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RESUMEN

Elaio 2015 el Servicio Nacional de Discapacidad determind que en Chile el 20% de la poblacion mayor de 18 anos presentaba alguna
situacion de discapacidad. Sin embargo, actualmente no se cuenta con datos comunales sobre este fenomeno, complejizando el desarrollo
de acciones locales que permitan el transito a una comunidad mas inclusiva.

Por lo anterior, esta investigacion se realizo desde un enfoque cualitativo, con actores locales que respondieron a una convocatoria
realizada desde la oficina de discapacidad de la comuna de Santiago a instituciones comunales y personas vinculadas al mundo de la
discapacidad. Con ellos se incursiond en las percepciones de las personas en situacion de discapacidad sobre los conceptos de discapacidad
y discriminacion, para posteriormente abordar los elementos que facilitan y obstaculizan la inclusion social y lo que consideran como
necesidades prioritarias para la igualdad de oportunidades.

Los resultados evidencian la percepcion de discriminacion existente en la comunay recalcan laimportancia de contar con politicas locales
de inclusion y lineamientos para su desarrollo.
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ABSTRACT

In 2015, the National Disability Service determinedthat in Chile, 20% of the population over 18 years of age shows some type of disability.
However, there is no communal data on this phenomenon at present, making more complex to develop local actions that allow the
development to a more inclusive community.

Therefore, this research was conducted from a qualitative approach, with local actors who respondedto a call made from the disability office
of the commune of Santiago to community institutions and people linked to the world of disability. With them, the perceptions of people with
disabilities were explored penetrating in the understanding of the people in situation of disability on the concepts of disability and discrimination,
to later address the elements that facilitate and interfere social inclusion and the priority needs for equal opportunities.

The results show the perception of discrimination in the commune and emphasize the importance of having local inclusion policies and
guidelines for its development.
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INTRODUCCION

En el mundo existen mas de mil millones de personas
quetienen alguntipo de discapacidad, es decir, mas de
un15% de la poblacion mundial (Organizacion Mundial
delaSalud [oMms], 2011). Se puede senalar, entonces, que
las personas en situacion de discapacidad (desde ahora
PeSD) conforman la minoria mas grande del planeta.

Se ha estudiado que las personas en situacion de dis-
capacidad estan entre los grupos mas vulnerables y
menos fortalecidos del mundo, y son frecuentemente
estigmatizados, excluidos y discriminados. Su acceso
asalud, educacion, trabajo y oportunidades de subsis-
tencia esta muy limitado en relacion al resto de la po-
blacion (OMS, 2012). Un estudio cualitativo (Giaconi &
San Martin, 2015, p. 66) evidencié que en nuestro pais
los jovenes enssituacion de discapacidad relacionan su
discapacidad a problemas socioculturales, producto
de que la sociedad desconoce la discapacidad, no da
oportunidades y discrimina a las PeSD.

En Chile se han observado distintos cambios sociales
y culturales que han llevado a un incremento en el nu-
mero de PeSD. Al respecto el Ministerio de Salud de
Chile [miNsAL] (2011) senala lo siguiente:

“El aumento de las expectativas de vida

y la decreciente tasa de natalidad ha
modificado la estructura poblacional de
Chile, llevandola hacia una transicion
epidemioldgica avanzada, en donde
la morbilidad, la discapacidad y la
mortalidad, estan dadas principalmente
por enfermedades cronicas” (p. 50).

Se han buscado mecanismos para solucionar las difi-
cultades de participacion en diferentes ambitos que
aquejan en particularalas PeSD, siendo la mas relevan-
te la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad promulgada por la Organizacion de las
Naciones Unidas que tiene como objetivo “promover,
protegery asegurar el goce pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapaci-
dad, y promover el respeto de su dignidad inherente”
(ONU, 2006, p. 4). Este es un documento firmado y ratifi-

cado por Chile, que busca generar normas minimas de
inclusion. Su expresion en la legalidad chilena vigente
esatravés de laley 20.422 que establece “Normas so-
bre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de
Personas con Discapacidad” (Ley Num. 20422, 2010).

En el marco de esta ley se define un cambio en el con-
cepto de discapacidad, pues se ha dejado de priorizar la
deficiencia de la personay se entiende la discapacidad
como “el resultado de la interaccion entre el individuo
y las barreras en su entorno que le impiden la partici-
pacion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones que las demas personas” (ONU, 2006, p. 1).
A partir de lo anterior entendemos que la discapacidad
debe serdeinterés paratodos los sectores de lavida co-
munitaria a las que debe dar solucion la administracion
publica (vivienda, salud, educacion, empleo, etcétera),
como de responsabilidad de lasociedad civil, institucio-
nes privadas y de organizaciones no gubernamentales.

Es el Estado el garante de los derechosy de lainclusion
de las PeSD, teniendo la responsabilidad de eliminar
toda forma de discriminacion para el ejercicio pleno
de la ciudadaniay las libertades fundamentales. La
igualdad de oportunidades aparece como el elemen-
to central de laley, en el articulo 1° se senala: “El obje-
to de esta Ley, es asegurar el derecho a laigualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, con
el fin de obtener su plena inclusion social, asegurando
el disfrute de sus derechos y eliminando cualquier for-
ma de discriminacion fundada en la discapacidad” (Ley
NUm. 20422, 2010, art. 1).

Para este efecto, se entenderd como igualdad de opor-
tunidades para las personas con discapacidad “la au-
sencia de discriminacion por razén de discapacidad,
asi como la adopcion de medidas de accion positiva
orientadas a evitar o compensar las desventajas de una
persona con discapacidad para participar plenamen-
te enlavida politica, educacional, laboral, economica,
cultural y social” (Ley Nim. 20422, 2010, art. 7). Esta vi-
sion resulta coherente con los principios de la Terapia
Ocupacional, la cual propone como fundamental que
las personas puedan participar en igualdad de oportu-
nidades de lavida social y comunitaria. En ese sentido,
el objetivo primordial de la terapia ocupacional es me-
jorarlasaludylacalidad de vidade las personas a través
de la participacion en ocupaciones importantes y re-
vestidas de significado (Crepeau, Cohn & Schell, 2005).
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Ademas, respecto de la dificultad que supone la discri-
minacion en el camino hacia la igualdad de oportuni-
dades, la ley senala:

“Con el fin de garantizar el derecho a la
igualdad de oportunidades de las perso-
nas con discapacidad, el Estado establ-
ecerd medidas contra la discriminacion,
las que consistiran en exigencias de ac-
cesibilidad, realizacion de ajustes necesa-
rios y prevencion de conductas de acoso”
(Ley Num. 20422, 2010, art. 8).

Define, ademas, que para la igualdad de oportunida-
des se deben cumplir 5 principios fundamentales: vida
independiente, accesibilidad universal, diseno univer-
sal, intersectorialidad, participacion y dialogo social.

LaLey N°20.422impuso al Estado la obligacion de de-
sarrollar acciones de difusion, para dar a conocer ma-
sivamente a lacomunidad los derechosy principios de
participacion activa de las PeSD (Ley Num. 20422, 2010,
art. 2). Sin embargo, el Servicio Nacional de la Disca-
pacidad (seNADIS) ha presentado diversas dificultades
para cumplir esta funcion. Esto se deberia, fundamen-
talmente, a la escasa dotacion de recursos humanos y
financieros con que cuenta a nivel regional y nacional,
cuestion que los obliga a priorizar el cumplimiento de
otras tareas.

El Comité de Evaluacién de la Ley de la Camara de Di-
putados de Chile senala al respecto:

“(En) consecuencia de lo expuesto, a dos
anos de la entrada en vigencia de la ley,
los grupos entrevistados en este estudio,
vinculados directamente con la tematica
de discapacidad, no conocen los cam-
bios mas significativos que introdujo la
ley, tales como la existencia del Consejo
Consultivo de la Discapacidad y el cam-
bio de paradigma de la nueva conceptu-
alizacion de la discapacidad y el rol de
la comunidad, que afecta directamente
la nueva forma de calificacion y certifi-
cacion de la discapacidad” (2012, p.28).

Segun lo descrito, se torna primordial entonces aumen-
tar la participacion de las mismas PeSD en los proce-
sos politicos y sociales orientados en beneficio de su
situacion. Esto va de la mano con el concepto de “jus-
ticia ocupacional” que se propone desde la Terapia
Ocupacional, entendido como “la promocion de un
cambio social y economico para incrementar la con-
ciencia individual, comunitaria y politica, los recursos
y laigualdad de oportunidades para el desarrollo de
ocupaciones que permitan a las personas alcanzar su
potencial y experimentar bienestar” (Townsend & Wil-
cock, 2004, p. 80)

En ese sentido, la presente investigacion se transforma
enunaporte al consideraryrelevarlaimportanciade las
experiencias de las PeSD puesto que son los principales
actoresimplicados. Lo anterior contribuye a generar ma-
yor justicia ocupacional para las PeSD, en la medida en
que se realiza un “reconocimiento y se presta atencion
a las necesidades ocupacionales de los individuos y las
comunidades como parte de una sociedad justay em-
poderada” (Townsend & Wilcock, 2000, p. 85). En este
marco, la pregunta que orientd lainvestigacion fue la si-
guiente: ;Cuales son las necesidades prioritarias para la
igualdad de oportunidadesy lainclusion social que per-
cibenungrupo de personas en situacion de discapacidad
que residen en la comuna de Santiago? Considerando
para su resolucion los siguientes objetivos:

Objetivo General:

e Identificar y analizar los elementos claves para la
igualdad de oportunidades de un grupo de perso-
nas en situacion de discapacidad que residen en
la comuna de Santiago durante la segunda mitad
del afio 2016.

Objetivos especificos:

e Identificary analizar la percepcion que tienen so-
bre la discapacidad y la discriminacion un grupo
de personas en situacion de discapacidad que resi-
den enla comuna de Santiago, durante lasegunda
mitad del afno 2016.

e Identificary analizar los elementos que favorecen
y obstaculizan laigualdad de oportunidades de un
grupo personas en situacion de discapacidad en
la comuna de Santiago, durante la segunda mitad
del afio 2016.
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e Identificary analizar las necesidades prioritarias
paralaigualdad de oportunidades de un grupo de
personas en situacion de discapacidad que residen
en la comuna de Santiago, durante la segunda mi-
tad del ano 2016.

METODO

Estainvestigacion se sustenta sobre un Diseno Analitico
de Caracter Cualitativo (Polit & Hungler, 2000). La mues-
tra estuvo pensada para levantar, desde el discurso de los
entrevistados, las necesidades prioritarias en diferentes
ambitos de lavida comunitariarespecto alaigualdad de
oportunidadesy la inclusion social en Chile.

La generacion de espacios de intercambio de informa-
cion se realizo a través de dispositivos grupales con la
técnica de focus group (Canales, 2006), sobre la base
de tipos de discapacidad (psiquicas, intelectuales, fisi-

cas, visuales y auditivas). En relacion a la ejecucion del
grupo focal, se disenid un guion, tipo entrevista abierta,
con temas definidos que se descomponen en distintas
dimensiones de acuerdo a los objetivos del estudio.

Laseleccion de los participantes se realizé con actores
locales que respondieron a una convocatoria realizada
desde la Oficina de Discapacidad de la Municipalidad
de Santiago a instituciones comunales y personas vin-
culadas al mundo de la discapacidad, correspondiendo
a un muestreo por conveniencia (Flick, 2004), basan-
dose en criterios de inclusion y exclusion.

- Como criterios de inclusion; personas mayores de
18 anos, con caracteristicas heterogéneas tanto en
edad, géneroy condiciones de salud. Residentes en
la comuna de Santiago Centro y que contaran con
credencial de discapacidad.

- Como criterios de exclusion; personas que no vivan
en la comuna de Santiago.

TABLA 1 PARTICIPANTES EN FOCUS GROUPS
o N° DE SEXO LOS EDADES DE LOS .
N CONVOCADOS FECHA DE REALIZACION
PERSONAS PARTICIPANTES PARTICIPANTES
1 PeSD Visual (PeSDV) 5 3 hombres y 2 31-68 afos 2 de agosto 2016
mujeres
2 | PeSD Psiquica (PeSDP) 10 8 hombres y2 21-76 afos 22 de septiembre 2016
mujeres
3 PeSD Fisica (PeSDF) 6 5 hombresy 1 mujer 28-65 anos 27 de octubre de 2016
4 PesSD Auditiva 4 2 hombresy 2 18-45 afos 24 de noviembre 2016
(PeSDA) mujeres
5 PeSD Intelectual 5 2hombresy 3 20-27 afios 15 de diciembre 2016
(PeSDI) mujeres
TOTAL 30 20 hombresy 10
mujeres

FUENTE: ELABORACION PROPIA.

Debido a las limitaciones propias de la convocatoria
abierta, lamentablemente no se logroé resguardar la
perspectiva de género, considerando que tanto a nivel
nacional como internacional los estudios indican que es
mayor el porcentaje de mujeres en situacion de discapa-
cidad (Ministerio de Desarrollo Social, 2015; oms, 2011),
mientras en la presente investigacion particip6 una ma-
yor cantidad de hombres en los dispositivos grupales.

Parallevara cabo el andlisis de los datos se realizo ana-
lisis de contenido. Este se define dentro de un nivel
analitico, permitiendo obtener los contenidos latentes
y manifiestos del discurso de los entrevistados (Krip-
pendorff, 1990). Se identificaron unidades de analisis
através del desarrollo de categorias, que responden a
los objetivos de la investigacion.
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TABLA 2 CATEGORIAS DE ANALISIS

CATEGORIA SUB-CATEGORIAS

Percepcion de

discapacidad

Percepcion de

discriminacion

Vida politica

Elementos que Educacion

favoreceny Laboral y econémica

obstaculizan Social
laigualdad de Cultural
oportunidades Salud
Accesibilidad
Vida politica
Educacion

Laboral y econémica

Necesidades -
Social

prioritarias
Cultural

Salud
Accesibilidad

FUENTE: ELABORACION PROPIA.

En el presente estudio fueron resguardados los aspectos
éticos, através de lamantencion de la confidencialidad
de los participantes, mediante la omision de nombres o
datos personales. La participacion de las personas fue
voluntariay se les entrego informacion adecuada sobre
los propositos, metodologias y beneficios del estudio.
Previo a los focus group se aplicé consentimiento in-
formado a todos los participantes.

RESULTADOS Y ANALISIS

En este apartado se realiza el analisis por cada catego-
ria, las cuales fueron elaboradas considerando el con-
cepto de igualdad de oportunidades para la inclusion
social que establece la Ley Chilena. Su organizacion se
hace en base a: 1) Percepcion de discapacidad (pDc), 2)
Percepcion de discriminacion (pps), 3) Elementos que
Favoreceny Obstaculizan (ero) lainclusion, y finalmen-
te 4) Necesidades prioritarias (NP).

Percepcion de Discapacidad

El discurso de los participantes en cuanto a la discapaci-
dad es multiple, sin embargo, se logran observar dos ten-
dencias relacionadas con lo revisado en los anteceden-
tes teoricos: el discurso biomédicoy el discurso social.

Durante los grupos focales algunas personas recono-
cieron la discapacidad como un problema propio, una
dificultad ligada a lasalud, un problema que se encuen-
tra en el individuo y que no guarda relacion con las
condiciones ambientales que podrian afectar su des-
empeno. Porotro lado, diferentes personas reconocen
que la discapacidad esta determinada por el ambiente
y que no es una condicion intrinseca de los individuos.
Ambos grupos tienen definiciones muy cercanas a lo
descrito por Palacios (2008) al hablar de los modelos
de la discapacidad: el primer grupo tendria un discurso
desde el modelo biomédico, mientras que el segundo
desde el modelo social.

Dentro de las personas que se apegan estrictamente
a las definiciones sociales, un porcentaje importante
considera que el Estado y sus instituciones muchas ve-
ces son responsables de la creacion de ambientes dis-
capacitantes, especialmente hacen referencia a la falta
de ayudas técnicas como un factor fundamental en la
permanencia de la discapacidad:

“Yo me reconozco discapacitado, pero cudn-
do te digo, cuando uno no tiene las ayudas.
Porque yo he estado en otros lugares donde
seme han entregado las facilidades para des-
plazarme, para hacer toda mi actividad, al
extremo que ni siquiera parece ser discapac-
itado” (Participante 3, Focus group PeSDV).

Ademas, en PeSD auditiva se da una situacion particu-
lar, reconociéndose “sordos” y considerandose como
una minoria lingtistica, piensan que este rotulo es mu-
chas veces mas significativo o mas representativo que
la etiqueta de la discapacidad.

Percepcion de Discriminacion

La mayoria de los participantes sefialan haber sido dis-
criminados en la comuna. Esto es percibido en varios
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niveles: en la atencion de los servicios publicos, en el
trato cotidiano y en la falta de oportunidades que tie-
nen para desenvolverse en igualdad de condiciones
que los demas.

Los servicios publicostienden aser mal evaluados en el
trato hacia las personas en situacion de discapacidad,
relacionandolo con lafalta de educacion/capacitacion.

“Yo fui discriminado por el primerjuzgado de fami-
lia de Santiago por la magistrado xxxx, con nom-
bre y apellido. Yo estoy en este momento en juicio
de divorcio con mi ex esposa la cual me echo a la
calle cuando yo perdi mi trabajo y en mi condicion
de discapacitado, me echo a la calle... La cosa esta
en que la ultima audiencia que tuvimos, la famosa
magistrado, siendo juicio oral no permitio que se
leyera nada [é] es ciegol. Y yo revisé la ley 20.422
y en su articulo tercero, que son los principios, y al
principio aparece que hay que entregarle a las disca-
pacidades todas las facilidades para que sea auto-
valente, y las garantias para respetar sus derechos
ante la ley” (Participante 3, Focus group PeSDV).

Tambiéen reconocen que a veces se sienten discrimina-
dos por personas de su comunidad o con quienes tie-
nen relacion en sus interacciones cotidianas. El sentir
que subestimaban sus capacidades fue cominmente
interpretado como un acto de discriminacion, esti-
mando que su potencial era desaprovechadoy que las
oportunidades ofrecidas no se condicen con su nivel
de instruccion o intereses.

Las barreras comunicativas son, sobre todo para las
personas sordas, una dificultad habitual que muchas
veces es interpretada como discriminacion.

Elementos que favorecen y obstaculizan

Consideramos obstaculizadores a todos los factores
que dificulten el proceso de inclusion, mientras que lla-
maremos facilitadores a todos los factores que ayuden
a cumplir con ésta. Los elementos se han categorizado
en siete dimensiones de participacion.

a) Vida politica
En términos generales, las PeSD participantes de esta
investigacion refieren una baja participacion politica

basada en la desconfianza hacia las instituciones y au-
toridades, falta de interés en participary falta de opor-
tunidades de participacion.

La desconfianza politica ha generado una desesperanza
aprendida que disminuye el interés en participar. Tam-
bién, en reiteradas ocasiones se menciona la preocu-
pacion por sentirse completamente “invisibilizados”
por la clase politica, al mismo tiempo que reconocen
que no han logrado generar un movimiento social que
abogue por las necesidades de las personas en situa-
cion de discapacidad.

Esimportante mencionar que existen medicionesy ca-
tastros de las PeSD, principalmente dado porlas Encues-
tas Nacionales de Discapacidad (eNDisc 1, realizada por
el Fondo Nacional de la Discapacidad [FoNADIs] y el Ins-
tituto Nacional de Estadistica [INE] en el afio 2004, y la
eNDIsc Il del Ministerio de Desarrollo Social en el 2015),
pero los participantes en este estudio las desconocen.
Tampoco visualizan cambios que se podrian despren-
der a partir de estas mediciones.

Las personas sordas refieren barreras comunicacionales
junto con la falta de conceptos politicos incorporados
alalengua de senas, asuntos que les impide participar
plenamente de la vida politica.

Pese a que en general no se reconoce el cumplimien-
todelaley, logranidentificar instituciones particulares
que actuan en favor de los derechos de las personas en
situacion de discapacidad. Entre ellas se mencionan:
Centro comunitario de salud mental (cosam) de San-
tiago, Oficina de discapacidad de Santiago, Fundacion
Tacal, Corporacion parala Integracion de la Diversidad
Funcional Psiquica (Integritas) y Servicio Nacional de
Capacitacion y Empleo (SENCE).

b) Educacion

El primer aspecto transversal que aparece en los dife-
rentes grupos alude a visibilizar la “discapacidad” desde
el sistema educativo en los primeros anos. La exclusion
y la segregacion siguen siendo un tema presente y re-
levante en la educacion, partiendo desde el nivel ba-
sico, generando cada vez menos oportunidades para
personas en situacion de discapacidad.

Sibien se reconocen los avances en educacion en nuestro
pais, también se percibe que las diferentes instituciones
educativas en todos sus niveles no se encuentran prepa-
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radas paraabordar la diversidad. También se mencionan
importantes barreras en relacion ala accesibilidad fisica,
barreras de comunicacion en personas sordas y el bu-
llying que reciben ninos y ninas en la escuela.

¢) Laboral y economico

En general se evaliia negativamente la participacion la-
boral. Existen inquietudes como laimportancia de te-
ner un ente regulador especializado en incluir a PeSD
(un Ministerio de la Discapacidad) que son experien-
cias que si existen en otros paises. En la misma linea se
menciona un desaprovechamiento de las oportunida-
des laborales de la comuna, que podrian ser conside-
radas para PeSD.

Cuando existe participacion laboral, la perciben desde
un modelo asistencialista donde no se considera a las
personas como sujetos capaces de cumplir un rol en
una empresa o entidad publica. Ademas, la diversidad
de opciones es muy limitada paralos diferentes grupos.

Un obstaculizador es la pension, cuyo sistema en nues-
tro pais los hace sentir vulnerados, por el monto de
dinero al que acceden y que entre otras cosas no les
alcanza para costear los gastos asociados a una situa-
cion de discapacidad. Por otro lado, las ayudas técni-
cas como un elemento necesario para la igualdad de
oportunidades, son de gran relevancia para las PeSD,
puesto que las dificultades para obtenerlas tienen con-
secuencias negativas tanto en lo laboral como en otras
areas de su vida.

PeSD siquica agrupa aquellos aspectos relevantes para
mantener un trabajo, ambito en que se hace necesario
que el empleador conozca la situacion de salud lo cual
permita flexibilizar jornadas. En el caso de PeSD auditiva,
uno de los puntos claves tiene que ver con que el acce-
so al trabajo se ve dificultado por barreras lingtiisticas.

d) Participacion Social

La participacion social fue entendida como la partici-
pacion en los servicios sociales. Esto se puede debera
que la participacion social de las PeSD queda relega-
da a espacios en donde se apoya, contiene o soporta
la misma situacion de discapacidad.

Uno de los elementos que mas se menciona es la fal-
ta de preparacion y capacitacion percibida en los fun-

cionarios publicos, en relacion a la atencion adecua-
da. Se percibe que la mayoria de los funcionarios de
diversos servicios sociales no estan preparados para
darrespuestaalasinquietudes de las PeSD (sobre todo
personas sordas).

Por otro lado, existe desconocimiento de a quién acu-
dir parasolicitar apoyo, o a quién responsabilizar cuan-
do el apoyo no es dado. Sensacion de desproteccion
que se ha normalizado. Se desconoce qué beneficios
debe otorgar u otorga actualmente el municipio a las
PeSD. Junto con esto, se realiza una critica constante a
la burocracia presente en el proceso de obtencion de
ayudas técnicas.

e) Participacion Cultural

En general existe una buenaapreciacion de lainclusion
en espacios culturales. Se reconocen los talleres y cur-
sos que realiza la municipalidad como oportunidades
culturales importantes que logran ser inclusivas (si es
que no los tnicos de lacomuna). También se destaca la
inclusion que realizan centros culturales de la comuna
como los museos y la biblioteca de Santiago. No obs-
tante, quienes suelen quedarfuera de los espacios cul-
turales corresponden a las PeSD fisica.

f)Salud

A diferencia de los otros aspectos antes indicados, la
dimension “Salud” no es parte de lo que menciona la
ley 20.422 sobre laigualdad de oportunidades, pero fue
considerada por su granrelevancia en lainclusion social.

Un primer obstaculizador transversal es que los fun-
cionarios de salud no estan capacitados en temas de
discapacidad y necesidades diversas, generando situa-
ciones de discriminacion. Otro aspecto es la desigual-
dad en acceso de la salud, que se expresa en diferen-
cias publico-privado, ademas de falta de especialistas,
tiempos de espera, derivaciones y burocracia. Por otro
lado, es importante considerar que las PeSD psiquica
entrevistadas evaltan de forma positiva la atencion en
el servicio publico.

Un aspecto preocupante vivencian las personas sordas,
quienes en su experiencia en salud han tenido que pa-
sar por situaciones peligrosasy de riesgo vital debido a
las dificultades del sistema para comunicarse adecua-
damente con ellos. Las personas sordas tienden a evitar
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asistiralos servicios de salud, ya que tienen un historial
de negligencias y tratos discriminatorios.

“No hay comunicacion, es poca y nos tratan muy
mal y a veces de repente muere su guagua o la
vida de uno estd en riesgo y no sabe como recu-
rrir y te dan un medicamento que era otro, de
otro diagndstico, hasta puede perder la vida, es
peligroso, muy peligroso... el sordo no tiene co-
municacion en el servicio de salud, el cesFam (..)
hospital, urgencias, he visto muchos casos de és-
tos que pueden llegar hasta a morir, en Chile ha
pasado esto, hay experiencias tragicas de salud”
(Participante 2, Focus group PeSDA).

“Elmédiico la obligo a que no pueden estar juntos,
tiene que estar en su cama o una cuna aparte. Y
asi fue, después poresa indicacion del medico (...)
que tiene que dormir aparte, la pareja...y la dejo
en la cunita aparte, luego todos se durmieron y
obviamente que no escucharon nada, eran todos
[sordos| profundos y sequramente la guagua
gritd, lloro toda la madrugada hasta la manana
siguiente y luego la guagua en la cuna estaba
con la boca abierta, habia estado ahogada y
ahi murio la guagiiita” (Participante 2, Focus
Group PeSDA).

La tragedia relatada en esta cita muestra de forma ex-
plicita el riesgo y/o dafo implicito que puede ocurrir
en el proceso de normalizacién que plantea el mode-
lo médico de la discapacidad, cuyo objetivo es que la
persona logre asimilarse a los demas —validos y capa-
ces— en la mayor medida posible (Palacios, 2008). En
este sentido, un enfoque inclusivo, donde se entienda
el contexto y las condiciones particulares de cada per-
sona no solo guardaria relacion con la calidad de vida,
la aplicacion de derechos basicos e igualdad de opor-
tunidades, sino que también se transforma en factor
protector de la vida misma.

f)Accesibilidad

Los principales comentarios en cuanto a la accesibili-
dad se refirieron a la falta de espacios completamente
accesibles en el espacio publico, ademas de sistemas
adaptados paratodas las personasindependiente de su
medio de comunicacion o sus limitaciones sensoriales.

Necesidades Prioritarias

Esta categoria nace como unaforma de indagary cons-
truir desde la mirada de las PeSD las estrategias y solu-
ciones que ellos proponen para mejorar su participa-
cion para la inclusion social.

a) Vida politica

Respondiendo a la falta de unidad en organizaciones
que trabajan con discapacidad y en las mismas personas
ensituacion de discapacidad, y consecuencia de la baja
organizaciony de lafalta de participacion en ejercicios
civicos postdictadura, se torna primordial promover el
civismo y la organizacion social, a partir de respetary
hacer cumplir las Leyes que protegen los derechos ci-
vicos. En tal sentido, es imperioso que la discapacidad
esté mencionada en la Constitucion, que haya difusion
de las necesidades de las personas ensituacion de dis-
capacidad y que exista una ley de cuotas:

“Yde ahitambién, sila gente lo quiere, que los partidos
apoyen a las personas con discapacidad para que
vayan incorpordndose a la politica del pais, pero que
se haga, no se, una ley de cuotas por discapacidad, asi
como ley de mujeres. A mucha gente no le gustan las
leyes de cuotas, pero es la forma de empezar en este
pais porque de otra forma las cosas no_funcionan”
(participante 4, Focus group PeSDV).

b) Educacion

En el ambito de la educacion la primera propuesta es
generar una estrategia educativa para los niveles basi-
cos en relacion a la discapacidad, que como antes se
menciono lleve a un cambio social.

“Yo diria que hicieran clases especiales para formar a los
ninos, de como entender a la gente como nosotros (...). Por
ejemplo, imaginate [que ir] a la clase...ahi [hay] chicos...
que son esquizofrénicos o son asperger, ya sea en un nivel
muy bajo o con rendimiento intelectual bastante alto, lo
discriminan... [Generar| conciencia en los alumnos pa que
cachen que nosotros somos como cualquiera gente con
discapacidades ya sea leve o alta” (participante 7, Focus
group PeSDP).
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Se torna necesario tener colegios mas inclusivos y ho-
mologacion de estudios especiales, también que exis-
tan capacitacionesy cursos con reales posibilidades de
empleo e incluirlaensenanza de lalengua de senas en
la educacion formal en Chile.

“Los ninos oyentes, que tenga un ramo como ingleés,
untaller de lengua de senas permanentemente... para
que vean que es normal... comunicarse en lengua
de senas que no es nada nuevo, es algo importante
para poder comunicarse con toda la sociedad.. y ahi
no habriatanta segregacion por que los ninos verian
eso como algo natural y normal” (participante 1,
Focus group PeSDA).

¢) Laboral y economico

En este ambito las sugerencias estan orientadas a: in-
centivo alas contratacionesy ley de cuotas consideran-
dotodos lostipos de dificultades en la participacion. A
lo anterior se suma la necesidad de que exista un plan
comunal de inclusion laboral, con apoyo al trabajo in-
dependiente y facilidades para permisos municipales
“porque el pedir un permiso o una patente para la munici-
palidad para uno vender cosas vale callampa, porque no
te lo dan, no te lo dan y te vuelven un pero tras otro (imi-
tando); gue no, que chuta, que esto no calza justo en lo
otro” (participante 5, Focus group PeSDF); y por tltimo
tomar medidas para la prevencion de conductas de
acoso para que las PeSD no se vean obligadas a ocul-
tar sus diagnosticos.

d) Participacion social

Aqui se reconoce necesaria una mayor participacion
social de las PeSD en espacios municipales, donde exis-
ta representatividad politica que se base en el “Movi-
miento Vida Independiente”, que utiliza el lema “Nada
sobre nosotros sin nosotros” mejorando la organizacion
de las personas en situacion de discapacidad. También
se apunta a tener una mayor difusion de las necesida-
des de las PeSD y mayor contacto entre el municipioy
el Estado. “Yo entiendo que éste no es un problema de la
municipalidad, sino que un problema del Estado, del Esta-
doy el Ministerio de Salud, pero si hubiera una posibilidad
de que de repente la municipalidad presionara un poquito
para que le llegara, digamos, un aporte del Estado para
ese tipo de cosas, seria estupendo, scachai?” (participan-
te 4, Focus group PeSDF).

Ademas, se considera relevante potenciar las capaci-
dades de las PeSD y mejorar la difusion de beneficios
alos que se puede acceder desde el municipio y la ofi-
cina de la discapacidad.

e) Participacion cultural

Para mejorar la participacion cultural, las PeSD men-
cionan la importancia de: mayor difusion de activida-
des accesibles y realizar éstas en espacios potenciar
las capacidades de las PeSD y que éstas se constitu-
yan como gestores culturales y/o artistas. “Para mi caso
podertener acceso a hacer show... destacar, destacarme y
que y que mi problematica quede expuesta, que la gente
se dé cuenta que una discapacidad psiquidtrica no es un
tonto, no es un retrasado ni enfermo” (participante 4, Fo-
cus group PeSDP).

f)Salud

En el ambito de la salud resalta la necesidad de contar
con profesionales del area que estén suficientemente
capacitados para abordar las multiples necesidades y
particularidades de las PeSD (de movilidad, de comu-
nicacion, etc.) También se menciona la necesidad de
contar con especialistas en servicios de atencion prima-
ria o establecer un tnico lugar que atienda a las PeSD,
con el propésito de disminuir las listas de esperay la
burocracia del sistema.

Se agrega el peligro de que no existan formatos acce-
sibles en salud (traductores, braille, intérpretes). “Las
enfermedades que cubren el AUGE o GEs no estan en brai-
lle porejemplo. Y esas cosas debiesen estar porque scomo
las personas con discapacidad visual acceden a esa infor-
macion? Para mi, el acceso a la informacion y a las comu-
nicaciones es prioritario. Porque desde ahi uno va sabien-
don uno participa” (participante 2, Focus group PeSDV).

g) Accesibilidad

Por dltimo, se hizo necesario incluir la accesibilidad
dado que emergen necesidades en este aspecto tam-
bién. Algunas propuestas concretas son tener semaforos
con alarma para PeSD visual en los cruces peatonales,
creacion de rutas accesibles, mejorar la entrega y ges-
tion de ayudas técnicas, incorporacion de nuevas tec-
nologias y formatos accesibles para la atencion en los
diferentes servicios publicos y privados como sistemas
de video-llamadas y otras adaptaciones.
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En especifico la necesidad de contar con intérpretes
de lengua de senas como una manera de derribar la li-
mitacion linguistica, algunos ejemplos de situaciones
donde se hacen necesarios son: intérpretes para mediar
situaciones laborales, intérprete de lengua de sefias en
todas las actividades sociales y culturales, y la necesi-
dad de la mutua integracion entre la cultura sorday la
cultura oyente para favorecer el aprendizaje mutuo.

DiscusiON

A partir de los resultados del presente estudio y en fun-
cion de los objetivos se puede concluir:

I. Respecto a la percepcion de discapacidad y
discriminacion:

La implicancia de la coexistencia de los discursos so-
cialy médico respecto a la discapacidad se traduce en
una dificultad para lograr la igualdad de oportunida-
desy el pleno ejercicio de derechos. Quienes se posi-
cionan desde un discurso medico tienden a descono-
cer sus derechos y, por tanto, exigirlos menos o bien
hacerlo desde un enfoque asistencialista, trabajando
menos con las instituciones y/o organizaciones con el
fin de conseguirlos.

Por otra parte, resulta relevante considerar la hetero-
geneidad de las distintas situaciones que se agrupan
dentro de la discapacidad. Se aprecio en varias oca-
siones que las PeSD fisica que participaron no querian
ser confundidas con otros tipos de discapacidades, y
que las PeSD mental tendian a considerar que el con-
cepto discapacidad eramas atribuible a razones fisicas
que mentales.

En general las PeSD que participaron refieren haber
sido discriminadas en al menos uno de los aspectos
que permiten laigualdad de oportunidades y la inclu-
sion social. Se mencionan importantes barreras fisicas
y actitudinales que prolongan la discriminacion en la
comuna de Santiago, tales como: falta de espacios y
actividades accesibles e inclusivas, ausencia de rutas
accesibles en la via publica, desconocimiento general
de la discapacidad, falta de capacitacion de funciona-

rios y falta de intérpretes para las personas sordas. Es
posible evidenciar la existencia de injusticias ocupa-
cionales, las que se dan cuando “la participacion de la
ocupacion se limita, confina, restringe, segrega, pro-
hibe, subdesarrolla, deteriora, aliena, margina, explo-
ta, excluye o limita de cualquier modo” (Townsend &
Wilcock, 2004, p.85).

. Elementos que favorecen y obstaculizan la
igualdad de oportunidades

En términos generales, los participantes de esta inves-
tigacion reconocen pocos facilitadores y una cantidad
considerable de obstaculizadores, la mayoria de ellos
producto de una cultura pocoinclusiva, desconocimiento
de larealidad de las PeSD y de las normativas referen-
tesainclusion. Todavia asl, reconocen ciertos esfuerzos
de las distintas instituciones comunales para apoyar el
ejercicio de los derechos, pero que resulta insuficiente.

También se concluye que los participantes de algunos
focus group en particular, ven mas necesario un movi-
miento de personas en situacion de discapacidad que
otros. Y en este sentido, es importante considerar que
la pluralidad de situaciones y de barreras complejiza la
posibilidad de unificar todas las necesidades, y poder
responder a todos los grupos de manera simultanea.

Otro de los elementos que con mas frecuencia se men-
ciono es el impacto negativo que tiene la burocracia
en las personas en situacion de discapacidad. El fac-
tor tiempo se torna primordial si consideramos que
las PeSD requieren de ayudas técnicas, adaptaciones
y servicios de manera urgente, puesto que el no contar
con los apoyos necesarios a tiempo prolonga la disca-
pacidad y agrava la situacion de salud. Se desprende
entonces que se requiere de un sistema mas eficiente
que logre dar respuesta rapida a las necesidades mas
urgentes, con la finalidad de prevenir el agravamiento
y alcanzar a revertir la situacion de discapacidad. Jun-
to con eso, también resulta apremiante contar con un
plan deinclusion laboral que brinde oportunidades de
trabajo inclusivas, permita aumentar el ingreso eco-
némico de las PeSD y disminuya las posibilidades de
quedar atrapado entre la situacion de discapacidad y
la situacion de pobreza.

Lasituacion de las personas sordas es, por otro lado, un
aspecto que se debe profundizary que pone entela de
juicio la incorporacion de la cultura sorda dentro del
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espectro de la discapacidad. Segun lo expuesto por
los participantes del focus group de discapacidad au-
ditiva, se esboza la necesidad ser considerados como
una cultura excluiday no necesariamente como PeSD.
El concepto de discapacidad no les parece represen-
tativo, considerando, inclusive, que desacredita a las
personas sordas.

Es concluyente que como obstaculizador existe una
percepcion generalizada de apartheid ocupacional,
proceso que la Terapia Ocupacional ha definido como
“lasegregacion de grupos de personas mediante lares-
triccion o negacion de su acceso a una participacion
digna y significativa en las ocupaciones de la vida dia-
ria, basada en laraza, color, discapacidad, proceden-
cia nacional, edad, sexo, orientacion sexual, religion,
creencias politicas, estatus en lasociedad u otras carac-
teristicas” (Kronemberg, Simo6 & Pollard, 2007, p. 66).
Esta situacion invita al analisis de aquellas condiciones
politicas, culturales y econémicas, que ponen en peli-
gro lasaludy el bienestar de individuos, comunidades
y sociedades. Resultaineludible, portanto, incorporar
un enfoque social dentro de las practicas de los tera-
peutas ocupacionales de nuestro pais, que incluya la
problematizacion de las nociones de injusticia, apar-
theid y necesidades ocupacionales, en beneficio de las
PeSD y la comunidad en general.

Ill. Necesidades prioritarias para la igualdad de
oportunidades

En general, las necesidades prioritarias que reconoce el
grupo de personas participantes de esta investigacion
concuerda mayoritariamente con lo que se ha senalado
como lasolucion a problematicas comunes de las PeSD
en distintos documentos de organizaciones internacio-
nales como el Informe Mundial de la Discapacidad de
la oms (2011) 0 el Convenio Sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de la oNu (2006) e incluso
enlo que éstadispuesto en laley 20.422 en nuestro pais

Aunque esta investigacion, porsu caracter cualitativo, no
puede ser extrapolada a todas las PeSD en Santiago, si
podemos senalar que las personas participantes siguen
reportando identicas dificultades y considerando como
necesarias las mismas medidas que se han estudiado e
incluso que ya se han convertido en ley en nuestro pais
desde el 2010. Esto podria ser relacionado con un es-
caso avance en laimplementacion de medidas para la
igualdad de oportunidadesy el ejercicio de derechos.

Al respecto, se debe destacar laimportancia de gene-
rar estudios y otras formas de evaluar regularmente el
avance en lo ya dispuesto en la ley, ademas de las ne-
cesidades socialesy ocupacionales reales de las PeSD.
A esto se suma la percepcion de que las evaluaciones
estadisticas-cuantitativas parecen no tener unimpacto
real en beneficio de las personas en situacion de dis-
capacidad, siendo prioritario entonces la ejecucion
de diagndsticos que consideren variables cualitativas
con la consecuente generacion de planes, programas
o politicas locales que consideren dicha informacion.

En otro punto, es de gran relevancia mencionar que
las principales situaciones de inclusion son percibidas
en espacios culturalesy actividades recreativas. En ese
sentido, se considera que la cultura ha sido un facili-
tador para inclusion y que las instituciones culturales
resaltan por su conciencia inclusiva y comprometida
con la diversidad.

Por ultimo, es necesario declarar que este estudio pre-
senta limitaciones, entre las cuales las mas relevantes son:

Problematicas de la metodologia de la convocatoria,
la cual impacto en la cantidad de hombres y mujeres
participantes de los dispositivos grupales que, en fun-
cion de larealidad nacional, segun laenpisc i, describe
una prevalencia de 12.9% de hombres en situacion de
discapacidady 20.3% de mujeres en situacion de disca-
pacidady que en el presente estudio no se lograrepre-
sentar (Ministerio de Desarrollo Social, 2015).

Por otra parte, respecto a la eleccion de la muestra, se
considero solo la opinion de personas en situacion de
discapacidad, lo que invisibilizé a otros actores rele-
vantes como los cuidadores y familiares, que tienen su
propia vision de las problematicas y de las necesida-
des prioritarias y que pueden contribuir al analisis de
la pregunta de investigacion.

Finalmente, cabe mencionar que resulta relevante con-
siderar la heterogeneidad de las distintas situaciones
que se agrupan dentro de la discapacidad y, en este
sentido, es importante considerar que esta pluralidad
complejiza la posibilidad de unificar todas las necesi-
dades y poder responder a la totalidad de los grupos
de manera simultanea.
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