam. 176. P 1. Disponible desde Internet:
http://www.ub.es/geocrit/sn/sn-176.htm

8 idem.

13



14

politica es el de “incorporar en las decisiones superiores, iniciativas que se
orienten fundamentalmente a un cambio cultural que permita eliminar el
estigma social asociado a la discapacidad, con la finalidad de abrir espacios
para la incorporacion y efectiva participacion social de este grupo de la

poblacién”.*®

No obstante a lo anterior, en el afio 2005 se ingresa a tramitacion al
Congreso Nacional un proyecto de ley que modifica a la ley N°19.284. Esta
nueva ley tiene por objetivo principal el "hacer efectivo el derecho a la
igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, a fin de
obtener su plena inclusion social, asegurando el disfrute de sus derechos y
eliminando cualquiera forma de discriminacion fundada en la discapacidad.®
De esta manera, con esta nueva politica nacional la discapacidad deja de ser
abordada so6lo desde el punto de vista asistencial y humanitario o como un
tema exclusivo del sector salud, para ser considerada como un problema de
caracter global e intersectorial. Es decir, se cambia el eje de accion estatal
desde el rol tradicional de asistencia, al de proveedor de calidad de vida,
poniendo el acento en el proceso de inclusién social y no en el tratamiento de

la deficiencia en si.

Por otra parte, en agosto del 2008 Chile ratific6 la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, cuyo
propésito es “"promover, proteger y asegurar el disfrute pleno y en
condiciones de igualdad de los derechos humanos y las libertades
fundamentales por las personas con discapacidad, y promover el respeto de

su dignidad inherente".*

Cabe destacar que esta Convencion se torna fundamental, puesto que
marca un cambio en el concepto de discapacidad tanto a nivel internacional
como nacional, pasando de una preocupacion en materia de bienestar social
a una cuestion de derechos humanos. Ademas, esta Convencion enfatiza la

idea de que "los Estados tienen la obligacion de introducir medidas

1 Ministerio de Planificacién y cooperacién Divisién Social. Politica Nacional para la

integraciéon Social de las personas con discapacidad. Versién aprobada por el comité de
ministro social. Santiago. Mayo, 1999. P 4.

2 E| 18 de Mayo de 2005 ingresa a tramitacion el "Proyecto de Ley para la Igualdad de
oportunidades e inclusion social de las personas con discapacidad”. Este proyecto de ley se
encuentra disponible desde internet: http://www.fonadis.cl/tools/resources.php?id=1004

2l Art.1 de la Convencion Internacional Sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad.
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destinadas a promover los derechos de las personas con discapacidad y a
luchar contra la discriminacién".?? Por consiguiente, hoy el Estado de Chile
ha asumido el desafio de implementar Politicas que estén en armonia con lo
que la Convencion sobre las personas con Discapacidad y otros tratados

Internacionales declaran.

Lo sefalado anteriormente, "exige del Estado, entre otras cosas, la
implementacion de mecanismos adecuados para la evaluacion del ejercicio
efectivo de los derechos de las personas con discapacidad".>® Uno de estos

mecanismos a destacar es, sin lugar a dudas, el indice de inclusividad.

Este es un instrumento destinado a medir el grado de disposicion de
un sistema social (y su colectivo, sea laboral, educacional, comunitario) para
incluir a todas las personas discapacitadas, con plenos derechos y con
iguales oportunidades, a sus funciones y estructuras; y, de otra parte, para
medir el grado o nivel de disposicidn de estas personas a integrarse a las
actividades y roles del sistema. Es decir, la integracion dice relacién con la
perspectiva del individuo respecto de su propio funcionamiento o
desempeiio: funciones fisicas, actividades, participacion. Y la inclusion con la
perspectiva del sistema social y su colectivo respecto del funcionamiento o
participacion de la persona con discapacidad en la vida de cada
establecimiento (colegio, centro laboral, servicios publicos, etc.) y espacio
social (ciudad, barrio, gremio, familia, etc.). De esta manera, el concepto de
inclusividad da cuenta de modo correlacionado el proceso de integracion e
inclusion. La sinergia de ambos factores, daria lugar a establecimientos y
espacios sociales inclusivos o propensos a la diversidad, que lo son en la
medida que tanto el sistema como su colectivo, asumen y confieren valor a
todas las diversidades. Lo contrario daria lugar a establecimientos o espacios
sociales uniformados o propensos a la homogenizacion en torno a lo que el
sistema entiende por lo correcto y esperable, negando y descalificando la
diversidad y, por lo tanto, excluyendo de sus estructuras y funciones a
quienes presentan diferencias con esa normalidad asi definida vy

socializada.(Fernando Contreras: 2009: 1)

2 Contreras, Fernando. “Nuestro Desafio como pais”. Enero, 2009 — N4, inserto 1.
Extraido de la Revista Atrévete (Fonadis). P 1. Disponible desde Internet:
http://www.fonadis.cl/download/Revista/REVISTA _ATREVETE_64_1.pdf
% Contreras, Fernando. “Hacia un indice de Inclusividad”. Enero, 2009 — N°64, inserto 2.
Extraido de la Revista Atrévete (Fonadis). P 1. Disponible desde Internet:
http://www.fonadis.cl/download/Revista/REVISTA _ATREVETE_64_2.pdf
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Para esto, en el 2006 el gobierno actual por su parte ha suscrito una
agenda con la colaboracion de actores sociales publicos y privados. La
finalidad es lograr la plena inclusién social de las personas en situacion de
discapacidad en virtud de los siguientes ejes y acciones estratégicas:

Los principales ejes son:

1. Derechos Humanos y Discapacidad: El Estado debe garantizar a las

personas con discapacidad el respeto de sus derechos humanos y la
realizacion de los cambios sociales que sean necesarios para su inclusion
social. Los derechos de las personas con discapacidad se ven vulnerados en
los diversos roles que enfrentan, ya sea desde su rol ciudadano o como

estudiantes, trabajadores o incluso como miembros de una familia.

2. Sistema de Proteccidon Social: EI Gobierno de Chile quiere hacer suyo el

desafio de generar un nuevo pacto social hacia todas las personas que
presentan alguna discapacidad. Esto implica una inflexion histérica, de pasar
de un conjunto de politicas sociales aisladas a un sistema de proteccion

social integral que las conjugue.

3. Responsabilidad, Competitividad y Cohesién Social: Por otra parte, la

presente agenda se fundamenta en la responsabilidad social, tanto de la
sociedad civil como empresarial. La responsabilidad social se entiende como
un importante pilar del desarrollo sustentable, que articula el progreso

econdmico, social y el cuidado del medio ambiente.

4. Valor de la Diversidad: Las politicas basadas en la dignidad y los derechos

de las personas, se fundamentan en la idea de la que la diversidad humana
es la esencia de toda sociedad. Por tanto, abrir espacios a la diversidad no
s6lo es un imperativo de justicia y equidad, sino también algo

extraordinariamente positivo y productivo para la sociedad en su conjunto.

5. Desarrollo Humano y Discapacidad: Es importante considerar que al

hablar de las personas con discapacidad, estamos frente a un grupo que
presenta una enorme heterogeneidad, por lo tanto no es posible pretender un

abordaje comun.

6. Participacion e Igualdad: Equiparar las oportunidades de las personas con

discapacidad significa procurar los medios para que puedan vivir
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dignamente, sin renunciar a la cultura, al ocio, a la informacion y a los

distintos espacios publicos y privados que articulan nuestra sociedad.

Acciones estratégicas:

1. Conformacién de una red de prevencién y rehabilitacién publico privada: El

acceso a la Rehabilitacion, debe ser una accion orientada a que las
personas con discapacidad recuperen o adquieran habilidades funcionales

que les permitan insertarse en igualdad de condiciones en la sociedad.

2. Fomento de la asociatividad y participacion social plena y efectiva: Las

organizaciones de base necesitan acciones practicas para su participacion
efectiva, por tanto se deberan aplicar los principios de responsabilidad y
didlogo social, entendido como la necesaria participacion de las
organizaciones de personas con discapacidad en todas aquellas politicas
publicas que directa o indirectamente pudieran afectarles, haciendo oir su
voz y contando con su parecer en las fases de elaboracion de propuestas,

decision, ejecucion, evaluacion y seguimiento.

3. Accesibilidad Universal: La accesibilidad universal se constituye en un

requisito que debe cumplir el entorno y que permite a las personas con
discapacidad ejercer otros derechos fundamentales, tales como la libertad de
desplazamiento, acceso a la informacion, la comunicacion, la participacion, y

el acceso a la educacion o al trabajo.

4. Inclusion Educativa: Para la igualdad de oportunidades para las personas

con discapacidad es imprescindible asegurar un acceso igualitario a una
educacion de calidad. Por ello, la educacion inclusiva es un componente

esencial.

5. Derecho al Trabajo e Inclusién Laboral y sequridad social: El cuarto

componente fundamental de la Agenda Pro Inclusion esta constituido por el
objetivo de insercién laboral y acceso a un Empleo Decente, concepto

impulsado desde la Organizacién Internacional del Trabajo.?*

Resulta fundamental que estos ejes se hagan presentes en la agenda

publica de gobierno y que se trabaje junto a otros actores sociales, pero es

** Fonadis. Agenda Pro Inclusién De las Personas con Discapacidad. “Inclusion y

participacion: un derecho de todos". Octubre, 2006. Disponible desde Internet:

http://www.uncich.cl/documentos/Agenda_Pr...doc
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mas relevante aun cuando ésta se complementa con acciones estratégicas,
convirtiéndola en un vehiculo y recurso indispensable para lograr
una plena inclusion social de las personas en situaciéon de discapacidad.
Para ello la familia tiene que estar informada respecto de cuales son las
medidas y trabajos que realizan diversos actores sociales, con el fin de poder
optar a una mejor calidad de vida. Esto es importante ya que la familia al ser
el primer agente socializador por excelencia, es decir, el primer entorno
natural en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan
no solo a nivel afectivo, fisico, e intelectual, sino también a nivel social, es
fundamental que reciba apoyo, informacion y servicios que le permitan
contribuir al disfrute pleno y en condiciones de igualdad de los derechos de
las personas en situacién de discapacidad. Ana Quiroga sostiene que la

familia “...es el ambito primario de emergencia y constitucion de la
subjetividad. Escenario inmediato de nuestras primeras experiencias, de los
protoaprendizajes fundantes de nuestros modelos de aprender. Escenario e
instrumento de nuestra constitucion como sujetos, en un transito que va de la
dependencia absoluta a la autonomia. De la simbiosis a la individuacion®
(1992:43). En tanto, Cordera de Hillman (1988) sefiala que “la familia
constituye una gestalt, una verdadera estructura, donde la accion de uno de
los miembros incide sobre los demas, debiendo proveerse entre ellos roles

interrelacionados con el fin de mantener el equilibrio”.?®

Esta ultima definicion de Familia, sin duda que nos abre a la
posibilidad de comprender lo significativo que puede llegar a ser para las
familias el contar con un hijo en situacion de discapacidad. Es por esta razon,
gue se torna relevante conocer las etapas por las cuales ésta generalmente
transita, ya sea desde el momento de saber que uno de sus hijos nacera con
un algun tipo de deficiencia o desde el momento en que ésta se genera
posteriormente. Si bien, toda familia en su proceso de evolucion y desarrollo
pasa por distintas etapas en las cuales se producen incertidumbres y
cambios, éstos se agravan mas y se suelen presentar dificiles al tener que
tomar distintas decisiones con un hijo en situacion de discapacidad; estas

etapas son las siguientes:

% Chiappello, Maria Beatriz; Sigal, Diana. La Familia Frente a la Discapacidad. “IV Jornadas
Nacionales Universidad y Discapacidad”. Facultad de Derecho de la UBA. Julio, 2006. P 3.
Disponible en Internet:
http://www.calidadmayor.com.ar/referencias/IVJornadasUniDisca/Trabajoscompletos/familiay
discapacidad/ChiappelloSigalTC.doc

%8 fdem.
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Conmocidén: Dolor, culpa, vergiienza, autocompasion, alejar de si al

nifio, desear que se muera, desear morir uno; pensar que el nifio es de otra,
¢qué he hecho de malo? ¢Por qué me pasé a mi?, quisiera no haberme
casado. Detesto a los padres que tienen hijos normales. Los profesionales
tienen la culpa, ¢por qué me vienen estos horribles pensamientos?
Negacion: Rechazo al diagndstico, ir de profesional en profesional, dudar de
la informacidn, buscar otras opiniones, pedir milagros, creer que es un mal
suefio. Tristeza: Desolacion, ira, aislamiento, nostalgia por la pérdida (del
nifio que esperaban), atenderlo porque es obligacion, sentimiento de culpa
que puede llevar a convertirse en un esclavo de su atencién, con perjuicio
para toda la familia. Cuando se planifica la llegada de un hijo se espera que
sea un niflo sano y normal, pero cuando el tan esperado nifio o nifia presenta
una condicion de discapacidad, la familia experimenta un sentimiento de
pérdida por el hijo que se esperaba y no llegd. Las reacciones de las familias
frente a este hecho varian dependiendo de las circunstancias particulares,
que aunque difieren segun el tipo de familia y caracteristicas de sus
miembros, la mayoria presenta etapas comunes. Aceptacion: Va
apareciendo el nifio con discapacidad que necesita cuidados, se va
atenuando la turbulencia emocional, van adquiriendo mas confianza en su
capacidad de criar al nifio, aunque se pasa por periodos de ambivalencia
(sentir amor y rechazo). Esto se debe a que quieren al nifio pero no aceptan

sus limitaciones y sufren. Reorganizacion: Cuando la familia acepta al nifio

y su discapacidad, se liberan de sentimientos de culpa, se apoyan unos a
otros, se distribuyen tareas, se cree en el nifio, se esta dispuesto a trabajar y
avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor de si mismo, sin limites, porque no
los conocemos. Disposicion a pedir ayuda, a trabajar, a comunicar

sentimientos y evaluar éxitos.?’

Por otro lado, Patterson, en su respectivo modelo interactivo, analiza
paso a paso los cambios que se producen en el hogar y como estos

evolucionan, hasta que se produce la plena aceptacion del hijo:

1-. La familia se percata de que este acontecimiento interrumpe de manera

definitiva o por un largo tiempo, la normalidad de la vida diaria del

" Escuela, Familia y Discapacidad, “Guia para la familia de nifios, nifias y jévenes con
discapacidad”, Gobierno de Chile, Ministerio de Educacién, divisién de educacién general,
2008. Disponible en Internet:
http://www.mineduc.cl/biblio/documento/200905121126360.GUIA_FAMILIA_%20N1.pdf
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discapacitado. Se dan cuenta que el desarrollo del nifio o joven ha sido
afectado y que esta alteracion produce diferentes gravedades.

2-. La familia se ve afectada como un todo por la presencia del discapacitado
en la casa, cambia la imagen de la persona en el hogar, de un ser util y de
una cotidianidad sana, al de una persona dependiente y limitada. Cada
miembro de la familia podra, en mayor o menor grado, ser afectado,
dependiendo de los vinculos afectivos que tenga con el discapacitado.

3-. El tiempo que el discapacitado pasa en el centro de rehabilitacion, su
traslado al hogar, los continuos ires y venires a los sitios en donde recibe las
terapias por lo general interdisciplinarias, la continua presencia y relaciéon con
diferentes tipos de personas que dan las terapias, provoca diferentes
cambios en la rutina diaria.

4-. La familia se ve obligada a establecer nuevas formas de funcionamiento y
a tener que aceptar una continua presencia de tipos de adaptaciones
internas segun sus miembros reaccionen. Esto significa que quienes deciden
conducir la dindmica familiar en ocasiones, tendran que saber sobrellevar
diferentes crisis que se originaran al interior de la familia.

5-. El estilo de vida que adopte la familia ante esta nueva situacién (una vez
asumida) incorporara los tipos de conducta mas significativos que han
aparecido como reaccion a la llegada de un ser con “capacidades

diferentes”?,

Sera a través de este nuevo enfoque de funcionamiento familiar, que
el grupo influira en el desarrollo de la conducta y proceso de rehabilitacion e
inclusion del discapacitado y, por lo tanto, con su actitud beneficiara o
afectara el proceso de éste. No obstante, una vez que la familia logra
asociarse, adaptarse y actuar frente a esta situacion pasando légicamente
por una serie de procesos que apuntan en definitiva a superar este
acontecimiento y asumir el mismo, se da el primer paso hacia la
rehabilitacion del sujeto, dependiendo la causa que hubiera originado la
discapacidad. De esta forma, el discapacitado y su familia podran en
conjunto salir adelante, logrando metas que en su principio parecian muy
lejanas (rehabilitacion, resiliencia, etc.) y, a su vez, asumir una forma de vida

diferente, pero no menos significativa.

%8 Dra. Ingrid Stehr Wilckens. Familia y discapacidad, proyeccion a futuro. Seminario jornada
de Familia y discapacidad. 2000. Teletdon rehabilitacion infantil. Referencia al modelo
interactivo de Patterson “Efectos que la enfermedad cronica y la discapacidad producen en
la interrelacion del paciente y su familia”. P 35.
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En este sentido, cuando llega un hijo con algun tipo de deficiencia al
nacleo familiar se crean una serie de impactos al interior de ésta, donde no
sb6lo se cambiard drasticamente la dindmica familiar o la organizacion
sistematica dentro del hogar, sino también los aspectos cognitivos y
emocionales de sus miembros, los proyectos de vida de los padres, el
aspecto econdémico, las experiencias de vida, las relaciones de pareja, las
relaciones entre los hermanos, etc., originando muchas veces frustracién,
culpas y una serie de cuestionamientos que dificultardn la inclusién del hijo.
Dado estas caracteristicas, las familias se ven en la obligacion de optar y
luego confiar en una institucibn que logre brindarles una rehabilitacion
integral a sus hijos en situacion de discapacidad y al mismo tiempo que los
incluyan en diversas areas que apunten tanto hacia el beneficio de éste

como de su propia familia.

Es asi como a raiz de las caracteristicas mencionadas nace el Centro
de Rehabilitacion Integral de Carabineros Teresa Bianchini de Bernales
(CRICAR), que otorga rehabilitacion y oportunidad de inclusiéon en los
distintos niveles que sea posible: familiar, escolar, comunitario y laboral, a los
hijos de carabineros que han debido crecer con el peso de algun tipo de
deficiencia que los limitan en su proceso de crecimiento y desarrollo,

castigando asi la calidad de vida que todo nifio merece.

Esta institucion fue inaugurada el 27 de diciembre del afio 2006,
siendo su principal impulsora la entonces Presidenta Nacional de la
Corporacion de Ayuda, Sra. Teresa Bianchini de Bernales (Q.E.P.D.), quien
durante su mandato (Noviembre 2005-Mayo 2008) trabajé incansablemente
por su creacion y posterior consolidacion. Por lo anterior y como muestra de
gratitud y reconocimiento a su fundadora, el 13 de septiembre de 2008 se le
impuso el nombre de Centro de Rehabilitacion Integral de Carabineros

"Teresa Bianchini de Bernales".

El Cricar es un centro pionero en América y el segundo de su tipo en
el mundo. Uno de sus grandes meritos lo da su caracter personalizado y
transdisciplinario, lo que permite que el paciente sea visto por los diversos

especialistas durante un mismo dia y con la presencia de sus padres.

"Somos un Centro de Rehabilitacion Integral comprometidos con las
familias de los Carabineros que tienen hijos con necesidades especiales de
salud, abordando en forma global su rehabilitacion fisica, psicoldgica, estado

de salud, crecimiento, desarrollo e integracion para lograr la mejor insercion
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al medio y su participacidon en la sociedad" (Teresa Bianchini, discurso
2006)%°.

Los hijos del funcionario activo, socio de la Corporacion de Ayuda a la
Familia de Carabineros, pueden acceder a programas implementados y
realizados por profesionales de alta calidad, desde el momento del

nacimiento hasta los 14 afos de edad.

Este Centro cuenta con un gimnasio con maquinas, una sala de
integracion sensorial, otra de fonoaudiologia y una de enfermeria. También
se ha implementado una Sala de Actividades de la Vida Diaria (AVD), que
funciona como una especie de casa a menor escala, donde la terapeuta
ocupacional les ensefia a los nifios (as) los principales habitos de la vida

doméstica, desde hacer su cama hasta cepillarse los dientes.

El principal objetivo del CRICAR es poder lograr la inclusion del nifio
en la comunidad, de manera que sea parte activa del entorno en el que le

tocara desenvolverse.

Dentro del proceso de rehabilitacion que cuenta este centro existen
terapias tradicionales (Kinesiologia, Terapia Ocupacional, Fisiatria,
Enfermeria, Nutricion, Fonoaudiologia, Apoyo Pedagdgico en Educacion,
Psicologia) e innovadoras (Equinoterapia, Canoterapia e Hidroterapia) que
cuentan con atencion multidisciplinaria para nifios (as) discapacitados de

cualquier causa:

Origen _congénito: genético, metabolico, malformaciones o0 agenesias,

tumoral, neuroldgico.

Adquirido: secuelas de enfermedades graves de cualquier indole,
enfermedades neuroldgicas, secuelas de accidentes, o trastornos del

desarrollo que aparecen durante la infancia.

Ademas de rehabilitar a estas personas las integra al proceso
educativo a través de su propia Escuela Especial Integral de Carabineros.
Esta se encuentra ubicada en el Club Cumbres (calle 4 #1130, La Reina).
Este establecimiento tiene por objetivo entregar una educacion integral de
acuerdos a las necesidades educativas especiales de cada alumno, los que

son pacientes del CRICAR. Aqui existen tres niveles de trabajo: 2 cursos

% Discurso expuesto por la Sra.Teresa Bianchini de Bernales en la inauguracién del Centro

de Rehabilitacion Integral de Carabineros. El dia 27 de Diciembre del afio 2006.
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prebasicos, con alumnos de 2 a 7 afios de edad cronoldgica y 1 curso basico

para alumnos de 8 a 11 afios de edad gradual.

Como este centro va en ayuda a todo el personal de Carabineros de
Chile, posee una Casa de Acogida, la cual hospeda a los carabineros que
vienen desde regiones a rehabilitar a sus hijos con “capacidades diferentes”,

mientras culmina el proceso.*

Justificacion del Estudio

Hoy en dia existen cifras alarmantes sobre personas que padecen
algun tipo de deficiencia en nuestro pais, por lo que resulta necesario
investigar acerca de este fendmeno y sobre el impacto que esto genera en la
sociedad actual, especificamente sobre la unidad fundamental de ésta, es
decir, sobre la familia, puesto que es ella quien debe asumir mdltiples
desafios ante la llegada de un hijo con discapacidad y, por tanto, quien debe
tomar la responsabilidad de ser los representantes de aquellos que muchas
veces resultan ser los mas vulnerables entre los vulnerables, asi como
también ser victimas de exclusidén social. Actualmente "los derechos de las
personas con discapacidad se ven vulnerados en los diversos roles que
enfrentan, ya sea desde su rol ciudadano o como estudiantes, trabajadores o

incluso como miembros de una familia”.!

Desde este punto de vista, investigar acerca del significado que les
produce especialmente a los padres el tener un hijo discapacitado, posiciona
a esta investigacion como innovadora, ya que, en muchos libros,
documentos, revistas, diarios, entre otros, se profundiza y trabaja en base al
sujeto discapacitado, pero no se ahonda precisamente en la familia del
discapacitado. Es por esta razén, que esta investigacion pretende rescatar la
forma en cémo evoluciona la familia entorno a este hijo, iniciandose este
proceso desde la llegada del menor al hogar hasta la consolidacion de los
padres en la etapa de aceptacion y reorganizacion en pro de la inclusién,

dando asi cabida a poder reflexionar también sobre aquellos factores

% Datos disponibles en la pagina oficial del CRICAR: http://www.corporacion-

f.cl/noticiascorp.php
*! Fonadis. Agenda Pro Inclusién De las Personas con Discapacidad. “Inclusion y
participacion: un derecho de todos". Eje 1 Derechos Humanos y Discapacidad. Octubre,

2006. Disponible desde Internet: http://www.uncich.cl/documentos/Agenda_Pr...doc
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externos o sociales que influyen directamente en la manera en como la
familia va percibiendo o interpretando este proceso de tener un hijo en
situacién de discapacidad. Entre estos factores externos cabe sefalar el
apoyo informal, las politicas sociales, el sistema educativo, la discriminaciéon

y el apoyo institucional que el hijo pueda o no recibir.

Es asi como esta investigacion pretende, por un lado, reflexionar y
profundizar sobre el proceso de inclusion desde la problematica que se
generan en las familias, y por otro lado, crear posibles propuestas tanto para
fortalecer este proceso a nivel familiar y social como para cuestionar
conceptos, teorias y maneras de actuar frente al fenémeno social de la
discapacidad. Es por esta razén, que hoy en dia se torna fundamental
realizar investigaciones que permitan conocer la voz de los verdaderos
protagonistas del fendmeno social de la discapacidad, asi como también
destacar un centro de rehabilitacion integral que promueva y fortalezca la
inclusién de las personas discapacitadas y de su familia.

En nuestro pais son muchos los centros de rehabilitacion que trabajan
en conjunto con profesionales con el fin de reparar y fortalecer la deficiencia
que presenta el sujeto (Sensorial Vista — Oido, Fisica, Mentales y
Psiquiatricas). No obstante, dentro de la cantidad de centros de rehabilitacion
que existe en el pais, son muy pocos los que intervienen estas multiples
disfunciones en su totalidad en un solo centro, que ademas de rehabilitarlos
los inserte en un colegio para alumnos con necesidades especiales
dependiente del mismo, que contenga terapias innovadoras (Equinoterapia,
Canoterapia, Hidroterapia y Sala de Vida Cotidiana) para la superacion de la
problematica, que cuente con una casa de acogida para las familias del
discapacitado que provenga desde regiones y por ultimo que permita que el
paciente sea visto por los diversos especialistas durante un mismo dia y con

la presencia de sus padres.

Por esta razon, esta investigacion se realizara en el Centro de
Rehabilitacion Integral de Carabineros Teresa Bianchini de Bernales, el cual
posee todas las condiciones mencionadas anteriormente y lo posiciona como
ejemplo a seguir para otras instituciones que trabajan la discapacidad, de
acuerdo a su mérito de trabajo personalizado, transdiciplinario y
potencializador para la familia del discapacitado, incluyéndola y haciéndola

participe de la rehabilitacibn de sus hijos en cada una de las terapias en
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conjunto con los profesionales, asi como también participe de sesiones

terapéuticas en conjunto con otros padres de similar situacion.

Sin duda, la familia es el principal soporte que tiene un discapacitado
para salir adelante, ya que es dentro de ésta en donde se manifiesta la
enfermedad y donde se da paso a buscar soluciones que puedan mejorar la
calidad de vida de éste. De esta manera, la inexistencia de una investigacion
que rescate el significado que tiene para la familia, particularmente los
funcionarios de carabineros y/o sus esposas, el tener un hijo discapacitado y
el contar con un centro de rehabilitacion en beneficio de éstos, le otorga una

segunda relevancia.
De acuerdo a lo expuesto, se desprende la pregunta de investigacion:

¢, Qué significado tiene para la familia tener un hijo discapacitado del Centro

de Rehabilitacion Integral Teresa Bianchini de Bernales (CRICAR)?
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Objetivos

Objetivo General:

e Conocer el significado tiene para la familia tener un hijo
discapacitado del Centro de Rehabilitacion Integral Teresa
Bianchini de Bernales (CRICAR).

Objetivos Especificos:

e Identificar el significado que tiene para la familia tener un hijo
discapacitado del Centro de Rehabilitacion Integral Teresa
Bianchini de Bernales (CRICAR).

e Interpretar el significado que tiene para la familia tener un hijo
discapacitado del Centro de Rehabilitacion Integral Teresa
Bianchini de Bernales (CRICAR).

e Aportar propuestas de apoyo que fortalezcan a las familias que
tienen un hijo discapacitado a nivel pais, desde la perspectiva
del Trabajo Social.
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Relevancia para el Trabajo Social

Conocer el significado que tiene para la familia el tener un hijo
discapacitado y a su vez contar con una instituciéon que lo apoye, concede
una vital relevancia a la disciplina del Trabajo Social, dado que ésta tiene
como objeto “atender los sectores sociales que presentan limitaciones para
la satisfaccion de necesidades basicas y que requieren de un agente externo
para enfrentar y superar su situacion”.*? De esta manera, el profesional debe
atender las necesidades que presenta el discapacitado en conjunto con la
familia, es decir, debe ejercer un trabajo grupal que apunte a mejorar la
calidad de vida de éste, potenciando sus capacidades, promoviendo sus
derechos como ciudadano y al mismo tiempo brindando herramientas de
apoyo que favorezcan sus procesos de rehabilitacion y préxima inclusion

social.

Sin duda lo anterior, no se llevaria a cabo sin los llamados agentes
externos (ya sea de escuelas, centros meédicos, servicios sociales, etc.)
quienes son los encargados de proveer a estas personas las condiciones
Optimas que necesitan para su desenvolvimiento y bienestar, independiente
de sus limitaciones. Por tanto, este estudio permite cuestionar el rol del
trabajador social, el cual tiende a una accidn meramente asistencialista o
paternalista, o0 a un quehacer puramente técnico, promoviendo Yy

fortaleciendo mas bien una accion concientizadora del Trabajo Social.

Por otra parte, esta investigacion sera relevante para el Trabajo
Social, puesto que permitirhd un fortalecimiento tanto para su pensar como
para su accionar profesional en el area de la discapacidad. En cuanto al
pensar, esto hace referencia principalmente al aporte de los modelos teéricos
del construccionismo e interaccionismo simbdlico, ya que estos modelos no
s6lo daran un sustento teorico al estudio, sino también intentaran ayudarnos
a comprender la manera en cémo la familia influye y construye la realidad
cotidiana de los hijos discapacitados considerando especialmente aquellos
factores externos que inciden directamente en dicha construccién, como son
el factor institucional, educacional, socio-cultural, politico, econdmico,
religioso, ético-valdrico, etc. y sus interrelaciones. Es asi como se incorporan

las principales ideas de estos modelos teoricos, es decir, que “lo social y sus

% Matus, Teresa. Propuestas contemporaneas en Trabajo Social. Hacia una intervencion

polifénica. 2002. Editorial espacio. P 35.
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relaciones preceden y determinan el comportamiento individual™?

y “el
significado que las cosas encierran para el ser humano es un producto del
proceso de interaccién entre los individuos”*. Con respecto al fortalecimiento
del quehacer profesional resulta fundamental destacar los planteamientos de
Olga Vélez (2003: p. 58) quien plantea que el conocimiento y comprension
de las complejas dinAmicas sociales le exigen al Trabajo Social la asuncion
critica de elementos tedricos para poder realizar a su vez una “actuacion”*

de calidad.

En este sentido, al reconocer el tema de la discapacidad como una
problematica social compleja el cual para su comprension requiere de una
mirada profunda y holistica, se torna fundamental una investigacion que
pueda contribuir a una reflexion critica que permita modificar, ampliar o
cuestionar los paradigmas que actualmente existen hoy en dia en nuestra
sociedad sobre la manera de entender y enfrentar la discapacidad, asi como
también una investigacion que pueda contribuir a un accionar mas critico y
creativo en pro de la lucha contra la desigualdad y la discriminacion que
sufren las personas discapacitadas, apuntando siempre hacia el logro de una
plena inclusién y una Optima calidad de vida para éstos. Sin embargo, tal
como plantea Olga Vélez, es primordial avanzar en la construccion de
propuestas metodoldgicas de convergencia que otorguen al Trabajo Social
perspectivas integradoras e inclusivas que permitan dinamizar el desarrollo
social, la participacién ciudadana y el crecimiento interno de los individuos,

grupos, comunidades y organizaciones.>®

Ademas, al considerar que los trabajadores sociales actian en y con
lo cotidiano, es decir, en el mundo de la intersubjetividad y la vida, esta
investigacion se torna relevante dado que aqui se pretende rescatar

precisamente aquellas experiencias cotidianas de los funcionarios de

*Kisnerman, Natalio. Pensar el Trabajo Social. Una Introduccion desde el Construccionismo.
1998. Buenos Aires: Lumen-Humanitas. P 24.

% Blumer, Herbert. El interaccionismo Simbélico: Perspectiva y Método. 1982. Espafia: Hora,
S.A. P 17.

% Olga Vélez hace una critica al término “intervencién”, concepto ampliamente utilizado en el
lenguaje profesional para designar determinado tipo de accion desarrollada en la practica del
Trabajo Social. De acuerdo a Olga Vélez el término de “intervencién es un concepto
problematico y restrictivo desde el punto de vista epistemolégico y operativo y propone que
se debe reemplazar por el término “actuacion”, entendiendo por esto el conjunto de actos,
practicas y procesos condicionados por interacciones y mediaciones sociales (internas y

externas) que estructuran la especificidad del Trabajo Social.
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carabineros y/o sus esposas que tienen hijos en situacion de discapacidad y
gue son apoyadas por la institucion CRICAR con el fin de profundizar en el
fendmeno de la discapacidad a través de las vivencias subjetivas de estos
padres en relacion a la discapacidad de su hijo.

De esta manera, adhiriendo a lo anteriormente planteado, se
menciona desde estos modelos tedricos que la comprensiéon de la realidad
social so6lo es posible recogiendo y dimensionando las experiencias, las
alegrias, las angustias y las busquedas de las personas en su cotidianidad,

en este caso, la familia de los hijos en situacién de discapacidad.

Por consiguiente, el Trabajo Social debe ir tejiendo conocimientos
tedricos y practicos a partir de las experiencias y vivencias de estas personas
con el proposito de transformar el sistema que impera en nuestros dias,
creando mecanismos de accion que apunten a la plena inclusién social de
las personas discapacitadas; concientizando y sensibilizando a la sociedad a
que colaboren en la inclusion de éstos, de modo que el Trabajo Social sea un
agente catalizador en cuanto debe ayudar a liberar potencialidades para que
las personas discapacitadas y sus familias sean ellos sus propios agentes
de cambio a partir de su propia realidad o contexto.
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Evolucién y Construccion del Concepto Discapacidad

A través de la historia, es posible identificar la existencia de cambios
radicales en el modo de pensar y percibir a las personas discapacitadas vy,
por ende, también en el actuar de los servicios y apoyos que a éstos se les
ha proporcionado. Estos cambios radicales se reflejan fundamentalmente en
la presencia de modelos especificos que al ser comparados entre si permiten
comprender de mejor manera no solo el proceso evolutivo que ha tenido el
concepto discapacidad, sino también las consecuencias e implicancias
sociales que dichos cambios han tenido sobre las personas en situacion de

discapacidad.

Para poder comprender el surgimiento de estos modelos especificos a
través de los afios de la historia mundial, es importante poner el énfasis en
las actitudes que han tenido las sociedades y las culturas en general frente al
tema de la discapacidad, ya que segun Claudia Mufoz directora de la
escuela de Terapia Ocupacional de la Universidad de Chile, han sido estas
actitudes las que han determinado las conductas a seguir con esta poblacion
y las que a su vez han influido en la actitud de las propias personas
discapacitadas. Cabe sefalar que estas actitudes sociales frente a las
personas en situacion de discapacidad pueden resumirse en dos, “una
tendiente a la seleccion natural, las personas que no podian sobrevivir por
sus propios medios (carentes de autonomia) eran abandonadas a su suerte,
y la otra actitud, que fomentaba el acompafiamiento y busqueda de
soluciones a las dificultades que presentaban las personas con

discapacidad™’.

Cabe mencionar por lo tanto, que los modelos que han tenido mas
influencia en la manera de concebir e intervenir en el tema de la
discapacidad han sido productos de estas dos actitudes anteriores, una que
esta centrada en la carencia de las personas discapacitadas y con ello la
exclusion, y la otra que esta centrada mas bien en el potencial de éstas y con
ello la apertura hacia la participacion. Pero, ¢qué factores han influido en que

la manera pensar y percibir a las personas discapacitadas haya cambiado a

¥ Mufioz, Claudia. Articulo “Evolucién histérica de la discapacidad, concepto de

discapacidad y nuevo enfoque Cif". 2006. Universidad de Chile, departamento de Pregrado.
Curso: Integracién social de personas con discapacidad. P 2. Disponible desde Internet:
http://www.plataforma.uchile.cl/fg/semestre2/ _2003/integra/modulol/clase2/doc/ppt_clase02.
doc
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través del tiempo? Sin lugar a dudas que para comprender el modo en como
se ha ido construyendo la realidad cotidiana de las personas discapacitadas
se torna fundamental conocer la construccion historica-social del concepto
“discapacidad”, mas especificamente a partir del siglo XX hasta hoy, ya que
fue en este Ultimo siglo donde se llevaron a cabo los cambios mas radicales
y de mayor magnitud en la historia de la humanidad, ya sea a nivel social,
ambiental, econdmico, politico, demogréfico, tecnoldgico y de conocimiento

cientifico.

Es asi como las actitudes de las sociedades frente a las personas
discapacitadas planteadas anteriormente, sin lugar a dudas han sido factor
primordial al momento de intentar comprender la construccion social de este
concepto. Sin embargo, hay autores como el Dr. Robert Shalock que
plantean que lo que ha cambiado significativamente la manera de entender y
abordar el tema de la discapacidad ha sido tanto el aumento de las
investigaciones cientificas como el crecimiento del movimiento de autoapoyo,
convirtiéndose en factores primordiales que de una u otra manera influyeron
significativamente en el rol que cada uno debe cumplir en las vidas de las

personas en situacion de discapacidad.

Lo anterior se refleja en los planteamientos del Instituto de Medicina
(1991) quien menciona que “las limitaciones de una persona se convierten en
discapacidad s6lo como consecuencia de la interaccion de la persona con un
ambiente que no le proporciona el adecuado apoyo para reducir sus
limitaciones funcionales™®. En este sentido, es posible sefialar que es la
sociedad la que crea la condicion de discapacidad en una persona, en otras
palabras, todos aquellos sujetos que presentan algin grado de limitacién
psicofisica no serian discapacitadas si la sociedad contara con el ambiente
adecuado para reducir sus limitaciones, que en este caso, no solo serian
psicofisicas sino también limitaciones psicosociales, por lo que es
fundamental entender aqui que la sociedad son cada una de las personas,
no solo el gobierno y las instituciones. Cabe destacar, que si bien esta

manera de entender la discapacidad dio cabida a fuertes criticas al sistema

% Schalock, Robert. Articulo “Hacia una nueva concepcién de la Discapacidad”. 1999.
Universidad de Salamanca, Espafia. Actas de la Ill Jornadas Cientificas de Investigacion
sobre Personas con Discapacidad. P 3. Disponible desde Internet:

http://www.hijosespeciales.com/Nueva_concepcion/nueva_concepcion.htm
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imperante, ya que la forma de abordar la problematica de las personas en
situacion de discapacidad era muy insuficiente y poco efectiva, los servicios
de apoyo solamente basaban su actuar en el intentar adaptar a los sujetos
discapacitados al sistema y en determinar el rol que éstos debian
desempeniar en la sociedad, por lo que un cambio radical y profundo en la
manera de pensar y percibir a las personas en situacion de discapacidad
desde el gobierno hasta la sociedad civil o viceversa seguia siendo un suefio
muy dificil de concretarse en la realidad de la vida cotidiana.

Por otro lado, es posible rescatar los planteamientos de Michael
Wehmeyer, profesor e investigador del departamento de Educacion Especial
de la Universidad de Kansas, quien reconoce la existencia de tres olas de
movimientos que influyeron enormemente en la manera en coémo la sociedad
fue cambiando su vision respecto a las personas discapacitadas. La primer
ola que abarcaba los principios del siglo XX estaba dominada por los
Investigadores profesionales, quienes a causa de su educacion y estatus,
fueron considerados por los padres y la sociedad como las personas que
sabian todo acerca de la discapacidad, viéndose limitada en gran manera la
opinién de los padres y la organizacion de las personas discapacitadas en
pro de sus derechos. Si bien, ya para este tiempo surge el concepto de
rehabilitacion desde la perspectiva médica, en la vida cotidiana todavia “las
personas con discapacidad estaban esteriotipadas como amenazas para la
sociedad o como responsables de problemas societales™. En la segunda
ola de movimiento toman protagonismo los padres de los nifios
discapacitados debido a que surge un creciente interés por la rehabilitacion y
la formacion de estos nifios y desear ser parte de estos procesos. De esta
manera, “las personas con discapacidades intelectuales eran consideradas
como nifios, a los que habia que proteger, compadecer y cuidar™*®. No
obstante, si bien la lucha de los padres se fue tornando un factor
fundamental para cambiar la manera de percibir e intervenir la discapacidad
en las sociedades occidentales, términos como incapacitado, disminuido,
invalido, minusvalido, retardado, deficiente, anormal e incluso tarado seguian
estando presentes fuertemente en la vida cotidiana, lo cual daba cuenta que

estas personas todavia eran percibidas como objetos patolégicos y atipicos,

¥ Wehmeyer, Michael. Articulo “Autodeterminacién y Empleo: El Nuevo Paradigma en
Apoyo a las Discapacidades”. 2005. Universidad de Kansas, EE.UU. P 1. Disponible desde
Internet: http://www.trevol.org/wehmeyer.htm

40 fdem.
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esto a pesar de todos los avances médicos y tecnoldgicos que se fueron

implementando rapidamente en pro de su rehabilitacion.

Es aqui donde se torna fundamental rescatar la tercera ola de
movimiento que plantea Michael Wehmeyer, ya que no solo coincide con lo
que Robert Shalock plantea, sino también porque permite encaminar la
discapacidad hacia un modelo centrado en las potencialidades y derechos de
los sujetos. Wehmeyer identifica como tercera ola de movimiento a las
mismas personas discapacitadas, aqui “los padres y demas miembros de la
familia, junto con los profesionales, empezaron a reconocer que las personas
con discapacidades intelectuales y de desarrollo podian hablar por si

mismas™*

, reivindicando asi sus opiniones y derechos, asi como también
fortaleciendo su autodeterminacion e insercion comunitaria. Sin lugar a
dudas que esta tercera ola de movimiento llamada también movimiento de
autoapoyo, es un punto donde hoy en dia concuerdan varios autores, puesto
que es desde aqui donde surge el modelo de autonomia personal y en donde
se llega a cuestionar el concepto de discapacidad. En este modelo “se
cuestiona la institucionalizacién dada por el modelo paternalista rehabilitador
y se promueve la participacion directa de las personas con discapacidad en

la toma de decisiones frente a su participacion social"*?

, por consiguiente, se
llega incluso a cuestionar el mismo término de discapacidad, puesto que se
comienza a pensar en una sociedad que no excluya los derechos de las
personas y, a Su vez, a reconocer que todas las personas son unicas y
diferentes y, por ende, todas tienen capacidades y potencialidades
singulares. Esto ultimo no implica disfrazar las limitaciones, sino mas bien
partir de la certeza de que todos somos diferentes, por ende, no existen “los

normales” “los especiales” 0 “los excepcionales”.

Entre quienes se adhieren a esta manera de entender la discapacidad,
como es el caso de Brotons y Foucault, se logra identificar una critica muy
fundamentada acerca del porqgué no se debe utilizar el concepto
discapacidad. Foucault sefiala que el concepto de discapacidad “surge

durante el siglo XIX viabilizado por un diagrama de poder que tuvo como

“ {dem
“2 Mufioz, Claudia. Articulo “Evolucién histérica de la discapacidad, concepto de
discapacidad y nuevo enfoque Cif". 2006. Universidad de Chile, departamento de Pregrado.
Curso: Integracion social de personas con discapacidad. P 5. Disponible desde Internet:

http://www.plataforma.uchile.cl/fg/semestre2/ 2003/integra/modulol/clase2/doc/ppt_clase02.

doc
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estrategia basica la “normalizacién” de toda sociedad”*®. De esta manera, es
posible afirmar que toda persona que no se encuentre dentro de lo que la
hegemonia dominante considera “normal”’, sin lugar a dudas que sera
excluida. En este sentido, el concepto discapacidad lleva implicitamente la
idea de lo que es normal y lo que no lo es, por lo que este concepto todavia
vendria siendo incompatible con el modelo de autonomia personal al no
tomar en cuenta la facultad de poder de los movimientos de vida
independiente y de los derechos de los discapacitados, por lo que la famosa
frase “en primer lugar somos personas” todavia no logra tener vida en todos
los ambitos de nuestra sociedad. Sin embargo, hace ya un tiempo surge el
nuevo, coherente y revelador concepto de “capacidades diferentes”, donde
estas personas son vistas como cualquier otra, por lo tanto, también son
sujetos de derechos. En este sentido, el criterio que se debe aplicar, ya sea
tanto para legislar una nacion como para analizar cualquier problematica
relacionada con este tema, es el criterio de derechos humanos, el cual
implicitamente contiene una mirada mas igualitaria e incluyente, no asi el
criterio de caridad y compasion que estan sustentados en el modelo

organicista y rehabilitador.

Es asi, como es preciso afirmar que han sido varios los factores que
han influido en el proceso evolutivo del concepto discapacidad. Aqui se
destaca sobre todo la participacion de la familia y de los mismos sujetos
discapacitados en la lucha por sus derechos. También, es claro observar que
no son pocos los autores que han trabajado y profundizado en este tema,
quienes también a través de sus conferencias, libros e investigaciones han
planteado sus posturas y nuevas maneras de comprender este fenémeno,
provocando un cambio en la valoracién de las personas discapacitadas y
aportando una reflexién critica hacia las actitudes que han estado tanto
tiempo presentes en nuestra sociedad, dando paso de esta manera a la
creacion de servicios de apoyo sustentados desde una nueva perspectiva vy,

por ende, por una hueva manera de actuar.

Si bien, hoy en dia, los derechos y la igualdad de oportunidades
pueden estar adoptadas implicitamente en las politicas sociales, en la
practica de la vida cotidiana pueden no estarlo, esto fundamentalmente
debido a que en la compleja realidad que vivimos hay actitudes que muchas

3 Gonzalez, Marfa Lauriana. Monografia: Educacién Y Discapacidad. La educacién en el
Uruguay: ¢excluye la capacidad de incluir? Nov. 2005. Cita del autor Linke Brotons
(2004;54). P 31.
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veces rechazamos pero que sin embargo a través de nuestras practicas y
prejuicios se siguen legitimando. Por consiguiente, el descenso de esta
nueva manera de pensar y percibir la discapacidad a terreno, no solo se
torna urgente sino también necesario si deseamos construir una sociedad

donde todos disfruten de sus derechos en justa porcion.

Es asi, como el siguiente tema que se presenta a continuaciéon tiene
relacion directa con el uso de estrategias que pretenden dar respuestas a las
necesidades y demandas de la poblacion, vale decir, politicas sociales que
responden a las necesidades y demandas de las personas discapacitadas.
Estas, sin lugar a dudas, deben contar con la proteccion del Estado quien
debe promover sus derechos y la igualdad de oportunidades, comprendiendo
a este como un factor fundamental para la construccion de una sociedad mas
justa y digna para todos, incluyendo a las personas en situacion de

discapacidad.

Discapacidad y Politicas Sociales

Conforme a la evolucion del derecho internacional y al advenimiento
de la democracia, el Congreso Nacional aprob6 en 1994 la Ley N°19.284, la
cual gracias a un acabado estudio y proyecto presentado en 1990 por la
Fundacion Nacional de Discapacitados (organizacién de la sociedad civil) al
gobierno de turno, se comenzd a regular por primera vez en nuestro pais los
derechos de las personas discapacitadas, la cual a su vez ha ido tomando
una perspectiva mas holistica e intersectorial en los ultimos afos. Lo anterior,
hace referencia a que en teoria la discapacidad ha dejado de ser abordada
desde un punto de vista meramente asistencial y humanitario o como un
tema exclusivo del sector salud y educacién, lo que ha dado pie a la
incorporacion de otros y diversos aspectos en el contenido de las politicas
sociales. De esta manera, al entender la discapacidad como un problema
social de caracter global que requiere de intervenciones integrales para
intentar solucionarlo, en la evolucion de politicas sociales no solo se han
fortalecido los aspectos de prevencion, rehabilitacion y educacion de las
personas discapacitadas, sino también se han incorporado aspectos que son
fundamentales de tomar en cuenta si se quiere realmente dar cumplimiento a
los derechos humanos de las personas en situacion de discapacidad. Entre
estos otros y diversos aspectos se destacan la accesibilidad, capacitacion
laboral, equiparacion e igualdad de oportunidades, integracion social,

sensibilizacion de la poblacion, respeto por la diferencia, respeto por la
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dignidad inherente, principio de no discriminacion, participacion e inclusion
social, calidad de vida, autonomia personal, incluida la libertad de tomar las

propias decisiones.

No obstante a esto, si bien es una realidad que la Ley N°19.284 se
orienta basicamente a la prevencion, diagnéstico, rehabilitacién, capacitacion
e insercién laboral y equiparacién de oportunidades, lo que supone una
superacion de las antiguas medidas de asistencialidad y proteccionismo, es
posible identificar las siguientes tres cosas con respecto a la Politica

Nacional para la Integracion de las personas con Discapacidad:

1. Nociones como la inclusién, respeto a la diversidad, participacion
integral y autonomia personal no logran expresarse como aspectos

fundamentales de los ejes de accion de esta politica.

2. La politica excluye el concepto de familia y su importancia en el

proceso de integracion e inclusion del sujeto discapacitado.

3. En la practica existen muchos factores que todavia segregan y
excluyen de diferentes maneras a las personas discapacitadas, por tanto,

muchos derechos de las personas discapacitadas son vulnerados.

Con respecto al primer punto, esto se refleja sin lugar a dudas en la
creacion del nuevo proyecto de ley que se envi6 al congreso el 17 de mayo
de 2005, la cual todavia no logra ser ratificada por el Gobierno de Chile y
cuya declaracion pretende modificar la ley 19.284 de Integracion Social de la
Personas con Discapacidad. La mera existencia de este nuevo proyecto de
ley da cuenta de una debilidad en los ejes de accién de la Politica Nacional
para la Integracion de las personas con Discapacidad. Es asi como el
Mideplan con respecto a esta nueva ley sefiala que el eje de la accion estatal
en materia de “discapacidad” cambia, pasando desde su rol asistencialista al
de proveedor de calidad de vida. Lo anterior, de una u otra forma, manifiesta
que la ley 19.284 no se estaria basando realmente en los derechos
humanos, sino todavia en un criterio asistencialista. En cambio, esta reforma
al establecer una nueva manera de percibir a las personas discapacitadas,
“la cual se considera ya no desde las deficiencias de la persona, sino en la

restriccion de su participacion y limitaciones en su capacidad para ejercer
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actividades esenciales en la vida diaria”**

, Se estaria ajustando a los cambios
de paradigmas con respecto a la “discapacidad”, lo que a su vez, vendria
siendo compatible con el intento de garantizar la igualdad de oportunidades e
inclusién social a las personas con discapacidad, “asegurandoles el
cumplimiento de sus derechos y eliminando cualquier forma de

discriminacion en su contra™®.

El segundo punto, hace referencia a que esta politica se centra
basicamente en el individuo o sujeto discapacitado, dejando de lado
rotundamente el tema de la familia. Esto Ultimo se torna muy relevante de
tomar en cuenta debido a que como plantea Catherine Moller “todas y cada
una de las diferentes dimensiones de exclusion por las que atraviesan los
sujetos con discapacidad, van a repercutir directa e indirectamente en la
familia y su entorno, dado que la mayor parte de ellas vive dentro de este

"% 'y por otro lado, el resultado de una politica o

sistema de convivencia
proyecto social tendrd algun nivel de impacto en la vida familiar del
“discapacitado”. Sin embargo, a pesar de que en el articulo N°9 de las
Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad?’ se declara que “es deber de los Estados promover la

1148, el

plena participacién de las personas con discapacidad en la vida familiar
incluir en las politicas sociales a la familia como aspecto fundamental en el
proceso de integracion del sujeto discapacitado es un tema que todavia esta
pendiente y que resulta urgente de tomar en cuenta si se pretende fortalecer

la calidad de vida de las personas que se encuentran en una situacion de

** Mideplan. Proyecto de Nueva Ley de Discapacidad. Indicacién sustitutiva al proyecto de
ley que modifica ley N° 19.284 que establece normas para la plena integracion social de las
personas con discapacidad. (BOLETIN N° 3875-11). Santiago, septiembre 08 de 2005. P 2.
Disponibledesdelnternet:http://www.mideplan.cl/final/bajar.php?path=../admin/docdescargas/
centrodoc&id=centrodoc_286.doc

* idem.

“® Moller, Catherine. “Andlisis de la Politica Nacional para la Integracién Social de las
Personas con Discapacidad frente a la discriminacion en la realidad chilena”. Enero, 2005.
Universidad Santo Tomas. Escuela de Trabajo Social. P 11. Disponible desde Internet:
http://www.fnd.cl/biblioteca.htm

*" Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad es un documento que contiene 22 normas que constituyen un marco
adecuado para la promocion de los objetivos de "igualdad" y "plena participacién" de las
personas discapacitadas en la vida y el desarrollo social, establecidos en el Programa de
Accién Mundial para los Impedidos.

8 Articulo 9. “Vida en Familia e Integridad personal”. Normas Uniformes sobre la igualdad de

oportunidades para las personas con discapacidad.
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discapacidad. Esta idea es corroborada por Catherine Moller, quien sefiala
que los recursos, herramientas y habilidades que puede captar la familia a
partir de la implementacién de una politica desde un enfoque familiar, “sera
un significativo aporte para lograr una organizacion y coordinacion entre sus
miembros lo cual permitira hacer frente a las problematicas que subyacen a
la discapacidad y de este modo convertirse en sujetos de accion que puedan

alcanzar de una manera adecuada la integracién del sujeto discapacitado™.

En cuanto al tercer punto, éste es confirmado por varios autores en
numerosos estudios y documentos. Por ejemplo, Rafael de Lorenzo,
Secretario General del Consejo General de la Fundacién ONCE, sefiala que
pese a que las personas discapacitadas han recorrido ya un largo camino
hacia la consecuencia de la ciudadania de pleno derecho, lo que de una u
otra manera se logra expresar en la existencia de las politicas sociales sobre
discapacidad, actualmente “son todavia muchos los obstaculos y las barreras
de toda indole que limitan su participacién en la sociedad™®. Por otro lado,
Rosa Blanco® sefiala que si bien los derechos a la educacion, a la no
discriminacion y a la igualdad de oportunidades son ampliamente adoptadas
en las politicas y planes educativos de los paises, todavia “estamos lejos de

que sea efectivo en la practica™?.

Lo anteriormente planteado, conduce al entendimiento de que si bien
las politicas sociales cumplen una labor fundamental para facilitar la justicia
social y la igualdad de oportunidades, la obligatoriedad legal no es garantia
ni condicidn suficiente para que los derechos de las personas discapacitadas
sean del todo respetados, puesto que también existen otros factores que son
esenciales para garantizar el éxito de las politicas sociales, incluyendo sus
programas, proyectos Yy actividades. Esto dUltimo se refleja en los

planteamientos del MIDEPLAN con respecto al Plan de Accién para la

9 Moller, Catherine. “Andlisis de la Politica Nacional para la Integracién Social de las
Personas con Discapacidad frente a la discriminacion en la realidad chilena”. Enero, 2005.
Universidad Santo Tomas. Escuela de Trabajo Social. P 15. Disponible desde Internet:
http://www.fnd.cl/biblioteca.htm

* De Lorenzo Garcia, Rafael. Articulo: “El futuro de las personas con Discapacidad en el
mundo”. 2003. Fundacibn ONCE, Madrid. P 3. Disponible desde Internet:
http://www.fnd.cl/biblioteca.htm

*! Especialista en Educacién Especial e Inicial, UNESCO/OREALC.
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Blanco, Rosa. Revista de Educacién. Gobierno de Chile. Ministerio de Educacion.

Tendencias. Cap. 5 “La Inclusion: Un reto al sistema”. 2006. P 24.
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Integracién Social de las Personas con Discapacidad®. Esta institucion
sefala que “el éxito en la realizacién del Plan, como el mejoramiento de las
condiciones de vida de las personas con discapacidad, no dependera
solamente de los esfuerzos gubernamentales aqui comprometidos, sino que
también se requerird de una decisiva participacion y colaboracién de las
personas con discapacidad y sus familias, de las organizaciones que las
representan y apoyan y de las empresas y organismos del sector privado™*,
De esta manera, “seran ellos, las familias y los grupos organizados de
discapacitados, los que presionaran con maxima autoridad moral por los
cambios de legislacion que haran mas facil y mas rentables la rehabilitacion y
la integracion, asi como también mas dificil y mas cara la segregacion, la
discriminacion y el rechazo en todos los ambitos de la actividad social y

econémica”.>®

Lo anterior, sin lugar a dudas, que da cuenta de que todavia existe en
nuestra realidad chilena discriminacion. Sin embargo, al vislumbrar una real
transformacién en el sistema capitalista actual, inmediatamente surgen
enormes desafios desde todos los a&mbitos y sectores de nuestra sociedad.
En este sentido, los cambios que se requieren pasan sobre todo por lo
cultural, ya sean actitudes, prejuicios, mitos, ignorancia, miedos, intereses
econdmicos e individuales por sobre intereses comunes. Por consiguiente, el
desafio es mayor aun al reconocer que estos aspectos presiden en gran
manera en la psiquis colectiva de la poblacién. Por ende, el siguiente tema a
tratar en esta discusion bibliografica tiene relacion directa con uno de los
principales desafios que tiene hoy en dia el sistema politico, social y
econoémico, asi como también la sociedad civil: el desafio de incluir a todas
las personas y de considerarlas en su condicion y dignidad de persona.

>3 El Plan de Acci6n para la Integracion Social de las Personas con Discapacidad, representa
el compromiso del Gobierno de Chile en el marco de las politicas sociales para el
mejoramiento de las condiciones de vida de las personas con discapacidad.

> Ministerio de Planificacién (Mideplan). Discapacidad. Politica y Plan de Accién. Disponible
desde Internet: http://www.mideplan.cl/final/index.php.

* Dra. Ingrid Stehr Wilckens. Familia y discapacidad, proyeccién a futuro. Seminario jornada
de Familia y discapacidad. 2000. Teletén rehabilitacion infantil. Referencia al modelo
interactivo de Patterson “Efectos que la enfermedad crénica y la discapacidad producen en

la interrelacién del paciente y su familia”. P 16.
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De la Integracién a la Inclusion

Hoy en dia, al llevar a cabo una busqueda bibliografica acerca de la
discapacidad, sin lugar a dudas que temas como la discriminacion, exclusién,
integracion e inclusion salen inmediatamente a luz como conceptos que
durante la historia de la humanidad siempre han estado estrechamente
relacionados con el tema de la discapacidad. Si bien, al hablar de
discriminacion y exclusiébn se hace referencia a un aspecto mas bien
negativo de la sociedad, en tanto, integracion e inclusion a un aspecto
positivo de la misma, estos dos ultimos conceptos segun algunos autores
estan sustentados desde distintas perspectivas. De esta manera, resulta
revelante comprender estos conceptos, ya que su profundizaciéon no solo nos
conducird a un acercamiento de como la sociedad ha abordado este
problema durante las ultimas décadas, sino también cuanto le falta a la
sociedad para que los derechos de las personas discapacitadas sean

respetados en la realidad cotidiana.

Resulta importante sefialar que si bien incluir e integrar tienen
significados muy parecidos, segun Fabio Adiron®®, la filosofia que
representan estos conceptos son muy diferentes, por lo que plantea que “los
malos entendidos sobre el tema comienzan justamente ahi. Las personas
utilizan el término “inclusion” cuando, en realidad, estan pensando en
“integracion”’. Para comprender a grandes rasgos la diferencia entre estos
dos conceptos, es fundamental entender lo siguiente: Segun Claudia
Werneck, escritora brasilefia y superintendente general de la Escola de
Gente®®, la inclusién hace referencia a que la sociedad debe adaptarse para
atender las necesidades de las personas discapacitadas, mientras que la
integracion se refiere a que son éstas quienes se deben adaptar a las
necesidades de los modelos ya existentes en la sociedad. De esta manera,

de la inclusion se pueden sefalar dos cosas que son fundamentales: La

*® Miembro de la comisién ejecutiva del Forum Permanente de Educacién Inclusiva, y
moderador de los grupos "Sindrome de Down y Educacion" y "Austismo" en la organizacion
Grupos Yahoo.

" Adirén, Fabio. Articulo “;Qué es la inclusién? La diversidad como valor”. Marzo, 2005.
Publicado por el Ministerio de Educacion de la Republica del Perd. P 1. Disponible desde
Internet:

http://www.portal.perueduca.edu.pe/basicaespecial/articulos/art04_05-02-07.doc

% Organizacién Brasilefia fundada en el 2002. Esta organizacién trabaja en dos areas
estratégicas principales: la comunicacion para la inclusion y la comunicacion por el derecho

a la inclusion.
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primera, es que la Inclusion implica un total reto al sistema y, segundo, este
concepto esta relacionado directamente con la igualdad de oportunidades y

el respeto a la diversidad.

En este sentido, al entender que los lazos que unen a las personas,
grupos y comunidades con la sociedad pueden ser catalogados en tres
dimensiones, el econémico, el politico y el sociocultural, el reto al sistema
vendria siendo claramente el desafio del sistema de intentar transformar
estas tres dimensiones en su conjunto, todavia invadidas por la ideologia
neoliberal, de manera que se permita la posibilidad de concebir un nuevo
mundo con un nuevo modelo cultural, es decir, un mundo que no solo
promueva la participacion integral de toda su diversidad, sino también un
mundo donde se viva cotidianamente la participacion y “donde se reconozca

que la diferencia entre las personas es un valor y no un defecto™”.

Para comprender la relacién que existe entre la inclusion y el respeto a
la diversidad, es posible rescatar los planteamientos de Rosa Blanco, ya que
ésta logra establecer esta relacién entendiendo primero el real significado de
la igualdad de oportunidades en un contexto de inclusion. Rosa Blanco
sefala que ésta “no significa tratar a las personas de igual manera, sino que
es dar a cada uno lo que precisa en funcidén de sus caracteristicas sociales y
culturales y sus necesidades individuales, con el fin de que las diferencias no
se conviertan en desigualdades educativas™®. Esto ademas implica que el
sistema debe proveer recursos humanos, materiales y financieros para que
todos los nifios y nifias, especialmente los que se encuentran en situacion de
vulnerabilidad, cuenten con las ayudas necesarias que faciliten su proceso
de aprendizaje y su plena participacion. (Rosa Blanco: 2006: 25) Esto ultimo
implica, de una u otra manera, respetar las diferencias de las personas,
independiente de su condicion fisica-mental, nivel socio-econdémico, raza,

color, etc.

Para poder comprender mas claramente la diferencia entre inclusion e

integracion que plantean algunos autores, el siguiente ejemplo en el area

% 1°" Congreso Internacional de Integracion de Nifios con Discapacidad a la Escuela

Comun. Equidad y Calidad para atender a la diversidad. Fundacién Thévenet. 2002. Cap. 1
“Ideologia, Diversidad y Cultura: Una Nueva Escuela Para Una Nueva Civilizacién. Escrito
por Miguel Lépez Melero. Editorial Espacio. P 19.

® Blanco, Rosa. Revista de Educacién. Gobierno de Chile. Ministerio de Educacion.

Tendencias. “La Inclusion: Un reto al sistema”. 2006. P. 27.
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educativa de nuestro pais resulta esencial: La inclusion en educacion es un
movimiento mas amplio que el de la integracion de los nifios y nifias con
discapacidad, ya que no se trata so6lo de lograr el acceso a la escuela comdn
de determinados grupos de alumnos, tradicionalmente excluidos, sino
también de transformar el sistema educativo en su conjunto para atender la
diversidad de necesidades educativas de todos los nifios y nifias que se
derivan de su procedencia social y cultural y de sus -caracteristicas
individuales®. En este sentido, el desafio del sistema educativo en Chile
seria el crear escuelas inclusivas y no solo escuelas integradoras, vale decir,
escuelas donde no sélo se promueva el respeto a la diversidad, sino también
donde se modifiqguen los funcionamientos y las propuestas pedagdgicas con
el fin de dar respuestas a las necesidades educativas de todos y cada uno de
los nifios y nifas, incluyendo a las personas discapacitadas. Esta vez sera el
sistema quien deba aprender a adaptarse a la diversidad y no la diversidad a
la homogeneidad de un sistema, por lo tanto, aqui se debe llegar a
comprender que lo “distinto” esta dentro y forma parte de lo “normal”.

Adhiriendo a lo anterior, Claudia Lopez sefala que la inclusién en el
area educacional no implica situar juntas a personas con y sin discapacidad,
sino que involucra "un proceso activo de interaccion, donde deben
reformularse conceptos, roles, sentimientos, pensamientos, valores vy
actitudes; es concientizacion, aceptacion y puesta en marcha de pertinentes

acciones que efectivamente puedan concretarse"®.

De esta manera, tomando en cuenta las caracteristicas propias de
nuestra cultura, el proceso de inclusion vendria a implicar fundamentalmente
un cambio de conciencia a nivel global a partir de los valores basicos de la
mision de derechos humanos, es decir, la dignidad, la autonomia, la igualdad
y la solidaridad. En otras palabras, el proceso de inclusion implicaria que
nuestra cultura valore los grupos heterogéneos en lugar de los homogéneos,
la cooperacion en lugar de la competitividad, el aprendizaje solidario en lugar
de individualismo, la conciencia en lugar de apariencia, la calidad en lugar de
cantidad y los proyectos educativos abiertos en lugar de modelos cerrados,

rigidos e inflexibles. En este sentido, el proceso de inclusion estaria

®! jdem.
%2 6pez, Claudia. Inclusién Educacional de las Personas con Discapacidad en la Republica

Argentina. Universidad Nacional de Mar del Plata. Buenos Aires, Argentina. 2004. P 2.
Documento disponible desde Internet:

http://www.educadoressociales05.org/bajando_doc.php?id=8b
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directamente relacionado con el enfoque de derechos humanos,
comprendiendo que el objetivo dltimo de este enfoque es construir
"sociedades que valoren la diferencia, respeten la dignidad y la igualdad de
todos los seres humanos con independencia de sus diferencias"®. Es por
esta razdn que es posible pensar que la inclusion posibilitaria la
transformacion del propio sistema, exigiendo la transmision de nuevos

valores a la dimension econoémica, politica y sociocultural.

Con respecto al concepto de integracion, aqui es posible destacar lo
que sefiala la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econdmico
(OECD), quien en el informe “Integrando estudiantes especiales a las
escuelas corrientes”, sostiene que la Integracién en el area educativa “es el
proceso mediante el cual se incrementa la interaccion entre alumnados,

discapacitados y capacitados™*

, lo que de una u otra forma no implica
necesariamente inclusibn. No obstante, a diferencia de lo planteado
precedentemente por Fabio Adirén, la OECD utiliza el término “integracién”
cuando, en realidad, pareciera estar pensando en la “inclusion”. Esto se
corrobora luego de que la OECD sefiala que para que exista una plena
integracion tienen que existir cambios muy complejos, como son los cambios
en las leyes, en las politicas, en las estructuras organizacionales, en los
curriculos, en la pedagogia, en el entrenamiento de profesores y de actitudes
y arreglos financieros. “Ademas se necesita de la cooperacion de los padres,
de las agencias voluntarias, de los profesionales del sector social y salud, y
de actitudes y arreglos financieros®, lo mismo que se requiere para alcanzar
la inclusion. De esta manera, lo anteriormente planteado expresa claramente
que existen diferencias entre el proceso de “integracion” e “Inclusion”,
procesos que, sin duda alguna, ayudan a vislumbrar lo que ha realizado
nuestro pais en la materia de la discapacidad.

Y como todo proceso, esto ha ido cambiando gradualmente, pasando
desde una mirada asistencialista, hasta llegar a lo que hoy en dia se conoce
como sujetos de derechos. Por consiguiente, la lucha hoy en dia se orienta a

% Quinn, Gerard; Degener, Theresia y Col. Derechos Humanos y Discapacidad. “Uso actual
y posibilidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en
el contexto de la discapacidad”. Ginebra, 2003. Documento auspiciado por la Oficina del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (OACDH). P 12.

® Aylwin, Mariana. Revista de Educacién. Gobierno de Chile. Ministerio de Educacion.
Apuntes de la Reformas. Cap. 2 “Cuando la integracion esta en juego”. P 14.

% jdem.
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ganar todos los espacios necesarios donde aplicar la perspectiva de sujetos
de derechos lo que, a su vez, esta directamente relacionado con la inclusién;
esto con el propdsito de poner fin a la era de la ignorancia, de los prejuicios,

estereotipos, mitos y exclusiones en la sociedad y la cultura.

Es cierto que en Chile se avanza desde una cultura asistencialista a una
de derechos humanos respecto de la discapacidad. Es cierto que existe
legislacidn, institucionalidad, programas y servicios, y es cierto que hay mayor
aceptacion de la discapacidad y menos discriminacion en la conducta
ciudadana, sin embargo, en la realidad cotidiana es posible identificar que
siguen existiendo fendmenos a nivel estructural que dificultan el proceso de
inclusion.®® Entre ellos cabe destacar la falta de voluntad politica, contar con
recursos y espacios para incorporar el insumo ciudadano de la discapacidad en
todos los ambitos y niveles de la politica publica, asi como también la
insuficiente legislacién e institucionalidad gubernamental de la discapacidad de
manera que exista una mayor rapidez, profundidad y consistencia al proceso
de inclusidon social en miras hacia el desarrollo del pais. No obstante a esto,
hay muchas personas que siguen creyendo que la discapacidad es un
problema que tiene que ver sélo con el individuo que la tiene y la vive. En otras
palabras, se cree que esta persona debe cambiar, mejorar o corregirse
solamente a través de una terapia, como si la discapacidad fuera solamente

una enfermedad de caracter bioldgico.

Es asi, como lo expuesto anteriormente permite hacer una reflexion
acerca de la carencia que sigue existiendo en el tema de la discapacidad,
esto a pesar de los nuevos paradigmas que han surgido y que han intentado
establecerse al interior de la vida cotidiana hace ya un tiempo atras. Todavia
hace falta mucha sensibilizacién de la comunidad, mejorar la convivencia,
mayor comprension y empatia, el asumir las diversidades como una
oportunidad para potenciar el desarrollo personal y social y no como un
obstaculo en el proceso de ensefianza y aprendizaje, asi como también el
potenciar la participacion activa de las personas discapacitadas y de su

familia.

Esto dltimo es clave para alcanzar la inclusion, ya que si la familia no

es capaz de asumir que uno de sus miembros tiene algun tipo de

® Norambuena, Enriquez. Inclusién Social, Discapacidad y Politicas Publicas. Una mirada
desde la sociedad civil. Diciembre, 2005. P 2. Disponible desde Internet:

http://www.unicef.cl/centrodoc/ponencias/EnriqueNorambuena.pdf
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discapacidad o no logra trascender la etapa de culpa o negacion que
plantean algunos autores, el proceso en si sera aun mas dificil. En este
sentido, hablar de la familia en el proceso del discapacitado, nos abre a la
posibilidad de comprender el proceso de inclusion dentro de dos ambitos: el
nivel macro (sistema politico, sociocultural y econdémico), y el nivel micro
(unidad familiar). Esto ultimo se debe a que son los padres quienes deben
aprender a adaptarse a las necesidades y caracteristicas particulares de sus
hijos. Es asi, como es posible sefialar y confirmar que el proceso de inclusion
de los hijos discapacitados comienza sigilosamente al interior del ndcleo

familiar.

La Familiay el Proceso de Aceptacion del Hijo Discapacitado

Dentro de las instituciones insertas en una determinada sociedad, la
familia, es la institucion mas importante, ya que, es al interior de ésta, donde
el ser humano nace, crece y se desarrolla; no obstante, la familia se
caracteriza por ir evolucionando a niveles afectivos, fisicos, intelectuales y

sociales.

Existen varias formas de organizacion social y de parentesco, entre

ellas, se han distinguido cinco tipos de familia, la familia nuclear (es la unidad

familiar basica, que se compone del esposo, esposa e hijos, estos ultimos

pueden ser biolégicos o adoptados); la familia consanguinea (se compone de

mas de una unidad nuclear, se extiende mas alla de dos generaciones y esta
basada en los vinculos de sangre de una gran cantidad de personas); familia

monoparental (es aquella familia que se constituye por uno de los padres y

sus hijos. Esta puede tener diversos origenes. Ya sea porque los padres se
han divorciado y los hijos quedan viviendo con uno de los padres); familia de

madre soltera (la madre desde un inicio asume sola la crianza de sus

hijos/as. Generalmente, es la mujer quien la mayoria de las veces asume
este rol, pues el hombre se distancia y no reconoce su paternidad por

diversos motivos); familia_de padres separados (los padres se encuentran

separados. Se niegan a Vvivir juntos; no son pareja pero deben seguir
cumpliendo su rol de padres ante los hijos por muy distantes que estos se
encuentren. Por el bien de los hijos/as se niegan a la relacion de pareja pero

no a la paternidad y maternidad)®’.

®'Nieto Zzarate, Yoni. “Tipos de familias”. Enero, 2008. documento disponible en Intenet:
http://www.scribd.com/doc/5396931/TIPOS-DE-FAMILIA - 318k
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Sin lugar a dudas, se puede apreciar que existen varios tipos de
familia, pero independiente del tipo de familia de la cuél forme parte el ser
humano, los padres cumplen un rol fundamental en la crianza y formacion de
sus hijos, puesto que en ésta se generan lazos afectivos, confiabilidad,
apoyo, participacién, comunicacion, ademas se inculcan valores, normas,

principios, opinion, respeto por el otro, jerarquia, tradiciones entre otras.

Cada ser humano al momento de nacer, lo hace al interior de una
familia. “Un nifio, mucho antes de venir al mundo, ya es hijo, nieto, sobrino o
hermano. No sélo ocupa, desde entonces, un lugar en las fantasias
inconscientes de los padres, sino también en una complejisima trama de
emociones inconscientes en la cual participa, en mayor o menor grado, toda
la familia"®®. Esta se prepara para la llegada del hijo que esta a punto de
nacer, de forma material, psicoldgica y social, pero, ¢qué sucede cuando se
les comunica a la familia que el hijo que tanto anhelan viene con dificultades
asociadas a algun tipo de discapacidad, o peor aun, cuando en el transcurso
de los afios, el hijo por alguna razén sufre un accidente y queda en situacion

de discapacidad?

La confusion y los sentimientos de rechazo, culpabilidad y aceptacion,
se mezclan de manera incesante, surgiendo constantemente las preguntas
de los por qués. “La deficiencia fisica y/o psiquica debida a lesién organica
es un dato extrafio al sistema familiar, soportado como una agresion del
destino y por lo tanto acompafado de intensos sentimientos de rechazo o
rebelién. Esta percepcion es rapidamente asumida como propia por el
disminuido, que se encuentra viviendo asi como indeseable una parte de si

mismo”®°.

La comunicacion del diagnéstico de la discapacidad, la inesperada
noticia, produce un gran impacto en todo el nucleo familiar. Ademas, la
respuesta y reaccion de la familia cercana a los progenitores, ya sean
abuelos, hermanos, primos, amigos 0 vecinos, va a contribuir a acentuar o
atenuar la vivencia de la amenaza que se cierne sobre su entorno. En este

sentido, el apoyo social informal, que incluye el apoyo ofrecido por parientes,

® Chiozza, L. “Las cosas de la vida”. Composiciones sobre lo que nos importa”. 2005.
Editorial. Libros del Zorzal. Bs. As. Argentina. P 98.

% Chiozza, L. “Las cosas de la vida”. Composiciones sobre lo que nos importa”. 2005.
Editorial. Libros del Zorzal. Bs. As. Argentina. P 102.
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amigos o vecinos, resulta ser sumamente importante para el bienestar de la
familia. Es a asi como Assimina Tsibidaki y Anastasia Tsamparli, afirman
gue el resultado del apoyo que recibe una familia con nifios discapacitados
puede representarse en los siguientes ambitos: a) fomenta la fortaleza
familiar para poder funcionar con la condicién de la discapacidad, b) ayuda a
la familia a obtener un nivel suficiente de funcionamiento auténomo y de
integracion en su entorno social, ¢) fomenta la capacidad de la familia para
responder a las necesidades psicosociales de sus miembros y asegurar

cierta calidad de vida para toda la familia.”

El fenbmeno de la discapacidad, irrumpe sin previo aviso en algunas
familias, generando una serie de acontecimientos y cambios al interior de
ésta, provocando una crisis movilizadora a partir del momento de la
sospecha y posterior confirmacién del diagndstico. El primero de ellos y el

mas dificil desafio serd enfrentar dicha situacion.

Algunas de las formas utilizadas por la familia para enfrentar estos
momentos son: Aislamiento, exceso de actividades (reaccion maniaca),
inhibicion de la accidén (trastornos somaticos, consumo de drogas o alcohol),
refugio en la religion, busqueda de informacion e interés excesivo por las
técnicas médicas, reacciones de tension, panico, reacciones depresivas
(tristeza, dificultades de concentracién, ansiedad, disminucién de la energia,
del apetito y el suefio), defensa: negacién de la realidad.”* Estos actos, se
dan normalmente al momento de enfrentar la noticia y se van regenerando a

medida que se va asumiendo la discapacidad.

Lo expuesto lleva a un cambio importante en la dinamica familiar y en
la perspectiva de futuro, ya que un nifio con cierta discapacidad implica
aceptar que no solo hay que criarlo y educarlo, sino que también requerira de
asistencia especial el resto de su vida. “Esto no coincide con lo planificado
familiarmente y es necesaria una reformulacion de lo proyectado,

despertando ansiedades en los padres quienes a veces adoptan actitudes de

" Tsibidaki, Assimina; Tsamparli, Anastasia. Redes de apoyo a las familias griegas con hijos
discapacitados en edad escolar. Departamento de Educaciéon Primaria, Universidad del
Egeo, Rodas, Grecia. Editorial EOS. 2007. P 5. Disponible desde Internet:
http://www.investigacion-psicopedagogica.org/revista/articulos/12/espannol/Art_12 178.pdf
™ Levin, E. “Discapacidad. Clinica y Educacién”. 2003. Nueva Visién. Bs. As. Argentina. P
68.
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rechazo o sobreproteccién”. (Levin 2003:69).”* Estas familias pasan por un
periodo de fuertes estados emotivos que han sido consideradas como fases:
En un primer momento atraviesan una fase de shock emocional, seguido de
un periodo variable de negacién parcial de la realidad (no se acepta la
enfermedad y se espera que un milagro cambie el diagnostico). En este
momento, la familia se hace mdltiples interrogantes (¢, por qué ocurre?, ¢ por
gué a mi?, esto no puede ser, etc.). Hay tristeza junto a la ira y experimentan
incertidumbre por el futuro del nifio y se sienten débiles para enfrentar las

atenciones que requiere un hijo con algtn tipo de deficiencia.”

Por consiguiente, a los problemas de salud del nifio, se suman los
problemas emocionales y econdémicos de los padres, por lo tanto, la situacion
se torna mas compleja cuando éstos atraviesan otras crisis en forma

simultanea.

Lo anterior, alude a una serie de cambios y transformaciones por los
que atraviesa una familia con la llegada de un hijo discapacitado, pasando
por una serie de etapas o fases que culminan finalmente en la aceptacion de
la discapacidad de su hijo, liberandose asi de sentimientos de culpa,
apoyandose unos a otros, creyendo mas en el niflo, mejorando la
comunicacion y evaluando éxitos. Sin embargo, la llegada a una fase de
aceptacion dependerd de muchos factores, entre ellos las caracteristicas
emocionales y personales de él o los progenitores, la presencia o ausencia
de otros hijos, el apoyo que les brinden sus otros parientes, los apoyos

sociales externos, el nivel sociocultural y econémico, etc.

De esta manera, cuando se concibe la noticia de la discapacidad de
algin miembro familiar, se pasa por una serie de procesos ya mencionados.
No obstante, cuando la familia se asume a si misma la responsabilidad de
ser el principal motor y apoyo con que cuenta su hijo, se da inicio a la etapa

de aceptacién y a un trabajo en conjunto con el hijo discapacitado, esto con

2 jdem.

73Chiappe|lo, Maria Beatriz; Sigal, Diana. La Familia Frente a la Discapacidad. “IV Jornadas
Nacionales Universidad y Discapacidad”. Facultad de Derecho de la UBA. Julio, 2006. P 29.
Disponible en Internet:
http://www.calidadmayor.com.ar/referencias/IVJornadasUniDisca/Trabajoscompletos/familiay

discapacidad/ChiappelloSigalTC.doc
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el fin de lograr no solo su 6ptima rehabilitacién, sino también, una apropiada

inclusién social.

A continuacién se dara paso al marco metodologico en donde se
expondra el paradigma en el cual se situd esta investigacion, ademas se
demostrara cual es su enfoque, método, técnicas de recoleccién de datos,

criterio de seleccion de los informantes y su validez de estudio.
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Marco Metodolégico

Paradigma: Interpretativo

Al momento de intentar comprender de manera simple y completa el
concepto de paradigmas, sin lugar a dudas resulta fundamental rescatar lo
que Thomas Kuhn plantea acerca de éstos. Kuhn afirma que un paradigma a
grandes rasgos seria la estructura conceptual a través de la cual los
cientificos miran el mundo, es decir, una perspectiva teérica que inspira y

dirige cualquier ciencia o investigacion”.

De esta manera, cabe destacar que la vision que inspirara, orientara y
a su vez, enmarcara la presente investigacion, es la perspectiva "insider"’ o
el paradigma interpretativo. Lo anterior se fundamenta basicamente en que
este paradigma dirige la investigacién en el intentar conocer e interpretar los

significados que le otorgan las personas a una situacion especifica.

Este paradigma es coherente con la investigacion, ya que a través de
los propios discursos de las personas entrevistadas se pretende conocer e
interpretar el significado que tiene para el funcionario de carabinero y/o su
esposa tener un hijo discapacitado del Centro de Rehabilitacion Integral
Teresa Bianchini de Bernales (CRICAR). Aqui se intentara reconocer a
través de este paradigma, la experiencia de vida de estos sujetos,
convirtiéndose asi en facilitadores de insumos, lo que a su vez permitira
vivenciar la manera en como construyen su mundo social. Por consiguiente,
en esta investigacion el objeto de estudio no se descubrira externo a si
mismo, sino que se creara parcialmente con el fin de responder la pregunta

de investigacion.

™ Kuhn, Thomas. Metodologia y Técnicas de Investigacién Social. Cap. 1 "Los Paradigmas
de la Investigacion Social.1977. Editorial. P 4 y 5.

5 Este concepto refleja sintetizadamente la visién del paradigma interpretativo, puesto que
es una palabra que implicitamente refleja la intenciéon de querer conocer la realidad desde
adentro. En este sentido, conocer la realidad desde una perspectiva "insider" hace referencia
al deseo de captar el significado particular que a cada hecho atribuye su propio protagonista,
y de contemplar estos elementos como piezas de un conjunto sistematico y holistico, lo cual

a su vez vendria siendo la esencia misma de este estudio.
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Enfogue de Investigacion: Cualitativo

Tomando en cuenta lo que plantea José Ruiz Olabuénaga (2003:23),
quien sefala que el enfoque cualitativo entiende el mundo social como un
mundo construido con significados y simbolos, y éstos a su vez construidos
por medio de las relaciones sociales, es posible mencionar que la decisién
de centrarse en este enfoque de investigacion radica en el hecho de que este
estudio pretende implicitamente efectuar una busqueda de la construccion
social del fenbmeno de discapacidad. Ademas, tal como plantea José Ruiz
Olabuénaga, esta investigacion es de caracter cualitativo porque se pretende
captar y reconstruir todo el contenido de experiencias y significados que se
da en un solo caso, en vez de generalizar de una muestra pequefia a un

colectivo grande cualquier elemento particular’.

Basandose en los planteamientos de Taylor y Bogdam (1986:20)"’, es
fundamental sefialar que la metodologia cualitativa al ver a las personas
desde una perspectiva holistica, es decir, al considerarlas como un todo
interrelacionado, éstas no son reducidas a variables. De acuerdo a lo que
plantea Herndndez Sampieri (1998:75) por variables se entiende a aquella
propiedad que puede variar y cuya variacion es susceptible a medir, y éstas
adquieren valor para la investigacion cientifica solo cuando son relacionadas
con otras. En este sentido, es posible dar cuenta que la pregunta de
investigacién no presenta ni relaciona ningun tipo de variable por el cual se
requiera utilizar un control experimental y un analisis matematico para poder
responder a la pregunta de investigacion, sino mas bien las personas, los
escenarios y los grupos al ser consideradas como un todo y no como
realidades fragmentadas dejan de ser posibles objetos a medirse. Lo anterior
implica que los estudios cualitativos estén centrados en el aspecto humano
de la vida social, por tanto, este estudio estaria totalmente relacionado con el
enfoque cualitativo al centrarse en un aspecto particular y humano del

fenémeno de la discapacidad.

® Ruiz Olabuénaga, José. Metodologia de la Investigacién Cualitativa. 2003. 3*  edicion.
Espafia: Universidad de Deusto. P 23.

" pérez Serrano, Gloria. Investigacién Cualitativa. Retos e Interrogantes. 2004. 4° edicion.
Espafia: La Muralla, S.A. P 47.
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Tipo de Estudio: Exploratorio con alcance Descriptivo

Segun Roberto Hernandez Sampieri’®, el estudio exploratorio busca
examinar un tema o problema de investigacién poco estudiado del cual se
tienen muchas dudas o no se han abordado antes. Vale decir, es cuando la
revision de la literatura revel6 que tan solo hay guias no investigadas e ideas
vagamente relacionadas con el problema de estudio, o bien, si deseamos
indagar sobre temas y areas desde nuevas perspectivas. Es asi como
también este estudio posee a la vez un alcance descriptivo en la medida en
que busca especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de
personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o0 cualquier otro
fendmeno que se someta a un analisis. (Danhke: 1989)

De esta manera, la investigacion es de tipo exploratorio porque no se
ha estudiado el significado que le atribuye el funcionario de carabineros y/o
sus esposas tener un hijo discapacitado del CRICAR. Y su alcance
descriptivo radica en dar a conocer los discursos de las personas

entrevistadas frente a una situacion determinada.

Método de Estudio: Estudio de Caso Descriptivo e Interpretativo

De acuerdo a la naturaleza de este estudio y a los planteamientos de
Gloria Pérez Serrano (2004:81), el plan o estrategia que se debe aplicar al
contexto particular de estudio con el fin de responder a la pregunta de
investigacion y alcanzar los objetivos planteados es el disefio de Estudio de
Caso. Para comprender lo anterior se torna importante sefalar que el
objetivo basico del disefio de Estudio de Caso es comprender el significado
de una experiencia, es decir, aqui el interés se centra en el descubrir e
interpretar nuevas relaciones o conceptos mas que en la comprension o
verificacion de hipotesis. En este sentido, el Estudio de Casos "es un disefio
particularmente adecuado a situaciones donde es imposible separar las

variables del fendmeno de su contexto"’®

y en donde se requiere examinar
en profundidad diversos aspectos de un mismo fendmeno o las

caracteristicas de una unidad individual o social.

® Hernandez Roberto, Fernandez Carlos, Baptista Pilar. Metodologia de la Investigacion:
Cuarta Edicién, 2006. Editorial McGraw-Hill interamericana. P 99.

® pérez Serrano, Gloria. Investigacién Cualitativa. Retos e Interrogantes. 4% edicién, 2004.
Espafia: La Muralla, S.A. P 83.
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En este sentido, el Estudio de Casos sera especificamente de caracter
descriptivo e interpretativo porque luego de recoger los datos se pretende no
solo aportar informacion basica en el area de la discapacidad por medio de la
descripcion del fenébmeno, sino también desarrollar categorias conceptuales
ya sea para defender y/o desafiar presupuestos teoricos descritos antes de
recoger los datos. Ademas, estas categorias pueden tanto esclarecer los
significados que le otorgan los funcionarios de carabineros y/o sus esposas
al hecho de tener un hijo discapacitado del CRICAR, como conceptualizar
diferentes enfoques acerca de la manera de proceder frente al tema de la
discapacidad al interior de una realidad social compleja como en la que

estamos insertados hoy.

Técnicas de Recoleccidn de Datos:

Para esta investigacion se utilizara la entrevista semiestructurada, la
cual es definida previamente en un guion de entrevista, pero la secuencia
asi como su formulacion, puede variar en funcibn de cada sujeto
entrevistado. Es decir, el/la investigador/a realiza una serie de preguntas
(generalmente abiertas al principio de la entrevista) que definen el area a
investigar, pero tiene libertad para profundizar en alguna idea que pueda ser

relevante, realizando nuevas preguntas.®

Otra técnica de recoleccion de datos serd la entrevista grupal. La
entrevista grupal, “es un método de investigacion por el que el técnico
favorece la interrelacion entre los miembros del grupo para obtener
informacion sobre los temas objetivo que se plantean. El objetivo de este
método, es conseguir que a partir de la interrelacion espontanea entre los
miembros, se potencie la verbalizacidon de aspectos que no aparecian en la
situacion de entrevistas individuales: modos de motivacion, fantasias,
deseos. El motor del grupo es el efecto amplificador, que se produce guiado
por una buena coordinacién. De la aportacion espontdnea de todos los
participantes surge un material informativo imposible de conseguir en
entrevistas individuales: desinhiben la espontaneidad, se multiplica la
aportacion de experiencias personales, las motivaciones y deseos se

expresan mas libremente, sin carga de racionalidad”®’.

% valles, MS. Entrevistas cualitativas. Cuadernos metodoldgicos n® 32. Centro de

Investigaciones Sociol6gicas; 2002. P 23.
8 Flick, U. Introduccién a la Investigacién Cualitativa. Segunda edicién Morata, 2004.

traducido al espafiol por Tomas del ano. P 322.
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A través de estas técnicas de recoleccion de datos, se pretende

recoger y al mismo tiempo registrar los discursos que arrojaran los

funcionarios de carabineros y/o sus esposas en relacion al significado que le

atribuyen el tener un hijo discapacitado del CRICAR.

Criterios de seleccidon de informantes

El criterio de seleccion de los informantes se basa en un criterio

simple, en el que se requiere Unicamente que el investigador confeccione un

listado de los atributos esenciales que debe poseer la unidad seleccionada

para a continuacion, localizar en el mundo real alguna que se ajuste a ellos.
(Gotez — Le Compte: 1988: 98)

Los atributos esenciales de los informantes son:

e [Funcionario de carabinero y/o esposa que tengan un hijo discapacitado.

e EIl Hijo del funcionario de carabineros debe participar en el Centro de

Rehabilitacion Integral Teresa Bianchini de Bernales (CRICAR).

Validez de Estudio

El estudio es valido intersubjetivamente debido a que funciona como
un modo de protegerse de las tendencias del investigador, al
confrontarse y someterse al control reciproco de los relatos de
diferentes informantes. (Taylor:1988:92) Se utiliz6 este razonamiento
para darle a esta investigacion un caracter objetivo, sin interferir
tendencias, percepciones anteriores, ni juicios de valor en torno a la
problematica abordada, es decir, que los actores a investigar

construyan su propia realidad a través de sus discursos.

También se valida la investigacion a través de una triangulacién de
informantes y de técnicas. Entre los sujetos que dan sustento a la
investigacion, se encuentran los investigadores, autores de libros y los
informantes (sujetos de investigacion). En tanto, la triangulacion de
técnicas son los dos instrumentos de investigacion utilizados, es decir,

la entrevista semi-estructurada y la entrevista grupal.
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La saturacién, como ultimo criterio de validez consiste en “reunir las
pruebas y evidencias suficientes para garantizar la credibilidad de la
investigacion”  (Hopkins:1985:111). Esto se da cuando los
entrevistados comienzan a repetir sus discursos, ocasionando una

saturacioén de informacion.
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Analisis de los datos

En el siguiente capitulo, se da a conocer los resultados obtenidos en
esta investigacion a través de los discursos proporcionados por las familias

de los nifios(as) en situacion de discapacidad.

El analisis de esta investigacién contempla la primera categoria de
Familia con sus respectivas subcategorias de relaciones familiares y apoyo
familiar, en donde se desarrollan los discursos mas representativos que han
sido otorgados por las familias en torno a la discapacidad vivida con sus
hijos.

La segunda categoria de Politicas Sociales y su respectiva
subcategoria de relacién con el estado, arrojan a través del analisis la
opiniébn de las familias respecto de esta categoria, particularmente la

cobertura y conocimiento que éstas tienen sobre la discapacidad.

La tercera categoria Inclusiébn, con la subcategoria educacion,
discriminacion y realidad institucional, manifiestan por medio de los
testimonios de los informantes la manera en cOmo operan estos factores

sociales en sus vidas y la relevancia que le otorgan.

Es necesario explicar que los nombres de los entrevistados son
legitimos, ya que los mismos entrevistados manifiestan el deseo de dejar
plasmado en esta investigacion sus discursos, de modo de dejar un registro
gue da cuenta del significado que tiene para ellos el tener un hijo en situacion
de discapacidad que participe en el Centro de Rehabilitacion Integral Teresa
Bianchini de Bernales (CRICAR).

A continuacién se presenta un cuadro explicativo que contiene a rasgos

generales las categorias y subcategorias que fueron analizadas.
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Cuadro de Cateqorias y Subcategorias de Analisis

CATEGORIA

SUB-CATEGORIA

1° Categoria

Familia

e 1° Subcategoria: Relaciones Familiares

e 2° Subcategoria: Apoyo Familiar

2° Categoria

Politicas Sociales

e 1° Subcategoria: Relacion con Estado

3° Categoria

Inclusion

e 1° Subcategoria: Educacion

e 20 Subcategoria: Discriminacion

e 3° Subcategoria: Realidad Institucional
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Andlisis e Interpretacion de los Resultados

1. Categoria Familia

1.1. Sub-Categoria Relacion Familiar

A través de los discursos de los padres de los nifios en situacién de
discapacidad se ha podido identificar claramente que la presencia de uno o
mas hijos con algun tipo de deficiencia al interior del hogar, sin lugar a dudas
gue provoca una serie de acontecimientos e importantes cambios en lo que a
la dindmica familiar se refiere. Tal como se sefiala en las entrevistas, uno de
estos acontecimientos que surgen fundamentalmente desde aquellas familias
que tienen mas de dos hijos al interior del hogar, es lo que hace referencia a
la realidad que a menudo viven los padres cuando el asumir la proteccion y
el cuidado hacia el hijo discapacitado se realiza en desmedro del cuidado y la
proteccion de los otros hijos de la familia. Este acontecimiento muchas veces
conlleva a un distanciamiento o cierto abandono tanto afectivo como fisico
por parte de los padres hacia los hijos que no presentan ningun tipo de

deficiencia.

Si bien este distanciamiento se produce debido a que los padres se
ven absorbidos completamente por la situacion de la discapacidad del hijo,
no existe por parte de éstos una intenciéon de querer o desear realmente
hacerlo, sino que simplemente es la situacion la que muchas veces los
supera con el deseo profundo de querer dar todo por este hijo discapacitado.
Esto Ultimo se expresa claramente a través de los discursos de los padres,
desde donde se percibe hoy en dia un cierto grado de arrepentimiento por
haberse despreocupado de sus otros hijos y por no haber podido responder
a todas sus necesidades. Sin embargo, este arrepentimiento toma hoy en dia
forma de aprendizaje y ensefianza para aquellos padres que recién estan
comenzando el proceso de tener un hijo discapacitado. En otras palabras,
esta vivencia se convierte en una posibilidad para poder aconsejar a otros
padres mas jovenes a que no cometan los mismos errores que ellos, vale
decir, a que no se descuiden de sus otros hijos, quienes también requieren
de cuidados y necesidades especiales. Esto se refleja en los siguientes
discursos: “...si yo tuviera que dar un consejo ahora a las mamas que
vienen, a las mamas que tienen mas hijos, yo les diria preocupense

también de los sanos...” (Entrevista N°6)
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“...igual uno se siente como padre, porque se da todo para un hijo, pero
hay muchas necesidades que los otros dos tenian en esos momentos y
no se los pudimos dar porgue estaba Cristian...” (Entrevista N°8).

Por otro lado, tal como plantea Blanca Nufiez, existen situaciones en
que se puede producir justamente todo lo contrario, vale decir, en los
momentos mas criticos donde los sentimientos de rechazo y rebelidon son
permanentes y mas intensos, los padres ante la no aceptacion de tener un
hijo en situacion de discapacidad llegan incluso a despreocuparse de ellos,
ignorandolos y en casos extremos agrediéndolos, situando su atencién
solamente en los otros hijos que desde su propia perspectiva son los
“normales”, por tanto, son quienes requieren de un especial cuidado,

valoracion y dedicacion. (Nufiez: 2003: 2)

Si bien ninguno de los entrevistadores dio cuenta de algo similar en
sus vidas, todos expresaron que pasaron momentos muy dificiles como
padres en relacion a la discapacidad de sus hijos, dando a conocer de esta
manera que la realidad a la que se vieron enfrentados muchas veces los
superé asi mismos, ya sea tanto a nivel afectivo-emocional, como a nivel
salud y nivel socio-econémico. Es aqui donde se torna fundamental recordar
lo que sefala el modelo interactivo de Patterson, puesto que éste afirma que
tener un hijo discapacitado no solo afecta de manera definitiva o por un largo
tiempo la normalidad de la vida de aquel que presenta algun tipo de
deficiencia, sino también se ve afectada sobretodo la familia, esto
especificamente en el vinculo conyugal (interacciones entre los miembros de
la pareja), vinculo parental (interacciones entre padres e hijos) y vinculo
fraterno (interacciones entre los hijos). Sin embargo, uno de los elementos
que reiteradamente se hace referencia desde los discursos de los
entrevistados y que sin lugar a dudas provocé cambios importantes en la
dinamica familiar es el tema de las relaciones conyugales o matrimoniales.
De esta manera, tal como plantea Blanca Nufiez, muchas parejas salen
fortalecidas, es decir, el nifio (a) discapacitado los une, mientras que en otros
casos, la situacion es causa constante de malestar y ruptura vincular.
(Nufez: 2003: 3) Lo anterior queda reflejado en los siguientes discursos de
los entrevistados:

Por un lado: “...uno se acerca mas a la familia...se une més a la
pareja...” (Entrevista N°2)

Por otro lado: “...uno tiene problema con la pareja...por 1os mismos

cuestionamientos, se echa la culpa unos a otros...” (Entrevista N°3).
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De acuerdo a estos discursos, es posible sefialar que el apoyo entre
los cényuges es fundamental para poder superar los momentos mas dificiles
del hijo en situacién de discapacidad, por ende, cuando esto no ocurre asi,
los sentimientos de culpabilidad y fracaso son continuamente proyectados
hacia la pareja conyugal, afectando no solo la organizacion sistematica al
interior del hogar, sino también el propio proceso de rehabilitacion del hijo
con discapacidad y, por consiguiente, el proceso de integracion e inclusién
del hijo a la sociedad se interrumpe y sufre retrocesos. Esto se manifiesta a

través de los siguientes discursos representativos: “...sin el apoyo del
matrimonio...no tendria rehabilitacion o sea no habria avance en eso...”
(Entrevista N°3)

“...los padres son el sustento del hogar en todo ambito por lo tanto
desde ahi viene la fortaleza para la familia completa...” (Entrevista N°9,

Mama 3).

Otro acontecimiento relevante que es posible rescatar desde los
discursos de los entrevistados y que tiene relacién directa con el vinculo
entre los hermanos, es cuando uno o mas hijos adquieren funciones
paternales a lo largo del proceso de rehabilitacion e inclusion del hermano en
situacion de discapacidad, asumiendo de esta manera un exceso de
responsabilidad ante éste y renunciando, en cierta medida, a ambitos de su
propia vida. Ademas, la presencia de un hijo discapacitado, requiere de
cuidados especiales, lo que implica que todos los demas miembros de la
familia deban instruirse acerca de las atenciones que éste ultimo necesita,
dentro como fuera del hogar. En otras palabras, se produce un proceso de
adaptacion desde cada uno de los miembros de la familia hacia las
necesidades y caracteristicas particulares del hijo o hermano discapacitado.
Estos acontecimientos se hacen evidentes a través de los siguientes
discursos de los entrevistados: “...aca en la familia tuvieron todos que
aprender a cuidarlo, darles sus cuidados y la casa parece una casa-
hospital, me falta s6lo un ventilador mecanico, y uno ya lo sabe manejar
y aprendieron todos...” (Entrevista N°4)

“...como familia, mi hija tuvo que aprender a ser mama4, a hacer de todo
con su hermano, y le afecté ya que todavia tengo problemas con ella
por depresion porque yo la dejé sola porque me vine 100% a

preocuparme de mi hijo...” (Entrevista N°8).
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De esta manera, tal como se planted, anteriormente en la discusion
bibliografica, a través de las entrevistas se ha podido identificar claramente
gue los padres han transitado por un camino con distintas fases. Sin
embargo, dado que cada familia es Unica y singular y que por tanto cada una
procesara esta situacion de diferentes maneras, no a todas les ocurre lo
mismo. Pese a esto, existen elementos o acontecimientos comunes a todos
los discursos de los entrevistados, y es que independiente del tiempo que
demore una familia en trascender una determinada fase y de la intensidad en
gque ésta misma ocurra, la presencia de shocks emocionales, sentimientos de
culpabilidad, momentos de profundas depresiones e iras con sus discusiones
de por medio, e incluso etapas de cuestionamientos de Fe en Dios, son
procesos muy reales y significativos que forman parte de la realidad cotidiana
de estos padres. Esto queda reflejado en el siguiente testimonio: “...primero
cuestionarse ya que son varias etapas, primero la negaciéon, después
cuestionarse por qué uno, llegar a pensar si existe o no Dios por qué

permite esas cosas..." (Entrevista N°7).

No obstante, estas complejas etapas logran desafiarse adquiriendo un
sentido positivo de las mismas, vale decir, que esta dificil situacion vivida por
los padres toma un sentido totalmente positivo cuando éstos comprenden
que toda crisis es también una oportunidad de crecer, madurar y fortalecerse
cada uno como persona y como integrante de una familia. Este momento de
crisis también toma un sentido positivo cuando los padres logran aceptar y
reconocer que la situacion de su hijo podria haber sido mas complicada o
peor de lo que fue o es, surgiendo desde ellos un sentimiento de plena
gratitud frente a la vida y expresando que la misma situacion les permitio
crecer en valores y en fe. Esta idea se percibe a través del siguiente
discurso: “...Es que a lo largo del proceso uno va cambiando, o sea, al
principio todo es negro porque uno no ha tenido experienciay después
te pones a ver que pudo ser peor o la vida me pudo haber quitado a mi
hijo, y eso hubiera sido mas dramatico...pero luego esto a uno lo

humaniza, como personatu creces y te humanizas..." (Entrevista N°7).

De esta manera, es posible sefialar que la habilidad de rescatar
elementos positivos dentro de una situacion o contexto negativo, o el ver los
momentos dificiles como una oportunidad que se presenta en la vida para
poder aprender y madurar, vendria siendo, sin lugar a dudas, una
herramienta fundamental para los padres de estas familias, ya que permitiria

encarar los problemas cotidianos desde una perspectiva positiva y holistica,
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donde se intenta comprender con sabiduria no el porqué de las cosas, sino el
para qué. Es aqui donde se torna fundamental rescatar el lugar que ocupa le
Fe en este proceso que viven los padres con un hijo discapacitado. Esto
queda de manifiesto en que tarde o temprano los sentimientos de amor que
muchas veces son sustentados por la Fe en Dios y que es exteriorizado en
las ansias de querer esforzarse por sacar adelante a su hijo, es lo que va a
intentar desafiar, reacomodar y revertir las etapas de mayor dificultad que
tienen los padres en este proceso, y o que a su vez serd un impulso para
llegar a una etapa de aceptacion y una posterior actuacion en pro de la
inclusion de su hijo. No obstante, en estas Ultimas etapas los padres tendran
gue asumir otros y nuevos desafios, los cuales tienen una relaciéon directa
con la manera en como nuestra sociedad se para frente este fenémeno
social. Vale decir, desafios relacionados con el factor educacion, el factor
politicas sociales, el factor infraestructura, el factor discriminador por parte de
la ciudadania, etc. Es asi como esta ultima idea relacionada con la Fe en
Dios se logra apreciar a través de la siguiente afirmacion, la cual en su
esencia es rescatada por todos los entrevistados que han logrado superar las
fases de depresion y negacion, y que ahora velan dia a dia por el bienestar y
mejora en la calidad de vida de su hijo: “...lo tomamos super normal,
porque nosotros somos creyentes de Dios asi que pensamos nosotros
gque fue una prueba que nos mando Dios...asi salimos adelante...”
(Entrevista N°1).

A continuacion se procedera a analizar e interpretar la Sub-categoria
de Apoyo Familiar, la cual permitird vislumbrar una dimensién importante de
la familia en el proceso de inclusidn de los hijos con capacidades diferentes.
Ademas, esta Sub-categoria sirve como un complemento fundamental a la
Sub-categoria de Relacién Familiar, puesto que desde aqui saldran a luz
temas relacionados con las actitudes o reacciones de personas cercanas a
los padres y lo que esto implica o significa para la familia. Para esto se torna
importante destacar uno de los valores béasicos del enfoque de derechos
humanos, el valor de la solidaridad, ya que este valor refleja lo significativo
que es para las familias el generar lazos y obligaciones mutuos con el fin de
mejorar su calidad de vida y la del nifio discapacitado, quien, a su vez,

muchas veces requiere de un apoyo afiadido a la de sus padres.
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1.2 Sub-Cateqgoria Apoyo Familiar

Es importante sefialar que por Apoyo Familiar se entiende
basicamente el apoyo informal que pueden o no recibir la familia, vale decir,
el apoyo que provenga de parientes, amigos o0 vecinos, los cuales vendrian
siendo tan importantes como el apoyo formal (redes mas amplias de apoyo
social, como escuelas, centros médicos, Estado, etc.). Es asi como es
posible reconocer y dar cuenta que son varias las tematicas que aparecen en
relacion a este asunto. Términos como sobreproteccion, constante
preocupacion, exceso de carifio, soledad, poca vida familiar, estrés e incluso
acoso familiar, son expresiones que resultan ser muy relevantes a destacar

al momento de realizar un andlisis de esta sub-categoria.

Cabe destacar aqui que el apoyo informal toma relevancia al momento
en que los padres comienzan a sentir incertidumbre, desconcierto o tristeza
por la manera en como los demas van a reaccionar al recibir la noticia de la
discapacidad de su hijo. Por consiguiente, es posible pensar que esta
situacion se torna mas compleja cuando los padres permanecen estancados
en las primeras fases del proceso que plantean varios autores (conmocion,
negacion y tristeza) y cuando ademas éstos carecen de apoyo de otros
familiares o personas cercanas a la familia. No obstante, tal como plantea la
Dra. Trinidad Aparicio, reconocida psicéloga de Espafa, "conviene saber que
en la mayoria de los casos mucha gente no sabe coémo comportarse o qué
decir cuando ve a un nifio o adulto con discapacidad, no saben como hay
que tratarles, c6mo van a reaccionar"®, lo que refleja, de una u otra manera,
que desde la perspectiva de las personas cercanas a la familia, tampoco le

es una situacion facil de enfrentar.

De esta manera, se logra percibir claramente, desde los discursos de
los entrevistados, que los parientes, amigos o0 vecinos, cumplen un papel
primordial como fuente de apoyo o, en otros casos, como fuente de estrés o
primer agente discriminador. Sin embargo, cabe destacar aqui, que lo
apreciable que es para los padres el contar con este apoyo informal, se logra

reflejar basicamente en lo que ha significado para estas familias aquellos

8 paparicio, Trinidad. Cambios en el entorno familiar de un hijo con discapacidad. Articulo
actualizado en enero, 2008. Disponible desde Internet:
http://www.pulevasalud.com/ps/subcategoria.jsp?ID_CATEGORIA=1003&RUTA=1-3-69-
1003#
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momentos donde han podido vivenciar justamente todo lo contrario a un
apoyo, vale decir, pensar y sentir la soledad. Esto se puede reconocer a
través de las siguientes afirmaciones de los entrevistados: “...tenemos que
ponernos en el lugar de la otra persona, contando tu testimonio a
alguien que esta empezando ya que muchas veces se sienten solos
como en un momento nos sentimos nosotros, porque pensabamos que
éramos los unicos en el mundo con el problema...” (Entrevista N°7)

“...fuimos superandolo gracias al gran apoyo de la familia, porque a

veces uno se siente sola en este proceso...” (Entrevista N°7).

Con respecto a lo planteado anteriormente, otro elemento que es
posible destacar desde los discursos de los entrevistados, es que este
proceso de soledad que vivenciaron y enunciaron en gran mayoria las
madres de los nifios, se debe no solo a la falta de apoyo de parientes,
amigos o vecinos, sino también a que muchas veces tener un hijo en
situaciéon de discapacidad impide a los padres poder llevar a cabo una vida
familiar normal o poder compartir con amigos o0 vecinos. Esto se debe
fundamentalmente al tiempo, a la dedicacion y al cuidado que requiere un
nifio discapacitado, especialmente cuando éstos padecen deficiencias graves
y multiples que conllevan necesidades de gran dependencia. Es asi como

algunos padres mencionaron lo siguiente: “...No tengo tiempo para
compartir con nadie entonces desde el momento en que mi hija cayé al
hospital mi vida quedo ahi...” (Entrevista N°5)

“...yo estuve un afio practicamente en el hospital con la hospitalizacion
de la nifia en el cual no habia vida familiar y mis otros hijos iban de un
lado para otro donde los podian recibir con familiares...” (Entrevista

N°7).

Otro acontecimiento que resulta relevante destacar desde los
discursos de los sujetos de investigacion, es lo que tiene relacidon directa con
quienes también pueden llegar a ser una fuente de estrés para las familias
en el proceso de inclusién de los hijos que se encuentran en situacién de
discapacidad. Aqui, se hace referencia principalmente cuando la constante
preocupacion, con un tono de sobreproteccion por parte de algunos
parientes, amigos o vecinos, llega a ser una actitud molesta y estresante
para los padres de la familia, llegando a trasformarse incluso en un acoso
para éstos. Esta idea también es corroborada por Assimina Tsibidaki y
Anastasia Tsamparli, puesto que éstas mencionan que el apoyo informal con

las cuales puede contar la familia “pueden ser una fuente tanto de estrés
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como de apoyo”.®® Es en este sentido que a veces algunos apoyos
informales se convierten en una fuente de estrés para los padres
entrevistados: “...la familia de mis hermanas todos estuvieron super
encima preocupadas jtotal!, me llamaban varias veces al dia es como
un acoso...” (Entrevista N°4)

“...ya estoy como chata con la familia, como que ya quiero estar
tranquila, viviendo las etapas del Felipe, viviendo lo que €l va haciendo
cada dia, estoy <como estresada con la familia, como
presionada...quiero estar solo con los mios, no con otras familias, ni

con otra gente...” (Entrevista N°4).

No obstante a lo anterior, es posible determinar que el apoyo social
informal ocupa un rol importantisimo en el proceso de inclusion de los hijos
con capacidades diferentes. Esto vendria a reafirmar lo que plantea Assimina
Tsibidaki y Anastasia Tsamparli en la discusion bibliografica, vale decir, el
apoyo informal puede realmente fortalecer a los padres para que éstos
puedan funcionar con la condicién de la discapacidad dentro y fuera del
hogar; esto fundamentalmente a través de la promocion de sentimientos
positivos hacia sus hijos discapacitados y fomentando la capacidad de la
familia para responder a las necesidades psicosociales.

Adhiriendo a lo que anteriormente ha sido planteado y tomando en
cuenta los intereses, suefios 0 deseos de las familias que tienen hijos en
situacién de discapacidad y que participan en el Cricar, es que se torna
fundamental y necesario sefialar que una de las fuentes de apoyo mas
enriguecedoras que, a su vez, incluso llegan a ser una gran terapia para los
padres de estos nifios, son los llamados grupos de autoayuda o simples
reuniones u organizaciones de padres de nifios discapacitados. En otras
palabras, se hace referencia a aquellas instancias donde los papas o mamas
se relnen en conjunto con otros papas que también tienen hijos
discapacitados, basicamente a compartir experiencias, anhelos, logros y
dificultades del proceso de rehabilitacion e inclusion de sus hijos, nuevos

desafios, alegrias, etc.

8 Tsibidaki, Assimina; Tsamparli, Anastasia. Redes de apoyo a las familias griegas con hijos
discapacitados en edad escolar. Departamento de Educacion Primaria, Universidad del
Egeo, Rodas, Grecia. Editorial EOS. 2007. P 3. Disponible desde Internet:

http://www.investigacion-psicopedagogica.org/revista/articulos/12/espannol/Art_12_ 178.pdf
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En este sentido, hacemos referencia a grupos que consisten
fundamentalmente en la participacion de padres que se encuentran en
situaciones similares en relacion a la discapacidad de su hijo y que
actualmente estd tomando forma de organizacién en el Cricar. El sentido que
tiene para los padres entrevistados la existencia de estos grupos de
autoayuda se logra expresar por medio de sus propias palabras:
“...compartir con los papas que tienen los mismos problemas que
nosotros te ayuda a sobrellevarlo mejor...” (Entrevista N°2)

“...Es rico compartir con los papas, en la oportunidad que yo tengo lo
hago, se le trata de acogerla y subirle el animo, porque hay papas que
llegan super derrotados, jporqué me toc6 a mil, y esto no puede ser asi
porque tienen que tiran para arriba, porque mientras uno tenga animo,

tengas ganas de vivir, el nifio mejor se va a sentir...” (Entrevista N°8).

Cabe destacar aqui que lo planteado anteriormente por los padres es
respaldado en el documento del Foro Europeo de Personas con
Discapacidad del afio 2000, ya que aqui se sefiala que para las familias que
se encuentran en esta situacion, "la medida mas eficaz, sin duda alguna, es
ponerse en contacto con otras familias que estén experimentando o vayan a

n84 (

experimentar la misma dificultad ...)"No hay que entender con ello que la

ayuda de los profesionales resulte inutil en esta etapa, pero es mas facil que

sean las familias las que pronuncien las primeras palabras".®

No caben dudas que al finalizar este analisis de la Categoria Familia,
con sus respectivas Sub-categorias de Relacion y Apoyo Familiar, se abren
nuevos horizontes, nuevos caminos, nuevos paradigmas relacionados con el
fendmeno social de la Discapacidad. Queda mas que claro que no son pocos
los factores que influyen o que son propios de la lucha de las personas
discapacitadas en su proceso de inclusion. Realmente no basta con que los
padres logren superarse, adaptarse y vencer las crisis al interior del nacleo
familiar, ya que muchas veces afuera les esperan nuevos desafios, de los
cuales su victoria ya no se encuentra en sus propias manos. No obstante,
hablar hoy en dia de inclusion, implica llenar también de desafios a la propia

cultura o sociedad, la cual ésta al ser construida por personas no

8 Comité permanente del Foro Europeo de Personas Discapacitadas (FEPH). Personas con
discapacidades de gran dependencia. "Los marginados entre los marginados”. 2000. P 34.
Documento disponible desde internet:
http://antiguo.cermi.es/documentos/descargar/Gran_dependencia.pdf

8 jdem
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discapacitadas, es ésta quien debe lograr ahora adaptarse y transformarse
para poder incluir a las personas que se encuentran en situacion de

discapacidad.

De este modo, se dara paso a las siguientes Sub-categorias con su
respectivo analisis, las cuales vendrian siendo temas transversales al
proceso de Inclusion de las personas discapacitadas. Ademas, estas Sub-
categoria estan estrechamente relacionadas entre si, y son las siguientes:
Politicas Sociales, Educacion, Discriminacion y la Realidad Institucional del

Cricar.

2. Categoria Politicas Sociales

2.1. Sub-Cateqgoria Relacién con Estado

A raiz de la pregunta que alude a si los entrevistados conocen algun
beneficio que entrega el Estado que los apoye con respecto a la situacion de
su hijo, es posible sefalar fundamentalmente que la gran mayoria de los
padres afirmaron que no conocen otro beneficio mas que las pensiones
(subsidio a la discapacidad mental y PBS de "Invalidez) y la existencia del
Registro Nacional de Discapacidad. No obstante, si bien estos padres saben
de la existencia de estos beneficios, no saben de manera profunda y
detallada en qué consiste o cudles son los requisitos y beneficios que otorga
este subsidio y pension, asi como también cuéles son los requisitos para
inscribirse en el Registro Nacional de Discapacidad y su respectivo beneficio.
Por consiguiente, ninguno de estos padres cuenta con dichos beneficios, lo

cual se refleja en los siguientes discursos representativos: "...tengo
entendido que entrega una pension pero cuando son mMAas
grandes...ehhh aparte de eso no conozco otro beneficio...” (Entrevista
N°2)

"...bueno mi hija esté registrada como discapacitada pero de beneficio

no recibimos ninguno nada, nada...” (Entrevista N°9, Mama 1).

Adhiriendo a lo anteriormente mencionado, se suma una
desmotivacién o poco interés por parte de los padres de querer indagar mas
a fondo sobre éstos y otros beneficios que el Estado les otorga, lo cual
tendria como consecuencia este desconocimiento profundo acerca de los
derechos y beneficios de los hijos discapacitados. Sin embargo, cabe

destacar aqui, que desde los discursos de los entrevistados se logran
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destacar dos razones o principales motivos que pretenden explicar el porqué
de esta falta de interés o de esta sensacion de estar limitados a conocer y
obtener éstos y otros beneficios, asi como también de saber cuales son sus
derechos. Con respecto al primer motivo, éste hace referencia a que segun
la vivencia de algunos entrevistados, es posible sefialar, sin duda alguna, de
gue existe una deficiencia en el sistema publico a nivel pais. Esto se refleja
basicamente en la escasa informacion que se les entrega y en la poca ayuda
que éstos han recibido de parte de algunos organismos, especificamente
desde los, hospitales y municipalidades (consultorios). Esto queda reflejado
en los siguientes discursos: "...yo creo que de todos los lugares por los
que pasé creo que han sido los que menos me ayudaron y donde
menos informacion me dieron..." (Entrevista N°2)

"...yo a lo mejor podia haber pedido unos implementos cuando Cristian

lo necesitoé pero no hay informacién..." (Entrevista N°7).

Considerando lo anterior, cabe sefialar que en la Politica Nacional
para la Integracion Social de las Personas con Discapacidad se alude a que
"las medidas destinadas a la comunicacién y sensibilizacion, a la prevencion,
a la rehabilitacion y a la equiparacion de oportunidades, debe ser
responsabilidad de toda la sociedad y cada uno de sus integrantes"®,
ademas, se menciona que corresponde al FONADIS, en el marco de esta
politica, "colaborar activamente en materias relacionadas con la difusién,
sensibilizacién y comunicacion respecto al tema de discapacidad a nivel
nacional, regional y local"®’. No obstante, lo que sefiala esta Politica no se
refleja en los discursos de los entrevistados, puesto que existe una
desinformacion general de los beneficios que brinda el Estado a sus hijos, y
lo que han podido averiguar ha sido gracias a sus propias iniciativas. En este
sentido, es posible afirmar que existe una debilidad tanto de los organismos
publicos como privados, de difundir y comunicar los derechos y beneficios
que tienen las personas en situacion de discapacidad. Lo anterior se puede
percibir en los siguientes discursos representativos: "...hace muy poco me
hablaron del Registro Nacional de Discapacidad, no tenia idea que

existia...” (Entrevista N°7)

% Ministerio de Planificacion y Cooperacién Division Social. Politica Nacional Para la

Integracion Social de las Personas con Discapacidad. Versién aprobada por el Comité de
Ministros Social. Santiago, 2009. P 5.

8 Ministerio de Planificacion y Cooperacién Divisién Social. Politica Nacional Para la
Integracion Social de las Personas con Discapacidad. Version aprobada por el Comité de

Ministros Social. Santiago, 2009. P 13.
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"...yo he logrado tener muchos beneficios porque yo los busqué y
golpeé puertas y asi mismo yo he ido informando a la gente, pero
mucha gente no sabe los beneficios..." (Entrevista N°8).

En cuanto al segundo motivo que explica la falta de interés o esta
sensacion de estar limitados a conocer y obtener beneficios por parte de los
entrevistados, es lo que hace referencia a las limitaciones que presentan los
padres por pertenecer al sistema previsional Dipreca (Direccién De Prevision
de Carabineros de Chile). Esto queda de manifiesto a través de los

siguientes discursos: “...los hijos de carabineros no tienen derecho a
participar en otras cosas de gobierno, porque como tenemos un centro,
un sistema de DIPRECA gue como se supone es particular, nos debe
entregar todo lo que necesitamos, entonces no tenemos la posibilidad
de pertenecer al AUGE, no tenemos oportunidad de que los nifios de
nosotros se jubilen cuando sean mas grande...” (Entrevista N°8)

"...ellos deberian tener una pensién como otros nifios pero por ser
carga de DIPRECA no le dan y eso es lo que estamos perdiendo que
cada nifio discapacitado deberia tener su pensién...” (Entrevista N°9,

Mama N°2).

Cabe sefialar aqui, que por mandato legal y reglamentario, a
DIPRECA le corresponde la responsabilidad de otorgar a los imponentes y
sus cargas familiares legalmente reconocidas, los beneficios médicos,
hospitalarios y asistenciales. De esta manera, DIPRECA resguarda la salud a
todos los funcionarios de carabineros y de sus respectivas familias,
exteriorizando asi el Art°15 de la Ley 19.284 para personas con
discapacidad. Este articulo declara que “el Estado  adecuara el
equipamiento y personal necesarios para asegurar entre las prestaciones
médicas, las que se refieran a la prevencién y rehabilitacion médico-
funcional. Sin perjuicio de lo anterior, éste fomentara la creacion de centros
publicos o privados, de prevencién y rehabilitacion”®. No obstante a esto, e
independiente de la calidad de la atencion, los entrevistados se ven excluidos
de la rehabilitacion en el Sistema Publico de Salud, como hospitales y

consultorios, sélo por el hecho de pertenecer a DIPRECA.

Asimismo, este sistema de previsién excluye al resto de la poblacion

que no tenga parentesco directo con algun funcionario de carabineros,

% Ley de Integracién Social De Las Personas con Discapacidad. Ley N°19.284. Titulo IIl: De

la Prevencion y Rehabilitacion. Santiago de Chile. Enero, 1994. P 6.
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poniendo restricciones para la atencidbn médica en otros sistemas de salud a
sus propios funcionarios®®. Sin embargo, éstos pueden acceder a otras
prestaciones de salud Unicamente cuando tengan convenio con la institucion
0 en caso de que en los servicios institucionales no se pueda lograr la
prestacion; si el funcionario accede a otro lugar debe hacerlo de forma
particular, debiendo cubrir el cien por ciento de los gastos. A esto se suma
gue los funcionarios de carabineros y su familia se ven privados de obtener
cualquier otro beneficio o pension por el solo hecho de pertenecer a
DIPRECA. Es asi como la exclusion de este sector en distintas instancias

publicas se refleja en los siguientes discursos: “...en la Teleton la
experiencia de ir a hacerles examenes me han cobrado todo...y podria
ser gratuito y a Carabineros se le cobra...y cuesta mucho meter a una
hijo de Carabineros ala Teletén...” (Entrevista N°8)

“...nosotros hemos consultado en la municipalidad y no nos dan por

DIPRECA...” (Entrevista N°9, Mama N°2).

Es asi como una vez identificado los principales motivos que explican
el porqué de la desmotivacion o falta de interés por parte de estos padres, es
posible determinar que el desconocimiento que tienen de sus derechos y
beneficios se debe fundamentalmente a causas externas a la familia o, en
otras palabras, a factores respecto de los cuales la persona no tiene control.
Es asi como este desconocimiento por parte de los padres tiene su origen
principalmente en la debilidad de un sistema publico de salud, el cual no
cuenta con la cobertura y/o programas necesarios para incluir a los mas de 2
millones y medio de ciudadanos con necesidades especiales, y que cuya
salud se ve agravado por un sistema de transporte publico colapsado e
inaccesible. Esto udltimo se refleja en que a menudo las personas
discapacitadas reciben los servicios de salud més escasos o de peor calidad,
violando de esta manera el derecho prioritario de acceder a la salud, a una
rehabilitacion y a la igualdad de oportunidades con el respectivo respeto a la
dignidad inherente del ser humano. También, entre estos factores externos
cabe destacar lo que son las politicas del sistema DIPRECA, lo cual de una u
otra forma, da cuenta que el Estado tiende a ser reacio a intervenir en la
regulacion del comportamiento de agentes privados cuando éste tiene o
tiende a tener un efecto negativo en la igualdad de oportunidades, tal como
resulta ser en la Direccién de Prevision de Carabineros de Chile.

% Disponible desde internet: http://www.dipreca.cl/inicio/main.asp
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No obstante, a pesar de que en el Art.°3 del proyecto de la nueva ley
de Discapacidad, se sefiala que "es deber del Estado garantizar el derecho a
la igualdad y equiparacion de oportunidades de las personas con
discapacidad, asi como la prevencion y rehabilitacion de las

90

discapacidades™" (...) y que "las personas con discapacidad disfrutaran, en

condiciones de igualdad, de todos los derechos establecidos en el

ordenamiento juridico"®*

, en la préactica o en la realidad cotidiana, tal como
afirmé Rafael de Lorenzo, "existen muchos obstaculos y barreras de toda
indole que limitan la participacion plena de las personas discapacitadas en la
sociedad". (2003: 3) En este sentido, se puede observar claramente que
existe una contradiccién entre lo escrito y lo hecho, confirmando asi las
palabras de Rosa Blanco quien planteé que todavia “estamos lejos de que lo
escrito en la ley sea efectivo en la practica”. (2008: 24) Esta realidad,
también es enunciada por uno de los padres entrevistados, el cual sefiala lo

siguiente: "...ha cambiado la palabra pero la actitud no, prefiero que
cambie la actitud y no la palabra, como te digo hay muchas cosas en

papeles que dicen hacerse pero no se hacen..." (Entrevista N°8).

Otra informacién que se torna relevante dar a conocer en este analisis
y que estd relacionado directamente con lo que mencionaron los
entrevistados acerca de los beneficios, es que si bien el gobierno de Chile ha
implementado una nueva reforma previsional, la cual supuestamente
reconoce y consagra los derechos sociales fundamentales de las personas
en situacion de discapacidad, ésta carece de uno de los requisitos basicos y
previos que preceden el proceso de inclusion, es decir, carece de
accesibilidad universal®®. Esto hace referencia a que esta nueva reforma
previsional implementa barreras y filtros que impiden la entrega universal y
accesible de pensiones para el sector que alcanza mas de 2,5 millones de
personas en Chile. De esta manera, los requisitos para poder obtener la

Pension Basica Solidaria de "Invalidez" (18 — 65 afios) y el Subsidio a la

% Mideplan. Proyecto de nueva Ley de Discapacidad. Indicacién sustitutiva al proyecto de
Ley que modifica Ley N° 19.284 que establece normas para la plena integracién de
personas con discapacidad. (BOLETIN N° 3875-11). Santiago, Septiembre 08 de 2005. P.
6. Disponible desde internet: http//www.mideplan.cl/final/especiales_detalle.php.

o fdem.

2 por accesibilidad universal, se entiende como la condicion que deben cumplir los
entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos o instrumentos,
herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las
personas, en condiciones de seguridad y comodidad, de la forma mas autbnoma y natural

posible.
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Discapacidad Mental (menores de 18 afos) resultan ampliamente
discriminatorios, ya sea por criterios socio-econdmicos, tipo de deficiencia,
edad y educacion, dejando asi de lado a miles de nifios con otras
discapacidades motrices y graves discapacidades, quienes ni siquiera tienen
acceso a un adecuado sistema de salud publico y cuyas deficiencias no
estan consideradas dentro del plan Auge. De esta manera, es posible
concluir que si bien, por un lado, los entrevistados conocen muy poco acerca
de los derechos y beneficios debido a las causas anteriormente enunciadas,
por otro lado, son varios los padres que no pueden ni siquiera postular al
Subsidio a la Discapacidad Mental o a la Pension Basica Solidaria de
"Invalidez" debido a que no cumplen los requisitos estipulados en la politica
de la nueva reforma previsional, lo que de una u otra manera, manifiesta que
todavia existe una distancia enorme entre el Estado con sus respectivas
politicas sociales y la sociedad civil con sus respectivos sectores excluidos,
lo cual dificulta claramente la construccion de una sociedad cohesionada,
equitativa y participativa y, por ende también, la construccion de una
sociedad inclusiva comprometida con la diversidad, con el fin de despojar asi

todo tipo de discriminacion que existe en la sociedad actual.

3. Categoria Inclusion

3.1. Sub-Categoria Educaciéon

La educacibn es un proceso mediante el cual se transmiten
conocimientos, valores, costumbres y formas de actuar, ademas es un
vehiculo integrador que permite insertar e incorporar a las personas a
diversos ambitos sociales, culturales, laborales, entre otros, como via de
superacién y logro de status . Cada ser humano tiene derecho a educarse,
potenciarse y adquirir conocimientos que se entretejen en las salas de clases
en conjunto con los docentes, que son los encargados de brindar estos
conocimientos. A su vez, el alumno-educando, aparte de recibir, pulir y poner
en practica los conocimientos otorgados por el docente, sociabiliza y se
retroalimenta con sus pares, generando asi una dinamica de intercambios de
conocimientos, de expresion, de valores, de costumbres, de amistades, de

apoyo, etc.
En chile, existen diversos tipos de educacion y establecimientos, que

divide a los alumnos segun sus capacidades, condiciones fisicas,

econdémicas e intelectuales. “La primera de ellas es la educacion regular
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(alumnos con capacidades regulares), la segunda de ellas es la educacién
especial (alumnos con necesidades educativas especiales) y la educacién
inclusiva (alumnos con capacidades regulares-alumnos con necesidades

educativas especiales)”.*

Dada las diferencias que claramente presenta el sector educativo en
nuestro pais, algunos testimonios otorgados por padres que tienen hijos con
capacidades diferentes se refieren a menudo a este eje, demostrando un
notorio malestar y enorme disconformidad que se reflejara en el siguiente
discurso: “...yo tenia otro concepto de las escuelas especiales y no era
por el qué dirdn sino que yo no encuentro que todos los nifios son tan
distintos como para no tener un mismo nivel de educacion...a mi me
molesta que se haga diferencia, que aparten a los nifios me molesta

mucho...” (Entrevista N°7).

Los alumnos que presentan necesidades educativas especiales son
aguellos cuyas necesidades educativas individuales no pueden ser resueltas
con los medios y los recursos que habitualmente utiliza el docente para
responder a las diferencias individuales de sus alumnos y que requieren de
ajustes, recursos o medidas pedagdgicas especiales para ser atendidas. “De
esto se infiere que el sistema educativo debe proveer los recursos humanos,
técnicos y materiales necesarios para la equiparacion de las oportunidades
de los alumnos con necesidades educativas especiales, asi como las
orientaciones técnicas con el objeto de lograr aprendizajes de calidad”.
(Informe Warnock: 1978: 10)

La familia que presenta un hijo discapacitado pretende que éste, se
incorpore a una educacion de calidad, digna de ser participe como cualquier
ciudadano comun y corriente en igualdad de derechos, donde le brinden a su
hijo la oportunidad de educarse, potenciar sus capacidades independiente de
sus limitaciones, y de esta forma vaya adquiriendo una autonomia para un
mayor y mejor desenvolvimiento en la sociedad. Asi lo reflejan los siguientes
discursos:”Es importante que él vaya a la escuela y después...ehh...
nose po’... siga sus cursos medios, su universidad si es que se puede
dar la oportunidad... y de ahi que se desenvuelva solo...” (Entrevista
N°1).

% FONADIS. Texto de apoyo para un proceso de Integracién Educativa. Gobierno de Chile,
2001. P 12.
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Los padres de las personas en situacion de discapacidad cumplen un
papel fundamental en la educacién de sus hijos, son ellos quienes tienen la
facultad de decidir en donde quieren educar a sus hijos, pero también son los
que deciden si quieren que sus hijos asistan o0 no a un establecimiento
educacional. No obstante, los entrevistados, manifestaron que la educacion
es un puente integrador y a su vez inclusivo sumamente necesario para
mejorar la calidad de vida de sus hijos, permitiéndoles ademas poder
interactuar con otras personas y romper el estigma discriminador hacia las
personas discapacitadas, asi lo estipulan los siguientes discursos: “...si yo
lo tendria en la casa encerrado todo el dia, no se adaptaria en nada, no
tendria contacto con otras personas y eso a el le hace mal...lo encierra
mas en su mundo, no lo ayudaria a salir adelante” (Entrevista 2)

“...para mi la educacion es fundamental, o sea, si no educamos a
nuestros hijos y no le ensefiamos a erradicar la discriminacion de todo

tipo vamos a seguir en lo mismo, méas de lo mismo...” (Entrevista 7).

La diferencia educativa, implica para los padres y para el mismo
alumno, una serie de complicaciones y cuestionamientos, dado que los
establecimientos regulares e inclusivos no estan todavia capacitados para
brindar una buena calidad educativa a los nifios con necesidades especiales,
ni tampoco estan acondicionado estructuralmente para que éstos pueden
desenvolverse, discriminando su participacion en una escuela regular e
inclusiva y destinandolo a que sea participe s6lo en los establecimientos
educacionales especiales. El siguiente relato reconoce esta falencia y

manifiesta lo siguiente: “...yo antes intente ponerlo en un colegio con
integracion el problema de los colegios con integracién es que toman al
niio una hora al dia lo sacan a otra sala y le ensefian, entonces
después todo el resto de la clase esta con los otros nifios y tienen otra
ensefianza, entonces es una confusién muy grande y en vez de avanzar
yO Ccreo que es un retroceso aparte que son colegios muy grandes o sea
ninos con discapacidad requieren de un cuidado especial, o sea, las
mismas instalaciones no la tienen los colegios, para nifios con silla de
rueda, aparte estos nifios no tienen el cuidado porque son muchos
ninos, pero yo encuentro gque es mejor una escuela especial...”

(Entrevista N°9, Mama 2).
Para poder incorporar a un hijo discapacitado a una escuela especial,

se debe someter a una serie de diagnoésticos para comprobar su

discapacidad, en el caso que ésta no sea visible, se provocara una barrera
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discriminatoria para poder educarse. Asi lo deja de manifiesto el siguiente
discurso “a veces cuesta mucho entrar a las escuelas por lo
mismo...tienen que tener un hijo que se les noten las discapacidades

porque o si no no te lo aceptan...” (Entrevista N°2).

Lo anterior provoca que los nifios (as) sean derivados a distintos

colegios, generando un retraso en la adquisicion de su educacion por el
hecho de que no presentan el perfil educativo que exigen algunos
establecimientos, debiendo recorrer asi centenares de colegios en donde
éstos estén "aptos" para ser recibidos. Asi lo refleja el siguiente discurso:
“...lo llevamos a escuela de lenguaje y tampoco calzaba. En escuela de
lenguaje y en escuela normales, jardines tampoco, lo derivaban de un
lado a otro” (Entrevista N°3). Por lo mismo, las personas entrevistadas
para esta investigacion admitieron educar a sus hijos en el colegio que creé
Teresa Bianchini de Bernales (Escuela Especial Integral de Carabineros),
dependiente del CRICAR. Muchos de ellos, manifestaron estar conformes
con esta escuelita, ya que, reune los requisitos esenciales que como padres
esperan encontrar en un establecimiento educacional. Esto se plasma en los
siguientes discursos: “...yo también estoy bien agradecida de esta
escuela que fundo la sefiora Teresa aparte que a nosotros nos conviene
por que esta cerca de nuestras casas no gastamos locomocién eso es
importante para nosotros yo siento que los nifios estan seguros aqui
por que la tias los cuidan como que fueran sus nifios y lo que es la
francisca estoy muy contenta con ella por que ha tenido hartos logros,
ambito académico su desplante con los nifios por que ella era una nifia
muy timida no hablaba con nadie y ahora ella feliz con sus comparfieros
aprendi6 harto...” (Entrevista N°9, Mama N° 1)
“...Ia Coni hatenido logros en la escuela, ha sido bien aceptada la Coni,
estd comoda no se siente excluida de los nifios todos se quieren en ese
sentido yo encuentro que ha sido super bueno...” (Entrevista N°9,
Mama 2).

La educacion inclusiva, es un proceso que posibilita a las personas
con necesidades educativas especiales (n.e.e) a desarrollar su vida escolar
en establecimientos regulares de ensefianza, atendiendo y valorando sus
capacidades cognitivas, afectivas y sociales. Esto puede ser real con las
condiciones y medios adecuados para participar del conjunto de actividades
escolares en un medio de relacion con pares. En definitiva, mas alla de

mantener al nifio en forma presencial o fisica al interior del aula, esta
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educacidon exige la posibilidad de acceder a todas las oportunidades de
inclusion social y académicas que el medio escolar le brinde, destacando de
esta manera las potencialidades que deben ser estimuladas en forma
permanente. Ademas, el proceso de inclusibn se ha transformado en un
movimiento fundamental de promocion y respeto a los derechos de los nifios
y jovenes en situacion de discapacidad a participar junto con los demas y en

igualdad de condiciones, del curriculo establecido para todos los alumnos.**

Es cierto que se pretende incluir a establecimientos regulares a
personas discapacitadas, sin embargo, esto implica modificar mallas,
metodologias e infraestructura, y para eso se deben crear estrategias de
accion que permitan potenciar mas al docente con el fin de brindar una
ensefianza optima y de calidad al alumno independiente de sus capacidades.
Asimismo, se han presentado leyes al senado que modifican los estatutos
existentes en relacion a esta tematica, recurriendo de esta manera al Estado
para que éste pueda financiar y otorgar mas recursos con el fin de mejorar
las carencias que presentan actualmente los establecimientos educacionales
que pretenden incluir a estas personas, ya sean establecimientos regulares

y/o especiales.

No obstante, es posible dar cuenta que la mayoria de los padres de
estos nifios responden que la existencia de colegios especiales resultan ser
una muy buena alternativa, los cuales tienden a ser fundamentales hoy en
dia dada la discriminacion que existe en los colegios regulares. Aqui, la
discriminacion que se presenta dentro de sus pares es muy ampliay a su vez
muy dafina, en donde los que presentan algun tipo de deficiencia son
constantemente objetos de burlas. Por consiguiente, los padres prefieren
insertarlos en colegios especiales, donde aprendan con profesionales
capacitados para estos alumnos, en donde se relaciones con pares que
presenten las mismas condiciones y en donde la infraestructura sea
adecuada para cada alumno, asi lo manifiestan los siguientes relatos: “... es
bueno que hayan colegios integrados pero yo por lo menos me gustaria
gue mi hija fuera a un colegio donde hubieran otras personas con
discapacidad, porque asi ellos no empiezan a compararse...”
(Entrevista N° 5)

“...en el caso de la Gilian que es especial debe ir a un colegio especial

porque estuvo yendo cuatro afios a un colegio normal y no aprendio

% Ppolitica Nacional de Educacién Especial “Nuestro compromiso con la diversidad”.
Gobierno de Chile, Agosto, 2005. P 22.
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nada, o sea quedo estancada ahi no mas y aparte que los nifios
normales son muy maldadoso, como decian las mamas aqui los
profesores no estan preparados y los nifios tampoco los nifios son
buenos para burlarse pero yo creo que ve en la casa como le vayan
enseflando el respeto a los demas por que si les ensefiaran a respetar a
los demas los nifios aprenderian esas cosas...” (Entrevista N°9, Mama
4).

Aparte de crear escuelas que apunten a la plena inclusion de
personas discapacitadas, donde no existan barreras discriminatorias, se
debe cambiar el pensamiento y la estigmatizacién social que se tiene hacia
estas personas. Por ende, la base fundamental de este cambio debe surgir
desde la educacion, particularmente desde la propia familia o desde los
establecimientos educacionales. Por un lado, el que los padres inculquen a
sus hijos valores como el respeto, la solidaridad, la dignidad, entre otros.,
generard en éstos una conciencia y una mirada mucho mas integral al
momento de relacionarse con personas discapacitadas, por otro lado, en los
colegios a los nifios (as) se les debe ensefiar que en todo el mundo existen
personas diferentes unas a otras, con distintos idiomas, razas, culturas,
rasgos fisicos, intelectuales, entre otras, y no por eso son mejores ni peores,

sino que es parte de la multidiversidad que nos rodea como seres humanos.

En este sentido, considerando los planteamientos de Miguel Lépez
Melero, es posible determinar que si queremos realmente mejorar la calidad
de la educacion, se debe trabajar arduamente para que los establecimientos
educacionales no solo sean vehiculos que permitan insertar e incorporar a
las personas a diversos ambitos sociales, sino también sean vehiculos que
asuman y promuevan el compromiso de ver las diferencias de las personas
como un valor y no como defecto, lo que a su vez implica, que debe nacer el
compromiso de cambiar nuestras actitudes y, por ende, de proyectar otro
modo de ser persona. Asi lo estipulan los siguientes discursos: “...yo creo
qgue la mayor responsabilidad la tenemos nosotros los papas de los
nifos con discapacidades, nosotros tenemos que sacar lavoz y sacar a
nuestros hijos del claustro que uno mismo le hace, uno no saca nada
con quedarse en la casa y esperar y seguir toda la vida en una salita
con tu hijo y seria...” (Entrevista N°7)

“...donde tenemos que entrar es en las escuelas porque tenemos que
partir por los nifios, porque si a los papas no les puedes revertir su

pensamiento, a los nifios si...” (Entrevista N°7).
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La mayoria de las personas que fueron entrevistadas, plantean que
falta mucho por lograr la plena inclusion de las personas discapacitadas al
sistema imperante, éstas manifiestan que existen muchas falencias en
cuanto a la educacion, que a pesar de que se quiera mejorar la calidad de
ésta misma, los entrevistados afirman que el cambio tiene que partir por la
sociedad, por cambiar el pensamiento que limita y excluye a sus hijos,

alejandolas de la accesibilidad universal que les compete por derecho propio.

3.2. Sub-Cateqgoria Discriminacion

En el nuevo proyecto de ley que pretende modificar la ley N° 19.284
para la integracion social de las personas con discapacidad, se entiende por
discriminacion "toda distincién, exclusion o restriccion fundada en la
discapacidad, y cuyo fin o efecto sea la privacion, perturbacién o amenaza en
el goce o ejercicio, de los derechos establecidos en el ordenamiento
juridico".®> Por consiguiente, la discriminacién no sélo es una actitud contraria
al principio constitucional de igualdad, sino también una actitud que supone
un ataque contra el respeto y la dignidad humana y, por tanto, una actitud
gue tiene como consecuencia el aislamiento social, el desprecio, el rechazo,
la desesperanza, tratamientos inadecuados, menor oportunidad de empleo,

educacion, etc.

Sin duda alguna, que al comprender lo anteriormente planteado y al
considerar los discursos de los sujetos de investigacion, es posible
determinar que el fendmeno de la discriminacion traspasa todos los lazos o
ambitos que unen a las personas, grupos y comunidades con la sociedad. Es
decir, los entrevistados manifiestan que existe una clara tendencia de la
sociedad en su conjunto o desde todas sus dimensiones a mostrar actitudes
de rechazo, burlas, intolerancia, indiferencias, entre otras, hacia las personas
discapacitadas. Sin embargo, una de las referencias mas concurrentes del
fendmeno de la discriminacion, se denota principalmente desde la dimensién
socio-cultural, particularmente desde la sociedad civil en la vida cotidiana y el

area educativa.

% Mideplan. Proyecto de Nueva Ley de Discapacidad. Indicacién sustitutiva al proyecto de
ley que modifica ley N° 19.284 que establece normas para la plena integracién social de las
personas con discapacidad. (BOLETIN N° 3875-11). Santiago, septiembre 08 de 2005. P 7.
Disponible desde
Internet:http://www.mideplan.cl/final/bajar.php?path=../admin/docdescargas/centrodoc&id=ce
ntrodoc_286.doc
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De acuerdo a lo anterior, los entrevistados otorgan una connotacion
relevante al area educativa, especificamente a los establecimientos
educacionales en su alumnado, docencia e infraestructura, ya que es aqui
donde sus hijos han sido, de una u otra forma, discriminados y, por tanto,
donde sus derechos han sido transgredidos. Esto se puede apreciar en los
siguientes discursos: “...si tU quieres ir a un colegio que tenga buen nivel
simce...jno! tu hija no puede entrar, desde ahi parte la discriminacion y
yo creo que la gran dificultad esta en que este pais esta luchando por
una mejor educacién pero se estd excluyendo a los nifios con
discapacidad distinta o porque ellos tienen excelencia académica y
quieren conservar el nivel de notas y no puedes integrar a tu hijo o que
mejor no venga el dia del simce porque nos puede echar a perder la
excelencia académica, entonces esa es la mentalidad que esta
existiendo entonces lamentablemente se estan equivocando y por eso
te digo que existe la discriminacién y va a existir siempre mientras no
se cambie la mentalidad de quienes formamos nifios...” (Entrevista N°7)
“...hay nifios que por su forma fisica los discriminan, pero
psicolégicamente son excelentes nifios, no tienen dafio neurolégico,
nada, hay nifios que le faltan sus bracitos, pero son super inteligentes,
y llévalos a un colegio comun y corriente vé lo que pasaria, a veces el
colegio puede rechazar porque fisicamente no es como los demas, pero
el colegio reconoce que la nifia es capaz, pero por la mayoria no la
acogen...” (Entrevista N°8).

A esto se refiere Rosa Blanco cuando menciona que, “una de las
barreras mas importantes que enfrenta la educacion son los sistemas
nacionales de la evaluacion de la calidad. Esta situacion conlleva a que
muchas escuelas excluyan a aquellos alumnos que pueden tener menor nivel
de logro para que no baje el puntaje de la escuela”.®® De esta manera, se
puede sefalar que el primer escenario de educacion formal no cumple con
los derechos de todos los ciudadanos en igualdad de oportunidades, lo que
da cuenta que si bien en la teoria se aplica, todavia se estd muy lejos para
que en la practica esto se haga efectivo. Esto también lo refuerza Rosa
Blanco quien sefala que “la inclusibn en la educacién implica una

transformacion de la educacion general para lograr una educacion de calidad

% Blanco, Rosa. Revista de Educacion. Gobierno de Chile. Ministerio de Educacion.

Tendencias. Cap. 5 “La Inclusion: Un reto al sistema”. 2004. P 27.
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para todos y para cada uno”,®’ por lo tanto, en la realidad cotidiana todavia

gueda mucho por hacer.

Es asi como los entrevistados frente a esta situacion optan por la
educacion de sus hijos en escuelas especiales, donde los nifios se sienten
acogidos y estimulados a seguir de acuerdo a la capacidad y proceso
individual, siendo el factor de reconocimiento de sus propios logros lo mas
importante. A esto se suma la participacién en diferentes actividades las
cuales los hacen forjar lazos de amistad, carifio, empatia, desarrollar su
personalidad y descubrir los talentos de cada uno. Esto es corroborado por el
siguiente discurso: “...yo siento que los nifios estan seguros aqui porque
la tias los cuidan como que fueran sus nifios y lo que es la francisca
estoy muy contenta con ella por que ha tenido hartos logros, ambito
académico su desplante con los nifios por que ella era una nifia muy
timida no hablaba con nadie y ahora ella feliz con sus compafieros

aprendio harto...” (Entrevista N°9, Mama N° 1).

Otro ambito de la dimension sociocultural que resulta relevante
destacar desde los entrevistados y que manifiesta lo transversal del
fenémeno de la discriminacién en el contexto de la discapacidad, es el
ambito de la vida cotidiana. Cabe destacar, que este ambito es percibido por
los sujetos de investigacion como la plataforma donde se manifiesta y se
vislumbra la discriminacion hacia sus hijos discapacitados. Por esta razén, es
que la discriminacion en el ambito de la vida cotidiana se convierte en el
principal obstaculo para lograr una plena inclusion de las personas en
situacion de discapacidad. Lo anterior, es corroborado por Rafael De
Lorenzo, quien sefiala que todavia existen obstaculos y barreras de toda
indole que limitan el desarrollo y la participacion de las personas
discapacitadas en la sociedad®, siendo la discriminacién o la no aceptacién
de lo diferente el principal obstaculo para la construccion de una cultura de la
diversidad basada en los valores del enfoque de derechos humanos, en
donde el respeto, la tolerancia y la libertad de pensamiento no sélo sean el
principio constitucional, sino también el principio que guie toda accion

humana. Lo anterior se expresa a través del siguiente discurso

7 idem.

% De Lorenzo Garcia, Rafael. Articulo: “El futuro de las personas con Discapacidad en el
mundo”. 2003. Fundacion ONCE, Madrid. P 3. Disponible desde Internet:
http://www.fnd.cl/biblioteca.htm
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representativo:”...he tenido hartos problemas...personas que no aceptan

lo distinto...” (Entrevista N°3).

Con respecto a lo anterior, los entrevistados plantean que el cambio
de una sociedad discriminadora, intolerante, egoista y deshumanizada, seria
solamente posible a través de la apertura a una sociedad inclusiva, la cual en
Su esencia es tolerante y preparada para la diversidad y todo lo que ello
conlleva. Sin embargo, segun Miguel Lopez Melero, esto solo es posible a
medida que las personas se abran a la posibilidad de concebir un nuevo
mundo con un nuevo modelo cultural; "las personas si sabemos incorporar
estas nuevas formas de pensar y de actuar, de sentir y de convivir y abrimos
nuestros pensamientos hacia ese futuro inmediato incorporando nuevos
valores no solo cambiaremos a la sociedad — y por tanto a la escuela — sino
que nos cambiaremos a nosotros mismos.”®® No obstante, la dura realidad
vivida por los nifios y sus familias sobretodo a nivel sociocultural, muestra la
tendencia de éstas a resguardarse al interior de sus hogares debilitando los
lazos con la comunidad que los rodea, lo cual lo manifiestan en el cierre de
su circulo familiar como proteccion frente a la discriminacion de la que son
victimas. Esto se puede vislumbrar en los siguientes discursos: “...mi hija
gueria salir a la calle con sus vecinos y no la entendian y la aislaban y
eso auno le marcay le duele...” (Entrevista N°7)

“...yo a mi hija la doy vuelta cuando la miran mucho porque yo me
siento mal ella tal vez no cacha, pero yo me siento mal cuando la

miran...” (Entrevista N°9, Mama 4).

De esta forma, el enfrentar la discriminacion desde la dimension
sociocultural, vendria siendo el desafio mas dificil que tienen y deben los
entrevistados de asumir, afrontar y vencer durante el proceso de inclusion.
No obstante, las familias reconocen que estas actitudes discriminatorias cada
dia las logran superar con amor y fortaleza, invitando a su vez a la
comunidad a empatizar con su situacion, ya que la humanidad naturalmente
es diversa y tiene muchos matices, por lo tanto, las personas deben ser
valoradas por su valor intrinseco y no por su utilidad desde el punto de vista
econdémico u otro. Esto se puede apreciar en los siguientes discursos:
“...esto a uno lo humaniza como persona tu creces y te humanizas

porque la sociedad es tan egoista que se cierra en lo bonito en lo bueno

% épez, Miguel. Equidad y calidad para atender a la diversidad. 1er Congreso Internacional
de Integracion de Nifios con Discapacidad a la Escuela Comun. Buenos Aires, Editorial:
Espacio.2002.
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y en lo facil y la vida no es asi y es dificil y tiene blanco y negro y tiene
muchos matices...” (Entrevista N°7)

“...espero que algun dia la gente pueda ponerse en los zapatos del otro
un ratito 5 minutos y pensar que hubiera hecho yo si me hubiera nacido
un hijo distinto, qué hubiera sentido como familiay empezar por ahi, yo
creo que podriamos humanizar un poco mas y hace una sociedad mas
distinta, mas generosa que acepte la diversidad por supuesto...”
(Entrevista N°7).

Por el contrario a los acontecimientos de discriminacion sufridos por
las familias, se puede rescatar la importancia de la existencia de la Institucién
Cricar, la cual las ha recibido y acogido con el fin de fortalecer el proceso
inclusion de sus hijos, otorgando también respeto y seriedad a las
necesidades de cada familia en su particularidad, lo que vendria siendo un
sostén fundamental para que éstas puedan luchar y trabajar por una real

inclusién de sus hijos.

3.3Sub-Cateqgoria Realidad Institucional (CRICAR)

El Centro de Rehabilitacion Integral de Carabineros Teresa Bianchini
de Bernales, fue fundado el dia 27 de Diciembre del afio 2006, por la
entonces presidenta nacional de la Corporacion de Ayuda, Sra. Teresa
Bianchini de Bernales (Q.E.P.D), con el propdsito de ayudar a la familia de
Carabineros de Chile, especificamente a funcionarios de carabineros que
tengan hijos en situacion de discapacidad. El objetivo principal de este
centro, es poder lograr la inclusiéon del nifio en la comunidad a través de la
rehabilitacion y participacion (familiar y social), de manera que sea parte
activa del entorno en el cual le tocara desenvolverse. Para esto, las familias
(esposa y/o carabinero) estan incluidas en todo este proceso de
rehabilitacion integral, es decir, la familia trabaja directamente con el
profesional, para asi otorgar una mejor calidad de vida a su hijo.}*® Ademas,
este centro rescata y se preocupa de promover constantemente los valores
basicos del enfoque de derechos humanos, vale decir, el valor de la
solidaridad, la dignidad, la autonomia y la igualdad, lo que implica a su vez,
gue tanto estos nifios como sus familias sean vistos por otros como sujetos y

no como objetos.

1% Datos disponibles en la pagina oficial del CRICAR:  http://www.corporacion-

f.cl/noticiascorp.php
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Desde la perspectiva del sujeto de investigacion, es posible sefialar
qgue la construccion de este Centro no sélo ha permitido la rehabilitacion de
sus hijos con profesionales de alta calidad, sino también ha permitido que
éstas puedan conocer y compartir experiencias vivenciadas por otras familias
que participan en el Cricar, lo que permite, a su vez, que éstas puedan
retroalimentarse y entretejer vivencias que les ayudara a enfrentar de mejor
manera las situaciones se que presentan con los nifios discapacitados. Esto
se plasma en el siguiente discurso: “compartir con los papas que tienen
los mismos problemas que nosotros te ayuda a sobrellevar mejor la

discapacidad del nifio...” (Entrevista N°2).

Para otras familias, este centro es sinénimo de "salvacion". Esto se
debe a que una vez que el hijo discapacitado llega a la familia, el
pensamiento de que "todo estd perdido" predomina sobre cualquier otro
pensamiento, el sentimiento de soledad abunda en exceso y a muchos
padres se les cierran las puertas para salir adelante con este episodio, sin
embargo, de pronto se encuentran con este centro, el cual al acogerlos y
brindarles la ayuda necesaria para seguir adelante en el proceso de inclusién
de sus hijos, es percibido por los padres como una luz en medio de la
oscuridad. Ademas, cabe destacar que esta ayuda es sin fines de lucro, es
decir, bajo la perspectiva de un enfoque de derechos humanos, la familia
rehabilita a su hijo, lo pone a disposicion de los profesionales, y no pagan
nada por este servicio, solo la inmensa gratitud por haberse creado y por
haber mejorado la calidad de vida de toda la familia. Asi lo manifiesta este
relato:“para nosotros como padres es fundamental contar con esta
fundacién ya que en los momentos que uno cree estar sola, que todas
las puertas se cierran llega el Cricar y el apoyo integral es maravilloso
ya que nos rescato a todos como familia para seguir adelante...”
(Entrevista N°9, Mama 3).

Las terapias impartidas en este recinto durante un mismo dia, facilita a
las familias y al nifio una comodidad y una gran ayuda, lo que permite a su
vez que éste no tenga que ser trasladado de un lugar a otro. De esta
manera, los profesionales llevan a cabo las terapias de rehabilitacion en el
mismo centro Cricar, las cuales son complementadas con la constante y
especial terapia de carifio, o "carifioterapia” como destacaron varios de los
sujetos de investigacién. A esto se le suma un constante y serio apoyo
psicosocial que reciben los padres de los nifios, con el fin de otorgarles las

herramientas necesarias para ir fortaleciendo el proceso de inclusion de sus
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hijos. Lo significativo que resulta ser para los padres las terapias impartidas

por el Cricar, se logra reflejar en los siguientes testimonios: “...es super
bueno...te ayudan bastante, aca las psicologas te apoyan bastante en
tus problemas...y abarcan en general a la familia para que este todo
mejor...” (Entrevista N°2)

“las terapias que le hacen aca le han servido mucho, yo estoy super
agradecida con el CRICAR, las terapias que le hacen aca son super
importantes para mi hijo...nosotros estamos super agradecidos porque
hacen su trabajo pero también le entregan mucho carifio...” (Entrevista
N°2).

"...a estos nifios hay que estimularlos harto, darle mucho amor, el

carifioterapia es lo primordial para estos nifios..." (Entrevista N°8).

Considerando lo anteriormente planteado y rescatando la educacion
gue reciben los niflos en el Cricar, es posible senalar que las horas de
terapias y los dias de clase de los menores se compatibilizan, lo que
demuestra el gran interés del Cricar para que estos nifios se eduquen y al
mismo tiempo se pueda rehabilitar, lo que refleja en el siguiente testimonio:
“...Io mejor que pudieron hacer es la fundacion Cricar lo tenemos a la
mano tenemos todo ahi, fonoaudiéloga, escuela, de todo etc. Uno hasta
se regodea con las horas porque si los nifios van al colegio en la
mafana le dan las horas en las tardes y son cariiosos con los nifios en
el Cricar! es lo mejor el Cricar jcarifioterapia...” (Entrevista N°9 Mama
1).

Sin duda, este Centro de Rehabilitacion Integral de Carabineros ha
sido una ayuda significativa para las familias de carabineros que tienen hijos
con capacidades diferentes y, por ende también, un factor fundamental para
facilitar la apertura a otras formas de percibir e interpretar el fendmeno de la
discapacidad. De esta manera, hoy en dia muchas de estas familias
comprenden la discapacidad desde una perspectiva muy distinta a como lo
percibian al inicio del proceso, llegando incluso varias de ellas a cuestionar el
término discapacidad y sustituyéndolo por el término capacidades diferentes.
Son varios los padres que plantean que las personas discapacitadas son
aquellas que no quieren hacer las cosas, que se quedan sentadas y no
guieren colaborar y, que por tanto, si sus hijos quieren y desean hacer las
cosas, colaborar, etc. no se les deberia llamar nifios discapacitados, porque

en la realidad éstos si son capaces.
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Es asi como el Cricar ocupa un lugar primordial en la vida de las
familias, puesto que es aqui donde se les han garantizado y cumplido los
derechos de sus hijos, partiendo por el derecho a la vida, el derecho a la
salud y el derecho a la educacién. Por consiguiente, al sentirse apoyados,
respetados y queridos por el Cricar a partir de los valores basicos de los
derechos humanos, éste se convierte en un segundo hogar para ellos, y si
bien han tenido experiencias en otros centros éstos sefialan que no hay
comparacion con la calidad que aqui se les ofrece. Esto ultimo se refleja en
el siguiente parrafo: “...nosotros anteriormente tuvimos mi nifio en otro
centro de rehabilitacion, en el Pedro Aguirre Cerda me parece, .pero...
no eran tan preocupados como son acé...” (Entrevista N°3).

Por lo mismo, las familias no quieren que se pierda esta familiaridad
que se ha construido a través del tiempo tanto con los profesionales como
con las otras familias que participan del Cricar, asi como también con
quienes trabajan alli y tienen el mando de este Centro (directores,
secretarias, personal de aseo, entre otras). Las familias desean que esta
obra siga operando como hasta ahora se a hecho, esto independiente de

guien asuma el mando: “...espero que sigan igual que no cambien, no
importa quién esté en la cabeza pero que esto siga siendo familia...”
(Entrevista N°7). Pero sobre todo, esperan que esta institucion permanezca
a través del tiempo, que no desaparezca, asi lo refleja este testimonio:
“...espero que siga la fundacidon, que no desaparezca...” (Entrevista
N°8), ya que mientras mas tiempo esté el Cricar sera mejor para estos nifios
y para las familias que a futuro presenten un hijo discapacitado. Sin duda,
esta fundacion les significard un gran aporte en todo aspecto como familia,
pero sobre todo, ayudara al menor discapacitado hacer autosuficiente para

asi lograr su mejor insercién al medio y su participacion en la sociedad.
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Conclusiones

1. Categoria Familia

Al finalizar esta investigacion, no cabe duda que la familia cumple un
rol esencial en el proceso de inclusion de las personas discapacitadas. Tanto
es asi que es posible determinar que las familias, especificamente los padres
que tienen hijos en situacion de discapacidad, son quienes, por un lado, al
asumir un rol de agentes promovedores de los valores basicos de los
derechos humanos como son la dignidad, la autonomia, la igualdad y la
solidaridad en pro de las libertades fundamentales de su hijos, cumplirian la
mision de impulsar y fortalecer el proceso de inclusién social de los hijos
discapacitados, de modo que la transformacion a nivel socio-estructural que
se requiere para la inclusién vaya a la par con el fortalecimiento de las
diferentes responsabilidades que tiene la familia como unidad colectiva
natural y fundamental de la sociedad. Por otro lado, cuando la familia no
logra superar los sentimientos de culpa, tristeza, vergiienza o negacién con
respecto a esta situacion, el proceso de inclusion social de los hijos
discapacitados se vera obstaculizado en su totalidad a causa de la actitud de

los propios padres de estos nifos.

Lo anterior se debe fundamentalmente a que dichas actitudes tendra
consecuencias no menores sobre la vida de sus hijos que se encuentran en
situacion de discapacidad, entre las que cabe destacar, sin duda alguna, la
transmision de miedo, verglenza, rechazo, tristeza o sentimiento de culpa
gue sienten los padres hacia la psiquis de sus propios hijos, lo que a su vez
incidird directamente en el desarrollo de la personalidad (poca capacidad de
empoderamiento, baja autoestima, timidez, limitada autonomia, capacidad
recreativa reducida, etc.), y en las interacciones sociales (escasa empatia,
poco respeto hacia el otro, poca participacion, etc.), limitandolos de esta
manera a que puedan maximizar sus capacidades y habilidades, asi como
también a que no puedan contar con las herramientas necesarias una vez
insertos en la sociedad. Por esta razon, se torna imprescindible que los
padres hagan participar a sus hijos y logren sacarlos del claustro que
muchas veces ellos mismos le hacen, por ende, también es necesario que
los padres aprendan a manifestarse y alzar su voz frente al fendmeno de la
discapacidad. Por consiguiente, es posible concluir que los padres de

nifios(as) que tienen hijos discapacitados son personas muy vulnerables, ya
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gue si se les abandona, carecen de apoyo o no logran adaptarse a la vida y
a los cambios de este hijo, lo mas probable es que estos padres también se

encuentren en una situacion de discapacidad.

En este sentido, tal como el sistema a nivel macro en sus tres
dimensiones (econdmico, politico, socio-cultural) debe asumir enormes
desafios para generar una transformacién estructural con el fin de incluir a la
diversidad y hacerla participe en un contexto de igualdad de oportunidades,
asi como también ajustarse a las necesidades particulares de las personas
discapacitadas y organizarse en la defensa de los derechos de éstas, a un
nivel mas micro, como resulta ser la familia, se presentan los mismos
desafios: las familias que tienen un hijo discapacitado deben asumir enormes
desafios con el fin de aceptar y hacerlo participe en su propia familia dentro
de un contexto de igual de oportunidades hacia todos los miembros de ésta,
asi como también ajustarse a las necesidades particulares y organizarse en
pro de los derechos de éste. Por consiguiente, es posible concluir que las
familias que tienen hijos discapacitados viven su propio proceso de inclusion
a un nivel micro-social, lo que permite dar cuenta que aquellas nociones que
son propias de la inclusion social como son el respeto a la diversidad, la
percepcion de la diferencia como un valor y no como un defecto, la igualdad
de oportunidades y la transmision de valores basicos de los derechos
humanos, se conciben primero que todo al interior o desde la propia
consciencia de los padres de estos nifios y luego se hace realidad al interior
de la familia a través de las palabras y acciones de ésta hacia al hijo

discapacitado.

Por lo tanto, el nucleo central del proceso de inclusion social de los
hijos discapacitados es, sin duda alguna, el modo de pensar y actuar de los
padres frente al fendmeno de la discapacidad. Esto queda de manifiesto
también, desde un aspecto positivo, en la gran influencia que han tenido las
familias durante el dltimo tiempo en la lucha por los derechos de los hijos
discapacitados. Cabe recordar aqui, la enorme influencia de la participacion
familiar en la creacion de las escuelas especiales y en la evolucién de la
construccion del fendmeno de la discapacidad, esto a raiz de comenzar a
entender este fenbmeno desde otra perspectiva, reflejando asi lo importante
gue resulta ser que las familias que tienen hijos en situacién de discapacidad
asuman seriamente el desafio de ser agentes promovedoras e impulsoras de

cambios a nivel social.
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Asimismo, se puede concluir que el proceso de plena inclusién sélo es
factible en un contexto social donde la unidad micro y fundamental de ésta, el
cual es la familia, logre abandonar la tendencia a percibir a sus propios hijos
discapacitados como un problema para verlos en cambio en el contexto de
sus derechos, lo que implica a su vez, respetar su dignidad intrinseca de
cada uno de los hijos, independiente de sus diferencias, apreciarlos no desde
la utilidad social o econédmica que éstos puedan tener, sino por el valor
inestimable e intrinseco que es innato a todo ser humano, asi como también,
implica promover la autonomia y la solidaridad como valores esenciales para

crear un espacio propicio para el desarrollo del espiritu humano.

2. Categoria Politicas Sociales

Por consiguiente, es preciso concluir que de nada valdria emprender
una transformacion a nivel de leyes y a nivel de infraestructura sino se hace
un esfuerzo sostenido y en conjunto con el gobierno y la sociedad civil por
construir un pais donde las personas encarnen o vivan cotidianamente la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos, y desde ahi generar
posteriores acciones transformadoras en pro de la inclusién. Tal esfuerzo, en
miras hacia una transformacion de lo social, significaria no so6lo pensar y
actuar hacia el establecimiento de un modelo cultural que promueva
constantemente los derechos de las familias con hijos en situacion de
discapacidad a opinar y expresarse libremente y sin miedo, sino también
pensar y actuar hacia el establecimiento de un modelo cultural que motive
constantemente la participacion de estas familias en la elaboracion e
implementacion de politicas sociales relacionadas con el fenébmeno de la
discapacidad, es decir, donde se puedan realizar politicas sociales en
conjunto con las familias, de modo que el contenido de las mismas sean
coherentes con las verdaderas necesidades y dificultades de los actores mas
proximos de quienes viven la discapacidad. Ademas, esto implicaria el
establecimiento de un modelo cultural que pudiera crear espacios para el
desarrollo del espiritu humano con el fin de promover el comportamiento
fraternal entre todos los seres humanos y asi poder erradicar de la faz de la
Tierra toda forma de discriminacion. En este sentido, con el proceso de
inclusion se trata de construir un nuevo modelo cultural que, por un lado, de
cuenta de lo importante que resulta ser la participacion de las familias
consolidadas en los valores basicos de los derechos humanos y que, por otro
lado, exprese lo primordial que resulta ser el trabajo en pro del

fortalecimiento de aquellas familias que no logran consolidarse en estos
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valores o0 que presentan enormes obstaculos que le impiden avanzar en el
proceso, esto independiente del nivel socio-econémico, edad y tipo de
deficiencia, criterios que generalmente el Estado suele utilizar para no

cumplir con el eje estratégico de la accesibilidad universal.

Por lo tanto, con este nuevo modelo cultural se pretende fortalecer a
los padres de los hijos discapacitados como sujetos de derechos y de accidn,
y por ende también, como agentes transformadores de lo social o como ya
se afirmd anteriormente, como impulsores fundamentales del proceso de
inclusion de esta poblacion, a la cual ya se debiera dejar de referirse como
minoria, invalidos, o incluso “personas con discapacidad”, (este ultimo
concepto se centra Unicamente en el aspecto de salud del sujeto, haciendo
de la discapacidad un fenomeno propio de la persona que la vive, y dejando
asi de lado aquellos factores sociales que inciden directamente en el origen
de este fendmeno), desafiando de esta manera los paradigmas que han
construido este fendmeno a partir de determinados patrones e intereses, los
que a su vez han sido establecidos socialmente imponiendo y etiquetando lo
que es “normal” y lo que es "anormal” en esta sociedad, patrones e intereses
gue ademas ha sido creados y promovidos por personas totalmente ajenas a

este fendmeno.

De esta manera, queda de manifiesto con este nuevo modelo cultural,
propio de una sociedad inclusiva, que si bien a nivel estatal ya se han creado
nuevos proyectos de leyes y ratificados nuevos e importantes tratados
internacionales en torno a este fendmeno desde una perspectiva de los
derechos humanos, es preciso concluir este trabajo de investigacion
reconociendo y afirmando que todavia queda mucho trabajo por hacer en
conjunto "Sociedad-Estado" para construir una sociedad con un rostro mas
humano, vale decir, una sociedad donde la discapacidad no sea nunca un
motivo para aislar y, por tanto, una sociedad en donde el sector que alcanza
més de 2,5 millones de personas en Chile pueda lograr realmente una plena
inclusién social, aceptando la diversidad como un factor que enriquece el

pais.

3. Cateqoria Inclusion

Si bien, es posible concluir que el ndcleo central o agente impulsor del
proceso de inclusion de los hijos discapacitados es esencialmente el modo

de pensar y actuar de los padres frente al fenbmeno de la discapacidad, esta
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investigacion ha dado cuenta que dicho pensar y actuar esta condicionado
muchas veces por la calidad o cantidad de determinados factores externos o
sociales. De esta manera, el significado que tiene para las familias el tener
un hijo en situacion de discapacidad hace referencia directamente a la
manera en como los padres piensan y actiuan frente a este fendmeno, no
obstante, este pensar y actuar se va construyendo a través de interacciones
sociales que se da constantemente entre los niflos discapacitados, sus
padres y los factores externos que ha sido planteados en este estudio.

Por consiguiente, al finalizar esta investigacién es posible concluir lo
siguiente: Por un lado, la "discriminacion” es un factor que se extiende
transversalmente como <<factor problema>> a todos los otros factores
trabajados y analizados en esta tesis, y el cual, por tanto, va a influir en
mayor medida el grado o nivel de disposicién que tienen los padres y sus
hijos discapacitados a patrticipar de las actividades y roles del sistema. Por
otro lado, la "educacion" es aquel factor que también se extiende
transversalmente a todos los otros factores trabajados y analizados en esta
tesis, pero contrariamente al factor discriminacion, ésta se extiende como
<<factor solucion>> a los problemas que surgen desde el fenédmeno social de
la discapacidad. En este sentido, la "discriminacion” y la "educacion" son
factores y construcciones sociales que determinan en gran medida el grado
de discapacidad que tiene una persona, por lo tanto, son también factores
que inciden directamente en la manera en cémo las familias, particularmente
los padres, proceden a construir el pensar y actuar en torno a este
fendmeno. Esto, a su vez, queda de manifiesto en que mientras mejor sea la
educaciéon en una sociedad, menor sera la discriminacion hacia las personas
discapacitadas y, por ende, mientras mejor sea la educacion y menor
discriminacion exista, mayor posibilidad tendrdn estos niflos para
desarrollarse y crecer en dignidad, autonomia, solidaridad e igualdad de
derechos, por tanto, menor serd la discapacidad, entendiendo a ésta como
un producto de intercambios de relaciones entre los individuos que presentan
alguna deficiencia (fisica y/o mental) y su medio socio-cultural. De esta
manera, el desarrollo personal de estos nifios esta vinculado directamente a

las oportunidades que la sociedad les brinda.

Adhiriendo a lo anterior, es primordial comprender la educacion como
un factor que cobra especial relevancia para los padres que tienen hijos en
situacion de discapacidad, ya que éstos al percibirla como un factor que va

mas alla de ensefar a leer y escribir a su hijos, sino también como un factor
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que, tal como plantea la Convencidn sobre los Derechos del Nifio, debe
preparar a los nifios para que asuman una vida responsable en una sociedad
libre, con espiritu de comprension, paz y tolerancia, asi como también debe
permitir el desarrollo de la personalidad, las aptitudes y la capacidad mental y
fisica de los nifios hasta el maximo de sus posibilidades, es preciso plantear
que los establecimientos educacionales bajo estas condiciones, sean
regulares o especiales, cumplirian una labor esencial para desafiar a la
discriminacion. No obstante, cabe concluir que con la mera existencia de
colegios especiales en complemento con los pocos colegios inclusivos que
existen en nuestro pais, se manifiesta claramente a nivel general la debilidad
de un sistema educativo que no logra dar cumplimiento a sus propios
objetivos y propésitos, por tanto, los nifios discapacitados, al no ser incluidos
en colegios regulares o al ser incluso discriminados al interior de estos
propios colegios, queda demostrado que los malos resultados escolares y la
falta de adaptacion que a menudo presentan los nifios discapacitados en los
colegios regulares, se debe no a lo problemas funcionales de estos nifios,
sino mas bien a la falta de recursos que se deben aplicar para que éstos
tengan una educacion digna y de calidad. En este sentido, se puede afirmar
gue existen colegios especiales porque la sociedad no cumple con los
mecanismos necesarios para que se incorporen a personas con capacidades
diferentes. En conclusion, es posible afirmar con firmeza que la educacion de
los nifios y jévenes es la garantia mas segura de una vida mejor, pero esto
debe ser para todos, independiente de la raza, sexo, religion, idioma,
posicion econdmica, condicién fisica, tipo de deficiencia, o cualquier otra

condicion.

Es asi como al finalizar el andlisis e interpretacién de los resultados,
es posible notar claramente que el factor “discriminacion” es el criterio que va
a sustentar y justificar en muchos padres la toma de decisiones a lo largo de
todo el proceso que se vive en torno a la situacion del hijo en situacion de
discapacidad. Esto se refleja en que es el nivel de “discriminacién” y no el
tipo de deficiencia el criterio que va a determinar si el hijo irA a un
establecimiento regular o a un establecimiento con necesidades educativas
especiales, es el factor “discriminacion” lo que permite que en el diario vivir
las politicas sociales muchas veces no se cumplan en la practica y no se
difunda el conocimiento que requieren las familias para optar a beneficios,
participar en programas, proyectos, etc., es el factor “discriminacion” lo que
va a influir en el grado de apoyo informal que puede o no recibir la familia, es

el miedo a ser discriminado o al “qué diran” lo que va determinar el grado de
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permanencia de aquellos sentimientos de verglenza, negacion, tristeza,
miedo, dolor, etc. Sin embargo, resulta fundamental determinar, desde los
enfoques construccionistas e interaccionismo simbdélico, que la forma en que
se estructura la discriminacion hacia las personas discapacitadas, no se

puede considerar de forma aislada del contexto social en el que se genera.

En este sentido, los padres de hijos que presentan esta situacion
conectan sus propias vivencias cotidianas con las representaciones
culturales de esas mismas experiencias o situaciones vitales, lo que de una u
otra forma, da cuenta del poder que tienen los modelos o condicionamientos
sociales, que tratan de clasificar a las personas en funcion de su utilidad y
dejar de lado a las que presentan diferencias importantes, sobre la realidad
cotidiana de las personas discapacitadas. En este sentido, cuando la manera
de pensar y actuar frente a este fendmeno social por parte de los padres esta
condicionada enormemente por estos patrones o codigos sociales que en
cierta manera regulan las actividades inconscientes de la mente humana,
trascendiendo el nivel socioecondmico, el significado que tendra para estos
padres el tener un hijo en situacion de discapacidad adoptara un criterio mas
bien negativo hacia a este fendmeno producto de que éste sera percibido
socialmente como algo que esta fuera de lo establecido como "normal”, y por
ende, enfocandose en las deficiencias o limitaciones de las personas
discapacitadas. En consecuencia, una vez que los padres logran
independizarse de estos esquemas o condicionamientos sociales referente a
lo que se establece como "normal”, obteniendo asi una autonomia en el
pensar y actuar frente a este fendmeno, el significado que tendra para estos
padres el tener un hijo en situacion de discapacidad adoptara un criterio mas
bien positivo hacia este fenomeno, dado que éste se entenderd desde las
capacidades y habilidades de estos nifios y, por ende, a partir de los valores

intrinsecos al ser humano, como son el valor de la dignidad y la autonomia.

Desde esta perspectiva, pensar el fendmeno de la discapacidad a
partir del construccionismo, implicaria, por un lado, reconocer que los
problemas individuales estan mas alla de las personas y, por otro lado,
abandonar el discurso y la practica social dominante, desconectandose de
esta manera de la psiquis colectiva que promueve practicas que todavia
reflejan el pensamiento hegemonico de lo que se entiende por "normal” y
"anormal" dentro de un marco social y econémico general que lo estructura,
para enseguida comenzar a construir la realidad a partir de otros y nuevos

paradigmas basados en la conciencia y las elecciones vitales libremente
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adoptadas por las personas, vale decir, paradigmas sustentados plenamente
en los derechos humanos con miras hacia una transformacién social y, por
ende, hacia una nueva construccién de la realidad cotidiana de las personas
que viven la discapacidad, particularmente los nifios y las familias de éstos.
Todo esto con el fin de reestructurar los patrones o codigos sociales "acerca
de como deben ser las cosas" por medio del reconocimiento de que lo que
antes se percibia como "anormal" hoy es parte de la multidiversidad que nos
rodea como seres humanos y de aceptar que lo que era bueno hace unos
afios hoy no lo es, solo asi es posible avanzar en la construccion de una
realidad cotidiana mas digna tanta para los nifilos en situacion de

discapacidad como para quienes los representan o hablan por ellos.
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PROPUESTAS

e Propuesta para el Estado vy las Politicas Sociales

1) Es necesario realizar un cambio en la metodologia de trabajo respecto a
los programas, proyectos y acciones legislativas realizados por el Estado, ya
que es posible identificar que dichos procesos tienen una larga etapa de
estudio y analisis que son necesarios para este tipo de medidas, pero que en
su extensiéon no logran entregar resultados 6ptimos, tanto en las acciones de
cambio y de cumplimiento en sus objetivos, como en los tiempos de
respuesta necesarios para los involucrados en estas teméaticas y en su
tramitacién dentro del poder legislativo. Dentro de las acciones necesarias a
realizar para mejorar estas tematicas, se debe efectuar un trabajo en
conjunto entre los agentes gubernamentales y los actores sociales, a quienes
beneficiaran dichas medidas, como son la familia y las personas

discapacitadas.

2) Otro punto que debiese mejorar el trabajo realizado por el Estado, es lo
referente a los métodos y acciones utilizados en la difusién respecto a la
entrega y canalizacion de la informacion hacia el sector beneficiario, ya que
es posible identificar que son escasas las instancias de desarrollo
comunitarios donde se den a conocer las medidas realizadas por el Estado.
Como resultado de esto ultimo, se debe realizar un trabajo acabado en la
difusién de dichas medidas, a través de los distintos medios que ésta posee,
y asi, lograr la entrega de informaciéon necesaria para quienes pudiesen

requerir la utilizacion de estos recursos.

3) Regular la exclusion de la nueva Reforma Previsional para que los nifios
y nifias que presentan solamente una discapacidad fisica califiguen vy
obtengan algun beneficio que entrega el Estado. La existencia del subsidio
de discapacidad mental deja entrever la exclusion que el sistema de
prevision ejerce, éste es el Unico beneficio que tienen los nifios y nifias, cuya
cobertura es solamente para los que presenten algun tipo de discapacidad
mental y que no deben pertenecer a CAPREDENA Y DIPRECA, lo cual aun
mas acentla la discriminacion hacia esta poblacién, ya que no tan solo
deben sortear las distintas limitaciones que la sociedad en general ejerce en
ellos, como barreras comunicacionales, estructurales (viales), educacionales

y laborales, sino que también, la de pertenecer a un régimen previsional de
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las fuerzas armadas, excluyéndolos por ser hijos de funcionarios de

carabineros.

4) Otorgar mayor relevancia a las probleméaticas que presentan las familias
del discapacitado y todo lo que ello implica a la hora de la elaboracién y
ejecucion de politicas sociales, con la finalidad de rescatar los propios

discursos, experiencias y vivencia de estos padres.

5) El Estado debe aumentar la fiscalizacion con respecto al cumplimiento de
la ley n® 19.284 de Integracién para las Personas con Discapacidad, velando
para que no se produzca el menoscabo de sus derechos, aplicando medidas
ejemplificadoras, sancionando cualquier tipo de discriminacién hacia esta

poblacion.

6) Se debe potenciar la educacion inclusiva para los nifios y nifias
discapacitados, fortaleciendo los establecimientos educacionales regulares y
aumentando el nimero de escuelas especiales, para que exista una mayor
cobertura educacional que cubra todas sus necesidades, para que puedan
lograr un desarrollo integral, potenciando sus habilidades y destrezas, de
modo de establecer una educacion justa y de calidad para todos los seres

humanos en igualdad de condiciones.

7) Se debe destinar recursos a diversas entidades gubernamentales para el
desarrollo y acondicionamiento respecto de la infraestructura que tiene que
poseer una sociedad para un mayor desenvolvimiento de los ciudadanos, sin
importar que padezcan alguna discapacidad. La sociedad tiene que estar
adaptada y por sobre todo acondicionada en todas sus areas (salud,
educacion, laboral, etc) para todos de forma igualitaria. Por lo tanto, el
Estado debe seguir avanzando en idear politicas sociales que apunten a un
enfoque inclusivo favoreciendo al desarrollo y mejoramiento en la calidad de

vida de estas personas.

e Propuestas parala Sociedad Civil

1) Un punto a analizar, son los planteamientos respecto a la necesidad de
trabajar sobre los valores que subyacen a la vida cotidiana de las personas,
basandose en la importancia que tiene la familia en el desarrollo y en la
potencialidad de valores que se deben tener como integrante de esta
sociedad, estableciendo que todas las personas tienen las mismas
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oportunidades, no importando si posee algun tipo de deficiencia, sino que se

debe potenciar los logros y desarrollos que éste pueda realizar.

2) Los padres de nifios y niflas en situacion de discapacidad y sus familias
deben agruparse y crear un fondo especial de recursos (tanto humanos
como materiales, sean estos monetarios como insumos), que permita utilizar
los medios de comunicacion masivos como un agente socializador e
inclusivo, potenciando y realzando las habilidades y destrezas de las
personas discapacitadas, en vez de darle una connotacion de inferioridad y

lastima.

3) Crear instancias de participacion y retroalimentacion entre los gestores de
politicas sociales, familias, instituciones privadas y las personas en situacion
de discapacidad para que permanentemente se revisen, actualicen y
elaboren en conjunto con éstos, programas, proyectos y/o beneficios en pro

de la inclusién social.

4) Participacion directa de las personas discapacitadas en las reuniones de
organizaciones comunitarias, juntas de vecinos, entre otras, para que se
pueda realizar un trabajo en conjunto, logrando una participacién inclusiva en

las distintas actividades que se realicen a nivel comunal, vecinal, etc.

5) A través de los medios masivos de comunicacion incentivar la diversidad
para que asi las personas estén constantemente aprendiendo, que el poseer
una deficiencia fisica, psiquica, entre otras, es una condicién que se debe
adoptar con naturalidad, por lo mismo, este medio, serd el encargado de

concientizar e informar a la ciudadania sobre la tematica de la discapacidad.

e Propuestas para la Institucion (CRICAR)

1) Es necesario establecer avances en los procesos de desarrollo integral
que se entrega, tanto a la familia como al nifio discapacitado, reflejados en
las instancias de conversacion con los participantes de este centro, debido a
gue no se han desarrollado totalmente los espacios de conversaciéon de auto-
ayuda, en donde las familias puedan intercambiar vivencias y experiencias
sobre los temas referidos a la llegada de un integrante discapacitado a su

circulo.
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2) Ampliar su cobertura al resto de la poblacion que no pertenece a su
sistema de prevision (CAPREDENA o DIPRECA), que no puedan acceder a
una rehabilitacion integral en instituciones de salud publica, que cuya
rehabilitacion sea sustentada econdmicamente por el Estado.

3) Eliminar el requisito de edad hasta que los nifios y nifias discapacitados,
gue estén en proceso de rehabilitacién, logren desenvolverse por si solos,
logrando la mayor autonomia posible dependiendo del tipo de deficiencia.

4) Realizar talleres de autoayuda con profesionales dirigidos a los padres de
los niflos y niflas discapacitados, realizando sesiones grupales, lo cual
potenciaria aun mas el proceso de rehabilitacién de éstos, ayudandolos en

los distintos procesos que pasan desde la llegada de sus hijos.

5) Replicar a nivel pais esta iniciativa conformando centros de rehabilitacion
integrales en donde trabaje la familia del discapacitado de la mano con el
profesional que lo asiste, participando activamente en este proceso. Por otro
lado, las terapias innovadoras con las cuales trabaja este centro, son dignas
de copiar en otros centros, de modo de potenciar y a su vez motivar al

nifio(a) que se rehabilita.

6) Crear redes de apoyo en otros centros de rehabilitacion particulares y/o
subvencionados con el fin de retroalimentarse, complementarse vy
fortalecerse de acuerdo a los distintos enfoques que se utilizan en cada uno

de estos centros.

e Propuestas para el Trabajo Social

Desde el desarrollo historico del Trabajo Social, la variaciéon de su
pensar y su praxis ha estado marcada por la tendencia y los cambios
sociales de cada época y ha tratado de responder a las necesidades
individuales y sociales que presentan las personas en condiciones de

vulnerabilidad.
Por ende, se estima pertinente proponer, considerando la relevancia

de esta investigacion para el Trabajo Social y apelando a la caracteristica

innovadora de la profesion, lo siguiente:
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1) Crear Metodologias de accion que apunten a la particularidad y lo
cotidiano del fendbmeno de la discapacidad, ya que sin desmerecer lo social,
estos &mbitos no cuentan con un real alcance para conocer el fendmeno
desde dentro, de su cotidianeidad, rescatando los significados que cada
familia otorgan en su particularidad tal y como se presentan, es decir,
heterogeneidad y no uniformidad desde la accidén profesional para intervenir
en esta problemética. Apelamos a esto, deteniéndonos en la relevancia que
le otorgan las familias a su dinamica interna, la cual juega un papel
importante en el fortalecimiento o debilitamiento de lazos con la sociedad,
por ende, se considera pertinente la insercion de metodologias de accién
gue disminuyan la brecha de las necesidades sociales y las microsociales en

su intervencion.

2) Actualizar en su preparacion académica metodologias, teorias y practicas,
para que éstas se adecuen a los temas contingentes de la sociedad y
puedan actuar de forma holistica en las diferentes realidades del ser
humano, es asi como se propone integrar en la malla curricular del Trabajo
Social nuevos desafios de intervencién, lo que permitira que la profesion sea
capaz de enfrentar los nuevos escenarios emergentes de la sociedad actual,
para procurar el bienestar de las personas, la dignidad del ser humano y su
entorno. De esta manera se considera que la profesion tiene la
responsabilidad de promover la justicia social, en relaciéon con la sociedad en

general, y con las personas con que trabajan.

3) Establecer una alianza solida entre saber y hacer, apelando a la razon
critica y a la investigacion como guia de accion, por lo tanto, es fundamental
gue se sigan desarrollando mas investigaciones acerca del fenbmeno social
de la discapacidad, con el fin de lograr un conocimiento exhaustivo de esta
realidad, tanto de un nivel micro como macro social y asi se puedan realizar
intervenciones eficientes que apunten a la realidad de los individuos en

situacion de discapacidad y no a supuestos que no han sido investigados.

4) ElI Trabajo Social debe construir espacios que permitan un mayor
compromiso social llevando a la praxis valores esenciales que caracteriza a
esta profesion como lo son la justicia social, la equidad y la libertad, tanto
para la sociedad como para todas aquellas personas inmersas en ella, en

igualdad de condiciones y sujetas de derechos.
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5) Reconocer desde la disciplina del Trabajo Social la diversidad social que
existe en una sociedad, de modo de comprender e intervenir en los
requerimientos y necesidades de las personas que se encuentran en
situacién de vulnerabilidad construyendo nuevas teorias de conocimiento que

apunten a mejorar la calidad de vida de estas personas.

6) Es fundamental que el Trabajo Social sea un agente facilitador de
informacién, conocimiento y herramientas, con el fin de promover el
emponderamiento, la organizacion y participacion social de las personas
discapacitadas y sus familiares. De esta manera, el Trabajo Social debe
ensefiar al hombre a unirse a otros hombres en un sentimiento de comunién
y solidaridad, ensefiar a distinguir entre necesidades falsas que enajenan y

necesidades verdaderas que lo hacen auténticos.

7) EIl Trabajo Social debe contribuir a la construccién de una nueva base
social en donde las personas, las familias, la sociedad civil, el Estado y las
organizaciones privadas o publicas, en conjunto se potencien en la lucha y

seguimiento de los derechos esenciales de las personas.

8) Desde esta disciplina, se debe promover una cultura solidaria que ampare
procesos de pertenencia e identidad de modo que permita a las personas
crecer en igualdad de condicién, teniendo acceso a todas las areas que
compone una sociedad sin que exista discriminacion ni exclusién para asi
colaborar juntos en la idea de construir una sociedad mas equitativa y por

supuesto mas justa.

9) Aportar a una nueva percepcion e interpretacion del fenbmeno de la
discapacidad que sea coherente no solo con el enfoque inclusivo actual, sino
también con los nuevos paradigmas que el Trabajo Social plantea
actualmente desde los derechos humanos, dejando atras el asistencialismo y
dando paso a una nueva concepcion de este fendmeno, comenzando por
entender a estos sujetos como personas con capacidades diferentes y no

como meros discapacitados.
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