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CAPITULO |
PANORAMA DE LA TESIS

1. ANTECEDENTESY CONTEXTO

Hasta el afio 2005 nunca existié en Chile estudios que ayudaran a dimensionar la magnitud
y el impacto que tenia la discapacidad en el pais, habian aproximaciones con la CASEN y
el censo, pero sus resultados eran muy erraticos por la falta prolijidad en manejos
conceptuales y metodoldgicos para enfrentar el tema, con lo cual mostraban grandes

diferencias entre los resultados de cada estudio.

En enero del 2005 el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) dio a conocer los
resultados de la Primera Encuesta Nacional de la Discapacidad en Chile realizada durante
el aflo 2004, el cual nos entrega que méas de 2 millones de personas en Chile viven con al
menos una discapacidad, lo cual representa al 12,9% de la poblacion del pais, a modo de
comparacion podemos sefialar que la Organizacion Mundial de la Salud estima que el 10%
de la poblacion en América Latina vive con alguna discapacidad. El estudio sefiala que 1 de

cada 3 hogares (34,6%) en Chile tiene, al menos a un miembro con discapacidad.

El Estudio Nacional de Discapacidad (ENDISC) también nos entrega informacion nacional
y regional en la cual es posible observar que la mitad de la poblacién con discapacidad esta
concentrada en las regiones Metropolitana y del Biobio y que las mayores tasas regionales
estan en las regiones del Maule y de la Araucania. También nos sefiala que la discapacidad
es 4 veces més frecuentes en adultos que nifios/as y 14 veces mas frecuentes en adultos
mayores que en nifios/as. Sélo 6 de cada 100 personas con discapacidad declara tener
acceso a rehabilitacion en nuestro pais. Por otro lado, si se analiza el nivel de escolaridad
que alcanzan las personas con discapacidad las cifras reflejan una brecha importante: Una

de cada 2 personas con discapacidad no ha completado la educacion basica, asi como
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sorprende que 1 de cada 10 personas con discapacidad ha cursado ensefianza media y

completa y sélo 1 de cada 20 ha logrado acceder a la educacion superior.

Las cifras respecto a empleo muestran que sélo 1 de cada 3 personas con discapacidad en
edad de trabajar, realiza trabajo remunerado. En la poblacién con condicion
socioeconomica baja, la discapacidad es dos veces mas frecuente que la poblacion con

condicion socioecondémica media y alta.

Tal como indican los datos del estudio, la discapacidad en Chile es un tema complejo que
atraviesa transversalmente a todos los sectores de la poblacion en Chile y por ende afecta
las politicas puablicas sectoriales (educacién, salud, infraestructura, adulto mayor,
regionalizacion, trabajo, etc.). En el gobierno de Patricio Aylwin se promulgé la ley 19.284
y la creacion del FONADIS, que es la entidad publica que se dedica a enfrentar el tema en
Chile, es una organizacién auténoma del Estado y centralizada, que depende del Ministerio
de Planificacion, tiene representacion regional a partir del 2005, cuenta con alrededor de
100 funcionarios y en el afio 2008 tiene un presupuesto superior a los siete mil millones de
pesos’. Si bien se constituyd un avance en la materia para la época, hoy en dia nace la
inquietud: si la institucionalidad existente y las politicas publicas implementadas en el
actual contexto, entregan soluciones pertinentes y eficientes, en mi opinion es posible y

necesario reflexionar sobre una reforma y plantear sobre que bases se debe sustentar.

La ONU recoge en el articulo 18 de sus normas uniformes los siguientes postulados:

“Los Estados deben reconocer los derechos de las organizaciones de personas con
discapacidad a representar a esas personas en los planos nacional, regional y local. Los
Estados deben reconocer también el consultivo de las organizaciones de personas con
discapacidad en lo que se refiere a la adopcion de decisiones sobre cuestiones relativas a la

discapacidad”

Tradicionalmente la vision social en general, hacia una persona con discapacidad es ver la

diferencia, posicionarse en lo que el individuo no puede hacer. Un avance importante seria



Institucionalidad y Politicas Publicas sobre Discapacidad en Chile, Propuesta de las bases para una Reforma

intentar cambiar ese “paradigma del déficit”. Deberiamos modificar algunos conceptos que

impiden observar las potencialidades de las personas que tienen alguna discapacidad.

El “concepto de persona” antepuesto a la dificultad (“persona con discapacidad”) es
fundamental para ayudar a cambiar ese paradigma basado en la carencia y no en una vision

maés global y en consecuencia méas objetiva de quien tenemos en frente.

En esta tesis pretendo confrontar diferentes paradigmas existentes en la sociedad, tal como
se lee en los parrafos anteriores, asi exponer sobre los factores que inciden en la
construccion colectiva de sociedades dispuestas a innovar y transformar su ideologia, sus
politicas, su institucionalidad, sus servicios, la infraestructura fisica, bajo el paradigma de la

accesibilidad en el entorno.

En la construccion de un pais accesible para todos se manifiesta que se requiere de un

cambio en la concepcion del paradigma.

2. PREGUNTA, HIPOTESIS Y OBJETIVOS DE LA TESIS

El Primer Estudio de la Discapacidad en Chile nos dejo planteadas varias preguntas:
¢Como se interviene para disminuir el impacto de la discapacidad para esas personas y sus
familias?; ;como se contribuye al mejoramiento de la calidad de vida de las personas con
discapacidad?; ces esto responsabilidad sélo del Estado y los gobiernos o es

responsabilidad del conjunto de la sociedad?.

Recogiendo las interrogantes planteadas en el parrafo anterior como parte de la carta de
navegacion de la tesis y analizando el rol del Estado en este tema, nacen las preguntas de
mi investigacion: ¢Cuales son los principales aspectos, fundamentos e hitos desarrollados
en las politicas publicas de discapacidad en Chile? Y tomando en cuenta lo anterior,
¢Cuéles serian los principales desafios que se deben llevar a cabo dentro de las politicas

publicas en Chile dentro del contexto actual de la discapacidad?

! www.dipres.cl
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El objetivo central de la investigacion es establecer y sistematizar las dimensiones
relevantes que deben ser tomadas cuenta al momento de disefiar politicas publicas sobre
discapacidad en Chile y entregar elementos que sirva de plataforma para una

Institucionalidad acorde, dentro del contexto actual que rodea esta tematica.

Los objetivos especificos de la investigacién son:

1. Elaborar un cuerpo tedrico que desarrolle los paradigmas insertos en los
conceptos de discapacidad en el tiempo, a su vez que de cuenta de los aspectos
contextuales que vislumbren problematicas sociales acerca de la discapacidad.

2. Exponer la situacion actual en Chile de la discapacidad, en cuanto a estadisticas,
politicas publicas e institucionalidad vigente en el &mbito legislativo, ejecutivo y
municipal

3. Elaborar y sistematizar los principios que deben guiar las politicas publicas
sobre discapacidad y los componentes para un disefio institucional en Chile

4. Evaluar al Fondo Nacional de la Discapacidad como marco institucional, no se
evaluard la gestion, sino su disefio como légica de entidad publica para elaborar

e implementar politicas publicas sobre discapacidad en Chile.

La hipdtesis de trabajo que marca el rumbo en la presente investigacion afirma que “la
estructura institucional y las politicas sobre discapacidad en Chile se deben enmarcar
dentro de un paradigma cuyo principio fundamental es considerar a cada persona
como un sujeto de deberes y derechos, donde se premie el merito antes que cualquier
otra condicion, para asi captar y abordar la amplia heterogeneidad y complejidad que
posee la discapacidad en la sociedad chilena; lo cual actualmente no ocurre. Ello
debido que el paradigma del déficit es la base de una politica que se orienta

principalmente en la asignacion de recursos con una institucionalidad débil.”
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3. LAMETODOLOGIA UTILIZADA

La metodologia utilizada en esta investigacion fue de caracter cualitativo pues lo que se
pretendio mediante el andlisis, en primer lugar, es el comportamiento de los actores y, en
segundo lugar, permitio, por un lado, descubrir la estructura y las bases donde se realiza las

politicas publicas sobre discapacidad®.

La metodologia cualitativa permitio en el transcurso de la investigacion tener un
intercambio permanente entre los datos que paulatinamente se fueron recopilando y la
hipdtesis que se formuld. Este sistema de trabajo me permitié modificar, alterar y cambiar
durante la recogida de datos y en cada una de las fases del proceso, flexibilizandose el

grado de apertura entre disefios.

La investigacion se orientd a captar factores estructurales de las bases sobre politicas
publicas sobre discapacidad y que estructura institucional las podria articular de buena
forma. También se hizo necesario que este estudio arrojara algunas definiciones sobre el

Fondo Nacional de Discapacidad.

La investigacion parte con la recoleccion de los datos, conceptos y evolucion de politicas
publicas sobre discapacidad en Chile con el objetivo de intentar a partir de ellos construir
un proceso de reforma. Para ello la investigacion utilizé tanto fuentes primarias como

secundarias.

Instrumentos de Recoleccion de la Informacién:

a) Fuentes Secundarias:

Los documentos leidos se utilizaron en la investigacion como fuente de datos y conceptos

debido a su capacidad para albergar contenidos. Se busco material bibliografico en paginas
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Web, bibliotecas y otros mecanismos de blsquedas y recomendaciones, logrando aglutinar
mas de 100 articulos y papers, 18 libros, 4 tesis de maestrias y 2 doctorales. En total mas

35 de autores.

Finalmente se trabajo con 54 articulos, papers y otros documentos, 12 libros, 3 tesis de

maestrias y 2 doctorales. En total mas 27 de autores.

La clasificacion de bibliografia la separé en tres dimensiones: En primer lugar lo referido a
la tematica sobre discapacidad, segundo a orientaciones y conceptos sobre politicas

publicas y nuevas entidades publicas y tercero aquello que relata y analiza experiencias en

otros paises.

Resumiendo, las bibliotecas visitadas son:

INTITUCION N° Registros N° publicaciones
Encontrados Seleccionadas
FLACSO 3 1
Biblioteca Nacional 17 9
Universidad Central 4 2
Universidad Diego Portales 15 6

El procedimiento de busqueda bibliografica que lleve a cabo a través de Internet, revisando

sitios web nacional e internacionales’, donde las palabras claves utilizadas fueron:

discapacidad, paradigmas, bibliografia, politicas publicas, Estado.

% Ruiz, José Ignacio. Metodologia de la Investigacion Cualitativa. Universidad de Deusto, Bilbao, 32 ed., 2003.

3 Anexo N° 1; Sitios web visitados
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CAPITULO I
VISION Y MODELOS CONCEPTUALES DE LA
DISCAPACIDAD

La discapacidad es un hecho presente e inherente a la persona humana y como tal se ha
venido estudiando y catalogando en el tiempo. En este capitulo veremos los enfoques sobre
la discapacidad, entendida como fendmeno, se han vertido en la literatura especializada,
centrandonos principalmente en lo acontecido a lo largo del siglo XX y los primeros afios
del XXI.

1. DE LOS VIEJOS A LOS NUEVOS MODELOS CONCEPTUALES

Ha sido el siglo XX el que ha traido consigo una nueva forma de conceptuar a la persona
con discapacidad, plantando cara a las viejas concepciones y tomando cartas en su
tratamiento, asistencia, educacién e integracion con plenos derechos en la sociedad. No ha
sido un camino féacil, ni éste ha llegado a su fin. Los atavismos a los que la sociedad se ve
sujeta, han hecho y hacen que sea muy dificil superar las oscuras visiones en las que toda
persona con una limitacién manifiesta se ve sujeta al cumplimiento de un castigo divino o a

la interferencia animista de la evolucion propia del ser humano.

Aln hoy es normal oir a los padres de un recién nacido con problemas decir: “qué
habremos hecho mal?”, “;qué habremos hecho para merecer esto?”, o frases por el estilo.
El recurso de buscar en un error humano lo que es un hecho bioldgico, entra dentro del
apartado de la necesidad de justificacion personal. Nuestras propias limitaciones para
comprender ciertos hechos naturales, tratan de buscar en los fallos humanos y el castigo

divino la respuesta que no encuentran en la ciencia o que de ella no les satisface.

10
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Autores como Puig de la Bellacasa® o Casado®, han puesto nombres a los modelos en la

evolucion de las mentalidades sociales. El primero de ellos habla de tres modalidades:

¢ Modelo tradicional: asociado a una vision animista clasica asociada al castigo
divino o la intervencion del Maligno.

e Paradigma de la rehabilitacion: donde prevalece la intervencién medico-
profesional sobre la demanda del sujeto.

e Paradigma de la autonomia personal: con el logro de una vida independiente como

objetivo basico.

Por su parte, Casado enuncia cuatro modelos:

e El de integracion utilitaria: se acepta a los sujetos con menoscabo "con
resignacion providencialista o fatalista".

e El de exclusion aniquiladora: al sujeto se le encierra y oculta en el hogar.

e EIl de atencion especializada y tecnificada: dominan los servicios y los agentes
especializados sobre los usuarios.

e El de accesibilidad: basado en el principio de "normalizacion", donde las personas

con discapacidad tienen derecho a una vida tan normal como la de los demas.

En ambos casos, los autores indican que estos modelos o formas sociales de ver la
problematica de la discapacidad no son mutuamente excluyentes y conviven a lo largo del

tiempo, si bien se han ido imponiendo los enfoques méas progresistas.

En cualquier caso, parece aceptarse el hecho de una evolucion conceptual que nos lleva
desde la intervencion sobrenatural a la aceptacion plena e independiente del sujeto con

limitaciones. Al mismo tiempo, debemos comprender que esta coexistencia de distintas

4 Puig de la Bellacasa, R. "Concepciones, paradigmas y evolucién de las mentalidades sobre la discapacidad”. En
"Discapacidad e informacion”. Real Patronato de Prevencion y Atencidn a Personas con Minusvalia. Madrid 1990.

® Casado Pérez, D. "Panoramica de la discapacidad”. INTRESS. Barcelona 1991.

11
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visiones sobre la misma situacion indica la propia y natural limitacion del ser humano, con

la dificultad que supone para él aceptar la evolucion conceptual.

En las dltimas décadas han dominado concepciones muy relevantes, que han dado
fundamento a las iniciativas sociales emprendidas y a las politicas activas que se han
venido desarrollando. Los profesionales, los estudiosos, los investigadores y los propios
afectados han sido los artifices de estos novedosos enfoques que han cumplido su funcion y
han posibilitado que desde las esferas de poder dispusieran de las bases necesarias para que
el progresivo mejoramiento de la calidad de vida de las personas con cualquier deficiencia

no pudiera ser objeto de criticas destructivas.

2. DE LA NORMALIZACION A LA INCLUSION

Alrededor de la persona con discapacidad, de su tratamiento y atencién, de los principios
filosoficos o de actuacion y de las ideas que a ella se aplican, se han manejado un gran

namero de conceptos y términos sobre los que ahora me gustaria hacer una breve reflexion.

Eludire, entrar en la resefia de las nociones y terminologias més antiguas, no porque la
consideré completamente superadas y sin posible aplicacion en nuestros dias, sino porque

parece evidente que no son objeto de discusion en los tiempos que corren®.

Partiremos de una época relativamente reciente, y nos situaremos en los Gltimos afios de la
década de los cincuenta del siglo XX. N. Bank-Mikkelsen, por aquel entonces director del
Servicio Danés para el Retraso Mental, lanza un nuevo principio al que denomina
normalizacion y que formula como: "La posibilidad de que los deficientes mentales lleven
una existencia tan proxima a lo normal como sea posible'. Dicho principio quedaria

reflejado en la normativa danesa en el afio 1959. Diez afios después, en 1969, sera B. Nirje,

® Recomiendo, a quien esté interesado en estos conceptos mas antiguos, la lectura del texto de Antonio L. Aguado Diaz,
"Historia de las deficiencias"”, Alfaplas, Valencia, 1993. Se puede acceder a una version, descargable gratuitamente, en
formato PDF en la direccion Web del Servicio de Informacion sobre Discapacidad: http://sid.usal.es/idocs/F8/8.1-
5051/Libro Historia de las deficiencias.pdf

! Bank-Mikkelsen, N. "El principio de normalizacién", en Revista Siglo Cero, n° 37, 1975, pp. 16 a 21.

12
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director ejecutivo de la Asociacion Sueca para Nifios Retrasados, quien profundice en este
principio formulandolo como: "Hacer accesibles a los deficientes mentales las pautas y
condiciones de la vida cotidiana que sean tan préximos como sea posible a las normas y
pautas del cuerpo principal de la sociedad". Desde los paises escandinavos, este principio
se extiende por toda Europa y alcanza los Estados Unidos y Canada, desde donde W.
Wolfensberger retocara la definicion de este principio de normalizacién dandole una

formulacién mas didéactica:

"Normalizacién es la utilizacion de medios culturalmente normativos (familiares,
técnicas valoradas, instrumentos, métodos, etc), para permitir que las condiciones
de vida de una persona (ingresos, vivienda, servicios de salud, etc.) sean al menos
tan buenas como las de un ciudadano medio, y mejorar o apoyar en la mayor
medida posible su conducta (habilidades, competencias, etc.), apariencia (vestido,
aseo, etc.), experiencias (adaptacion, sentimientos, etc.), estatus y reputacion

(etiquetas, actitudes, etc.)™.

El principio de normalizacion fue evolucionando de tal manera que:

1. De una aplicacion exclusiva a las personas con retraso mental se amplia cualquier
persona (evidentemente aplicable a cualquier persona con discapacidad).

2. No solo se trata de un resultado (como plantea Bank-Mikkelsen), o de poner
especial énfasis en los medios (como lo hace Nirje), sino que debemos contemplar
conjunta y consecuentemente tanto los medios como los resultados (siguiendo a
Wolfensberger).

3. No se trata de un conjunto de actuaciones (aplicables s6lo o principalmente al
sistema educativo), sino de unos principios rectores dirigidos a todo el sistema de

vida, que se refiere tanto al sujeto con discapacidad como a la sociedad en que vive.

8 Nirje, B. "The normalization principle: implications on normalization", Symposium on normalization,
SIIS, Madrid, 1969.

° Wolfensberger, W: "The principle of normalization in human services", National Institute on Mental
Retardation, Toronto, 1975.

13
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Si bien la normalizacion deriva de unas bases asentadas en la psicologia conductista (la
norma viene aplicada por la conducta humana y su capacidad de modelado), bebe de otras
fuentes para completar su marco de accion. Asi, podemos ver una clara influencia de la
psicologia social (el entorno social es no sélo base sino fundamento de su aplicacion) o de
la psicopedagogia (la capacidad de aprender y los mecanismos de aprendizaje son

fundamentales en su implementacion).

La formulacion del principio de normalizacion abre una etapa de revision de los conceptos
aplicados al mundo de la discapacidad, pero en su formulacion sigue siendo "inofensiva"
para el medio social, aunque el entorno ya se ve comprometido. Todavia en esta
formulacion es el sujeto con discapacidad el que debe realizar esfuerzos por acercarse a su
medio, aunque comienza a existir, con cierta latencia, la necesidad de que también el medio

sea el que tenga que dar pasos de aproximacion.

El principio de normalizacion comienza a tener una importante presencia en la formulacion
de politicas de intervencion sobre la discapacidad y su principal consecuencia sera la
presentacion en el Reino Unido en 1978 del documento conocido como “Informe
Warnock™?, en reconocimiento a Mary Warnock que presidié el equipo de trabajo
encargado de redactar dicho informe, donde se plantea el principio de la integracion en el
ambito escolar. En este documento se manifiesta que “todos los nifios tienen derecho a
asistir a la escuela ordinaria de su localidad, sin posible exclusion™. Pero va mas alla al
cuestionarse la identidad de las personas con una deficiencia que derive en limitacion de
aprendizaje, diciendo de ellos que presentan una necesidad especial y que, por lo tanto,
precisan también atenciones especiales, pero respetando el derecho a la educacion dentro

del sistema ordinario.

1 \Warnock, H:M. "Special Educational Needs. Report of the Committee of Enquiry into the Education of the
Handicapped Children and Young People”, HMSO, Londres, 1978. Existe una version sintética, en castellano, de este
informe en el nimero 130 de la Revista Siglo Cero del afio 1990.

14
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El principio de integracion rebasard la funcion escolar y se vera extendido a otras parcelas:
se comenzara a hablar de "integracion social" o "integracion laboral”. La integracion
desborda las aulas y llega a ser plasmada, como en el caso de Espafa', en normas de
maximo rango. La integracion, en una version personal y libre, quedaria entendida como: la
incorporacion, por derecho propio, a un grupo para formar parte de él. Segun el caso ese
grupo de referencia puede ser el de alumnos de la misma edad, los trabajadores del mismo

sector productivo o el grupo social con el que se relaciona el sujeto.

Los valedores del principio de integracion reivindican unos derechos legitimos y propios
que son inherentes al sujeto y que se le deben reconocer. De igual manera, se hace
referencia a un grupo social, al que el sujeto pertenece y del cual no se le puede marginar.
También refiere la igualdad de deberes que el sujeto tiene con su grupo, si bien éstos deben
tener en consideracion sus especiales caracteristicas. Es, por tanto, fundamentalmente un
principio basado en la legitimidad de los derechos y deberes sustantivos de la persona, el
reconocimiento de los principios de igualdad y derecho a la diferencia entre todas las
personas y contempla la "necesidad especial” como situacion de excepcionalidad a la que el
entorno debe dar respuesta mediante las adaptaciones y medios asistenciales que sean

precisos.

Las bases en que se asienta el principio de integracion ya dejan evidente la necesidad de
una aproximacion del entorno al sujeto (adaptaciones curriculares o en el puesto de trabajo,
medidas excepcionales de discriminacion positiva, etc.), desplazando del sujeto a su medio

el peso central para el proceso de incorporacion de la persona con discapacidad.

En junio del afio 1994, la UNESCO celebr6 en Salamanca (Espafia) la Conferencia Mundial
sobre Necesidades Educativas Especiales, bajo el lema "Acceso y calidad"*. Es en el marco

de esta Conferencia cuando se produce una vuelta de tuerca méas en ese proceso que nos

1 Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracién social de los minusvalidos (LISMI). Espafia

12 UNESCO, "Informe final de la Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales: Acceso y Calidad"”,
UNESCO y Ministerio de Educacién y Ciencia de Espafia, Madrid, 1995.
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lleva de la normalizacion a la inclusién. Al igual que sucedié con los precedentes, el

principio de inclusion parte de planteamientos realizados dentro del sistema educativo.

Lo que se pretende con la adopcidon del principio de inclusién es marcar las diferencias con

respecto a la anterior etapa, centrandolas en:

e Sequir los principios de no discriminacion en funcién de la o las condiciones de
discapacidad del sujeto (dentro del sistema educativo, la educacion "separada o
exclusiva" se contempla como parte de la ensefianza "general u ordinaria™).

e Proveer "a todos" de las mejores condiciones y oportunidades (para el sistema
educativo se considera imprescindible el aumento de dotaciones personales y
materiales que propicie la mejora del mismo, y que repercutira en cualquier
alumno).

e Involucrar a todos en las mismas actividades, apropiadas para su edad (en el sistema
educativo implica tanto la actividad en las aulas como las extraescolares). Como en
los pasos previos, se produjo una generalizacion del principio de "inclusion™ y se le
Ilevé a todos los planos sociales. Tal es la relevancia de la aplicacion de esta nueva
terminologia y conceptualizacion, que la propia Liga Internacional de Asociaciones
a favor de las Personas con Retraso Mental cambi6é su nombre por el de "Inclusion

Internacional™.

3. CONCEPTOS Y TERMINOS SOBRE LA DISCAPACIDAD DE LA OMS

En los afios 70 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se plantea la necesidad de

traspasar las barreras del proceso de la enfermedad en su secuencia:

Etiologia ———————  Patologia — Manifestacion
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Pretende ir méas alla, con la clasificacion de las consecuencias que la enfermedad deja en el
individuo, tanto en su propio cuerpo como las repercusiones en su actividad y en su

relacion con el entorno.

La OMS no fue ajena al problema terminoldgico (los términos que surgian del campo de la
ciencia acababan teniendo un mal uso, quedando degradados y utilizados como insultos).
Tuvo que consensuar, como paso previo a la elaboracién de la Clasificacion, un marco de
referencia conceptual. Asi mismo, durante los afios subsiguientes a la aprobacion de la
Clasificacion, tuvo que llegar a un acuerdo sobre la utilizacion de los términos mas
importantes con una serie de organizaciones internacionales. Pese a todo ello, no se ha
podido evitar el uso como sindnimos, no sélo en la lengua comun sino, incluso, en mucha
de la literatura especializada, de términos y conceptos de naturaleza diferente promulgados
por la OMS.

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM)*® de 1980 de la OMS propone el esquema:

Enfermedad —> Deficiencia —> Discapacidad ——>  Minusvalia

En él, siempre dentro de la “experiencia de la salud”, ha de entenderse que:

e Una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicoldgica, fisioldgica o anatémica.

e Una discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano.

e Una minusvalia es una situacion desventajosa para un individuo determinado,

consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el

13 OMS, “Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias”, IMSERSO, Madrid, edicion de
1997.
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desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcion de su edad, sexo o

factores sociales y culturales).

La relacion causal entre dichos niveles de las consecuencias de la enfermedad es evidente
en las propias definiciones de los mismos. Una deficiencia puede producir una discapacidad
y la minusvalia puede ser causada por cualquiera de las dos anteriores. Dicha causalidad y
linealidad en el planteamiento de la CIDDM ha sido de los extremos mas criticados de la

misma.

Una de las pretensiones bésicas en el campo de la terminologia aplicada a la discapacidad
de esta Clasificacion, en la linea de la neutralidad ideologica, fue la intencion de evitar la
sustantivacion de situaciones adjetivas. Se trataba de mostrar al individuo antes como
persona que como sujeto de una determinada situacion limitante. La manera de lograrlo era
anteponer siempre el “persona con...”, haciendo de esta manera mas relevante la integridad

individual que la situacion adjetiva (por descriptiva) de una circunstancia personal concreta.

Pese al indudable empefio puesto por la OMS en la CIDDM para que los términos de la
misma fueran positivos, han sido muchas las voces que se han alzado en contra de una
Clasificacion que enumeraba las situaciones limitantes, restrictivas y de desventaja. Esta

perspectiva condujo a una nueva revision de la terminologia empleada.

El periodo de aplicacion de la CIDDM supera de largo los veinte afios y su periodo de
revision se ha prolongado por casi una década. Ha sido un largo proceso, con una amplia
participacion internacional, con el uso de las nuevas tecnologias de la informacion y la
comunicacion (la OMS, dentro de su sitio en la web mantuvo un apartado dedicado a la
revision de la CIDDM) y que no carecio de giros sorprendentes en su elaboracién (términos
que aparecen y desaparecen, incluso del propio nombre; desdoblamiento o agrupacion de
las distintas escalas que componen la Clasificacion; y hasta un cambio final en las siglas

que van a regir desde el momento de su aprobacion por la Asamblea Mundial de la Salud).
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El 22 de mayo de 2001, en la 542 Asamblea de la OMS, se aprueba la nueva version de esta
Clasificacion con el nombre definitivo de “Clasificacién Internacional del

Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud”*, con las siglas CIF.

En el propio titulo de la nueva Clasificacion encontramos una declaracion de intenciones.
Ya no se enuncian tres niveles de consecuencias de la enfermedad, sino que se habla de
funcionamiento (como término genérico para designar todas las funciones y estructuras
corporales, la capacidad de desarrollar actividades y la posibilidad de participacion social
del ser humano), discapacidad (de igual manera, como término genérico que recoge las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las limitaciones en la capacidad de
llevar a cabo actividades y las restricciones en la participacion social del ser humano) y

salud (como el elemento clave que relaciona a los dos anteriores).

En sus primeras lineas, la CIF enuncia su objetivo principal: “brindar un lenguaje
unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la salud y los
estados relacionados con la salud”. La OMS abandona el enfoque primitivo de
“consecuencias de la enfermedad” para enfocar el objetivo hacia “la salud y los estados
relacionados con la salud”. Trata, por lo tanto, de poner en positivo su terminologia desde
el primer momento (el término “enfermedad” ya no es empleado y a cambio aparece el

nuevo término “condicion de salud”).

También describe su finalidad en las primeras lineas: “La clasificacion revisada define los
componentes de la salud y algunos componentes relacionados con la salud del bienestar

(tales como educacion, trabajo, etc.)”.

Bajo esta perspectiva, se trata de ir mas alla del campo “médico-sanitario” e incluir, de
forma expresa, ambitos sociales mas amplios. La CIF, desde los comienzos de su
elaboracion, se pronuncia por un enfoque bio-psico-social y ecologico, superando la

perspectiva bio-médica imperante hasta el momento. Particularmente, este dato queda

14 OMS, “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud”, IMSERSO, OMS y OPS,
Madrid, 2001.
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evidente con la inclusion de un apartado (segunda parte) dedicado a los factores
contextuales (si bien no podemos considerar que haya alcanzado todos sus objetivos ya que
una de las escalas previstas, la de factores personales, no ha llegado a desarrollarse y la
otra, la de factores ambientales, habra de ser sometida a un proceso de verificacion, que

puede derivar en modificaciones sustanciales).

Al esquema causal y lineal de la CIDDM de 1980, la CIF responde con un esquema de
maltiples interacciones. Aunque la CIF “no establece un modelo para el proceso del
funcionamiento y la discapacidad”, se intenta aclarar dichas interacciones mediante el

esquema que aparece en la figura siguiente:
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Condicion de salud
(trastorno o

enfermedad)

!

v

Funciones y
Estructuras

Corporales

— Actividad

'

<«— | Participacion

Factores contextuales

Factores ambientales

Figura 1: Interacciones entre los componentes de la CIF

Como podemos apreciar en la figura 1, la complejidad de la Clasificacién ha aumentado
con respecto a la versién original de 1980. Se incorporan nuevos términos y conceptos, que

vamos a tratar de ir aclarando.

Hago notar que en el nuevo esquema se emplea la terminologia positiva que trata de
impregnar esta nueva Clasificacion, sin hacer mencion de los términos negativos que
corresponden a cada uno de ellos, con excepcion de la aclaracion, entre paréntesis, que se

hace de la “condicion de salud”.

Factores personales

En cualquier caso, destacamos los siguientes hechos relevantes de esta nueva estructura:
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e La CIF estd compuesta por cuatro escalas (funciones corporales, estructuras
corporales, actividades y participacion y factores contextuales), frente a las tres
(deficiencia, discapacidad y minusvalia) que componian la CIDDM:

v La escala de deficiencias de la CIDDM se ha convertido en dos escalas
(funciones corporales y estructuras corporales) en la CIF, si bien el conjunto
de las dos es considerado un solo componente en la nueva Clasificacion.

v La escala Unica de Actividades y Participacion de la CIF es derivada de dos
escalas en la CIDDM (Discapacidades y Minusvalias), si bien su aplicacion
puede hacerse de una forma diferenciada para la limitacion en la actividad y
para la restriccion en la participacion.

v Aparece una nueva escala en la CIF que no aparecia en la CIDDM, la escala
de Factores Ambientales, quedando, ademas, a la expectativa de la posible
aparicion de la escala de Factores Personales, que se enuncia pero no se

desarrolla en la CIF, ambas como parte de los Factores Contextuales.

e En la CIF aparecen unos elementos estructurales inéditos en la CIDDM: los
dominios (como conjuntos de items relacionados entre si) y los constructos (como
conjuntos de calificadores o elementos que vendradn a determinar la gravedad o
consecuencia en un determinado item segun su aparicion y en funcion de su grado o

intensidad).

Veamos ahora la definicion de los componentes de la CIF. Antes de todo, habria que
destacar que en las definiciones de la CIDDM se comenzaba en cada una de ellas con la
frase “dentro de la experiencia de la salud”, mientras que en la CIF, como marco genérico,
se define “en el contexto de la salud”. La salud puede presentarse de forma negativa o
positiva (el individuo padece o no una enfermedad o trastorno), pero esta claro que, a
efectos practicos, la CIF es fundamentalmente util para la valoracion y descripcion de

condiciones de salud y, por lo tanto, de la forma negativa de salud.

Por lo tanto y, como ya se ha dicho, en el contexto de la salud:
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v Funciones corporales son las funciones fisiologicas de los sistemas corporales
(incluyendo las funciones psicoldgicas).

v Estructuras corporales son las partes anatomicas del cuerpo, tales como los
organos, las extremidades y sus componentes.

v" Deficiencias son los problemas en las funciones o estructuras corporales, tales como
una desviacion o una pérdida.

v Actividad es el desempefio/realizacion de una tarea o accién por parte de un
individuo.

v Limitaciones en la Actividad son dificultades que un individuo puede tener en el
desempefio/realizacion de actividades.

v’ Participacion es el acto de involucrarse en una situacion vital.

v Restricciones en la Participacion son problemas que el individuo puede
experimentar al involucrarse en situaciones vitales.

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

una persona vive y conduce su vida.

La salud en forma positiva vendra descrita por las funciones y estructuras corporales, la
actividad y la participacion. La salud en forma negativa lo serd por las deficiencias, las
limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion. Mientras tanto, los
factores ambientales actuardn de forma positiva si su presencia supone un facilitador para
superar la deficiencia, las limitaciones en la actividad o las restricciones en la participacion
y serdn negativos en tanto que supongan una barrera u obstaculo que entorpezca o agrave

cualquiera de los componentes anteriores.

En la CIF, la Discapacidad (“Disability”) “engloba las deficiencias, las limitaciones en la
actividad y las restricciones en la participacion™ vy, asi, deja de emplearse como la segunda
parte de las consecuencias de la enfermedad y se eleva a término “paraguas” para todas las
condiciones de salud negativas, término que sustituye al “disablement” (*discapacitacion”)
de la CIDDM (que no lleg6 a usarse en castellano y que se equipard a “discapacidad”, con

la confusion terminoldgica que ello produjo).
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La utilizacion de un término anterior con un contenido diferente puede causar ciertos
problemas operativos, sobre todo si pensamos que dentro de unos afios, al hacer revisiones
historicas de ciertos textos, nos veremos obligados a pensar si éstos hacen referencia a

conceptos manejados antes o después de la aparicion de la CIF.

Anteriormente hemos mencionado el empleo de un nuevo término para sustituir a la

enfermedad: condicion de salud.

En la CIF se utiliza Condicién de Salud para referirse al efecto, debido a las enfermedades
0 trastornos, que padece un individuo y es la llave de paso entre el funcionamiento y la
discapacidad. Debemos diferenciar este concepto del de “salud”, que, en la CIF, es el

geneérico que hace referencia tanto a aspectos negativos como positivos.

En su linea de positividad, la CIF recoge la codificacion del funcionamiento humano, linea
base sobre la que se ha generado una terminologia considerada “positiva” para describir la

salud.

Pero la verdadera utilidad de la CIF la encontramos en el uso de los “calificadores” que
proporciona para describir los “estados relacionados con la salud”, o lo que, en

terminologia de CIDDM, antes conociamos como “consecuencias de la enfermedad”.

Un calificador describe y/o modifica un item determinado, indicando, habitualmente, la
pérdida o agravamiento del funcionamiento que recoge dicho item. Es decir, los

calificadores son el elemento descriptivo de la discapacidad.

Soélo en el caso de los factores ambientales, los calificadores empleados nos pueden dar
informacion sobre una aportacion positiva, en el sentido de que la existencia del item puede
“facilitar” la mejoria de una deficiencia funcional o estructural, la realizacion de una
actividad o el desempefio de un rol social. También, por supuesto, nos puede informar

sobre un aspecto negativo, en tanto que la existencia del item pueda suponer una “barrera u
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obstaculo” en la evolucion favorable de una deficiencia, la ejecucién de una tarea o el

desempefio de un rol.

Al conjunto de calificadores que se aplican a cada una de las escalas (o componentes) de la
CIF se les denomina constructo. Asi pues, tendremos un constructo por cada una de las

escalas que componen la CIF y cada uno de ellos es diferente.

El constructo de actividad y participacion lo componen dos grupos de calificadores:

El primer calificador es el de desempefio/realizaciéon y describe lo que una persona hace en
su contexto/entorno actual (real). El segundo calificador es el de capacidad y describe la
aptitud de un individuo para realizar una tarea 0 accion y se mide en un contexto/entorno
uniforme o normalizado. Como ambos calificadores hacen referencia a un
contexto/entorno, es recomendable que su codificacion venga acompariada del o de los

cédigos oportunos de la escala de factores ambientales.

Como hemos visto, esta nueva Clasificacion de la OMS, por su caracter multidimensional,
resulta bastante compleja en su estructura. No obstante, estamos seguros de que la practica
en su aplicacion permitira una mayor precision conceptual y a efectos clasificatorios del

hecho de la discapacidad.

La Definicion del Retraso Mental de la AAMR

Un caso singular, dentro de la fenomenologia de la discapacidad, es el que representa el
retraso mental y ha motivado la existencia de una larga tradicion en el estudio del modelo
cientifico que lo sustenta. La definicion del retraso mental y su catalogacion han sido

ampliamente abordadas por la Asociacién Americana sobre Retraso Mental (AAMR).
La AAMR goza de reconocido prestigio en el mundo de la discapacidad logrado tras méas

de un siglo de trabajo en tareas de investigacion relacionadas con el retraso mental. Desde

su fundacion en 1876, ha sido una de sus principales preocupaciones conseguir una
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delimitacion clara y no discriminatoria de la condicién de las personas con retraso mental.
Su heterogénea composicion, en la que se incluyen profesionales procedentes de distintos
campos como la salud, la psicologia, la educacion, el trabajo social, la legislacién, la
administracion, etc., ha hecho de esta organizacion un punto referencial para todos aquellos
que por motivos personales o profesionales se ven relacionados con personas que presentan

deficiencias de la inteligencia.

Tenemos que remontarnos al afio 1921 para encontrar la primera edicién de su manual
sobre la definicion del retraso mental (realizado junto con el Comité Nacional para la
Higiene Mental de los Estados Unidos de América). Desde aquella primera edicion se han
publicado nueve més (1933, 1941, 1957, 1959, 1973, 1977, 1983, 1992 y 2002), siendo la
actual, vigente desde 2002, la décima edicion. Podriamos hablar de que cada década de
nuestro siglo ha contado con la influencia de uno de estos manuales clasificatorios y, con
cada nueva edicion de los mismos, la definicion iba puliéndose y enriqueciéndose en
matices. Con ello queremos evidenciar que, lejos de tratarse de trabajos que anulaban a los
inmediatamente anteriores, se trataba de una tarea en la cual los manuales anteriores servian
como base y punto de partida para una mayor y mejor comprension del retraso mental, el

cual iba ganando en claridad, amplitud y delimitacion.

El punto de partida de la definicion tenia en el Coeficiente Intelectual (CI) su eje
fundamental. La aparicion de los Test de Inteligencia y su aplicacion generalizada en la
poblacion estadounidense, hacian de este parametro el dato mas objetivo en el que basar
cualquier tipo de investigacién y la referencia diferencial para catalogar a la poblacion en
funcion de sus rendimientos intelectuales. Este primer enfoque tenia un tinte "estadistico"
innegable, ya que la presencia del retraso mental se daba cuando existian dos desviaciones
tipicas por debajo de las consideradas como norma en la sociedad (aproximadamente un CI
de 70). Ello suponia, en su época, un avance importante en cuanto se podia disponer de
herramientas que objetivaran lo que a "ojos vista" era evidente como limitacion de una
persona. En esos tiempos no se podian plantear objeciones de tipo cultural, social o

educativo a este revolucionario enfoque.
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En el desarrollo evolutivo de la definicion y clasificacion del retraso mental, podemos
destacar algunos hitos de especial interés. Asi, en la cuarta edicion (1957) se publica el
sistema de clasificacion etioldgico. Con ello se afiade a la mera catalogacion numérica
fundamentada en parametros que tomaban como base a la poblacién general, el origen de
las causas que conducian a un rendimiento intelectual menor que el de la generalidad. Esta
primera aproximacion clasificadora afiadia al espectro de la nomenclatura existente un
punto de inflexién importante, ya que de €l se deriva la diferenciacion entre lo que entraria
dentro del campo del retraso mental, de forma diferenciada a lo que seria una enfermedad
mental o lesion cerebral. Sin entrar en profundidad en este apartado, con ello se diferencia
entre aquellas personas que nacen y crecen con una limitacion intelectual y aquellas otras
que, por causas diversas, disponen en un comienzo de dotaciones normalizadas pero un
hecho objetivo (habitualmente con origen en un proceso enfermizo o en un accidente) les

hace devenir en personas con limitaciones en el desempefio intelectual.

Sélo dos afios después (1959) la quinta edicion incluye otro notable avance en el concepto,
como es la introduccion formal de un criterio de conducta adaptativa en la definicion. Junto
con la elevacion del limite de Cl a una desviacion tipica de la media (aproximadamente un
Cl de 85), al cual se renunciara en la edicion siguiente, supone el cambio hacia las nuevas
concepciones, donde el desempefio personal ya no se ubica exclusivamente en el
rendimiento ante pruebas estandarizadas y una etiologia determinada, sino que comienza a
tenerse en cuenta la capacidad personal de adaptarse a las condiciones que le impone el
medio en que se desenvuelve. Podriamos hablar de que se imprime un caracter "ecol6gico"
a la definicion del retraso mental. Desde este momento podemos hablar de que la definicion

esta "casi a punto".

En posteriores ediciones solo habrdn matizaciones terminoldgicas (se afiade el término
"significativamente” en la frase "funcionamiento intelectual general inferior a la media™), se
da un caracter “orientativo” al limite del ClI que puede complementarse con otras
evaluaciones clinicas poniendo el ClI de 75 como barrera) o se amplia el limite maximo de
edad para la aparicién del proceso etiologico detonante del retraso mental de los 16 a los 18

anos.
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Con esta historia tras de si, se llega a la novena edicion del manual™, que tiene como rasgos
diferenciales fundamentales con respecto a la definicion alcanzada en la edicién anterior

los siguientes:

1. Esun intento de exponer el cambio de comprension de lo que es el retraso mental;

2. Plantea cdmo deben clasificarse y describirse los sistemas de apoyos requeridos por
las personas con retraso mental,

3. Representa un cambio de paradigma, desde una vision del retraso mental como
rasgo absoluto manifestado Unicamente por un individuo, a una expresion de la
interaccion entre la persona con un funcionamiento intelectual limitado y su
entorno; y

4. Trata de ampliar el concepto de comportamiento adaptativo dando un paso mas

desde una descripcion global a una especificacion de areas de habilidades concretas.

El cambio de paradigma, incluido en el punto tercero, centrard esta exposicion por lo que
supone de nueva vision que no considera a la persona como un ente aislado y tomado de
forma singular, sino como el ser que interrelaciona con su entorno y se ve condicionado por
el mismo vy, a la vez, lo condiciona. La novena edicion del manual de la AAMR recogia la

siguiente definicion:

"El retraso mental hace referencia a limitaciones substanciales en el desenvolvimiento
corriente. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la
media, junto con limitaciones asociadas en dos o mas de las siguientes &reas de
habilidades adaptativas:

1. comunicacion,

2. cuidado personal,
3. vidaen el hogar,
4

habilidades sociales,

5 Asociacion Americana de Retraso Mental (traduccion al castellano Verdugo, M.A. y Jenaro, C.) "Retraso mental.
Definicion, clasificacion y sistemas de apoyo”, Madrid, Alianza Editorial, 1997.
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5. utilizacion de la comunidad,
6. autogobierno,

7. saludy seguridad,
8. habilidades académicas funcionales,
9. ocioy

10. trabajo.

El retraso mental se manifiesta antes de los dieciocho afios. Para poder aplicar la

definicion deben tomarse en consideracion las cuatro premisas siguientes:

1. Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y linguistica, asi
como las diferencias en los modos de comunicacién y en factores
comportamentales.

2. Las limitaciones en habilidades adaptativas se manifiestan en entornos
comunitarios tipicos para los iguales en edad del sujeto y reflejan la necesidad de
apoyos individualizados.

3. Junto a limitaciones adaptativas especificas existen a menudo capacidades en otras
habilidades adaptativas o capacidades personales; y

4. Si se ofrecen los apoyos apropiados durante un periodo prolongado, el
funcionamiento en la vida de la persona con retraso mental mejorara

generalmente.”
Esta definicion supone tres cambios fundamentales con respecto a las anteriores:

1. La conducta adaptativa ya no se considera como un término global sino que se
delimitan diez areas que abarcan el concepto total y, al menos en dos de ellas
deberan manifestarse limitaciones.

2. Para poder ser aplicada la definicion, se habran de tener en cuenta cuatro premisas,
en las que el concepto ecoldgico y ambiental, junto con las habilidades adaptativas y

el sistema de apoyo, tienen un papel relevante.
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3. Se abandona la clasificacion en funcién de la limitacion personal (ligero, medio,
severo y profundo), en beneficio de otra basada en la intensidad y el patron de

sistemas de apoyos (intermitente, limitado, extenso y generalizado).

Diez afios después de la novena edicion, que supuso un cambio de paradigma en la
conceptualizacion del retraso mental (dejo de considerarse algo que estuviera en la persona
para considerarse la expresion de la interaccién entre la persona con condiciones concretas
de limitacion en dos o méas areas de habilidades adaptativas y el entorno; dejo de
considerarse también una condicion estatica —inmutable- para pasar a ser una condicién que
varia en funcion de los apoyos que reciba: toda persona puede progresar si se le ofrece el
apoyo adecuado), en el afio 2002 aparece la décima edicion™ en la que se revisa la anterior

conceptualizacion pero no supone un nuevo cambio de paradigma.

En ella se intentan recoger las aportaciones surgidas durante estos Gltimos diez afios. La

nueva definicién dice asi:

“El retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas tanto
en el funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa, expresada en habilidades
adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina con

anterioridad a los 18 afos.”

En la definicion de la novena edicién el nimero de “Dimensiones” era de cuatro, que pasan
a ser cinco en la edicién actual (ver tabla 1 y figura 3), a la vez que trata de acercar la
terminologia empleada a la utilizada en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,

la Discapacidad y la Salud (CIF) de la Organizacion Mundial de la Salud.

1° Luckasson, R. & cols. “Mental Retardation: Definition, Classification, and Systems of Supports. 10th Edition”,
Washington, AAMR 2002. Para la version en castellano: Asociacion Americana de Retraso Mental (traduccion de
Verdugo, M.A. y Jenaro, C.) “Retraso mental: definicion, clasificacion y sistemas de apoyo”, Madrid, Alianza Editorial,
2004.
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Sistema de 1992 Sistema de 2002

Dimension I: Dimension I:

Rendimiento intelectual y capacidad de|Aptitudes intelectuales
adaptacion Dimension I1:

Dimension I1: Nivel de adaptacion (conceptual,

Consideraciones psicoldgicas y emocionales
Dimension I11:

Consideraciones fisicas y de salud
Dimension 1V:

Consideraciones ambientales

Préctica, social)

Dimension I11:

Participacion, interaccion y rol social
Dimension IV:

Salud (salud fisica, salud mental,
Etiologia)

Dimension V:

Contexto social (ambiente, cultura,

Oportunidades)

Tabla 1. Comparacion entre las dimensiones de los sistemas conceptuales de la

Definicién de retraso mental de la AAMR

También se apuesta porque la conducta adaptativa puede representarse por las habilidades
conceptuales, sociales y practicas (en vez de por las diez habilidades hasta ahora

consideradas). A su vez se ofrecen mas claves acerca de la evaluacion y determinacion de

la intensidad de los apoyos que requiere

“Recursos y estrategias que persiguen promover el desarrollo, educacion, intereses y

bienestar personal de una persona y que mejoran el funcionamiento individual. Los

de 1992 y 2002.

una persona. Se definen los apoyos como:

servicios son un tipo de apoyo proporcionado por los profesionales y agencias™.

En concreto se propone un Modelo del Proceso de Planificacion y Evaluacion del Apoyo en

cuatro pasos:
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Identificar areas relevantes de apoyo.
Identificar, para cada area, las actividades relevantes.

Evaluar el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo.

Eal A

Redactar el Plan Individualizado de Apoyos.

Los aspectos clave del modelo de apoyos son:

e EIl modelo se basa en un enfoque ecoldgico que entiende que la conducta depende
de la evaluacion de la discrepancia entre las capacidades y habilidades de una
persona y las competencias y habilidades adaptativas y competencias requeridas
para funcionar en un ambiente.

e El riesgo idiosincrasico y los factores protectores de la salud fisica y psicoldgica,
los ambientes y sus demandas, y las discapacidades relacionadas pueden
influenciar los apoyos que mejoran el funcionamiento individual.

e La discrepancia entre habilidades y requisitos se evalla en funcion de nueve
posibles areas de apoyo: desarrollo humano, ensefianza y educacion, vida en el
hogar, vida en la comunidad, empleo, salud y seguridad, conductual, social y
proteccion y defensa.

e Laintensidad de los apoyos requeridos se determina para cada una de estas nueve
areas de apoyo.

e Los apoyos cumplen varias funciones que actlan para reducir la discrepancia entre
una persona y sus requisitos ambientales. Estas funciones de apoyo son la
ensefianza, la amistad, la planificacién econdmica, el apoyo al empleado, el apoyo
conductual, la ayuda en el hogar, el acceso y uso de la comunidad, y la asistencia
sanitaria.

e Las fuentes de estas funciones de apoyo pueden ser naturales o provenir de
servicios. Los servicios se han de considerar como un tipo de apoyo proporcionado
por las agencias y/o profesionales.

e Los resultados personales deseados del uso de apoyos incluyen el incremento de la
independencia, las relaciones, las contribuciones, la participacion escolar y

comunitaria y el bienestar personal”
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El sistema de 2002 mantiene, con respecto al de 1992:

a)

b)

d)

El término de retraso mental, si bien la propia organizacion estd a punto de

modificar su nombre para pasar a denominarse American Association on Intelectual

Disabilities (Asociacion Americana sobre Discapacidad Intelectual).

La orientacion funcional y el énfasis en los apoyos.

Los tres criterios de diagndstico, dandose informacion sobre laspruebas mas

adecuadas para la valoracién de estos aspectos:

e Capacidad intelectual (si bien se determina més exactamente con el criterio de
dos desviaciones tipicas por debajo de la media).

e Conducta adaptativa.

e Edad de comienzo.

El énfasis en la intensidad de los apoyos como foco principal de un sistema de

clasificacion, aun cuando para determinados propositos se admite de nuevo la

clasificacion basada en el nivel de funcionamiento intelectual.

Esta nueva definicion nos sugiere una serie de reflexiones a tener en cuenta para una mejor

comprension del cambio en la concepcidn sobre el retraso mental y para servirnos de base

en la descripcion de lo que ha supuesto el nuevo paradigma:

En primer lugar destacamos el tiempo que se ha invertido para llegar a la actual
definicion, que la propia AAMR no da por cerrada, sino que abre un periodo de
transicion para una nueva definicién, que ajuste mas los claroscuros de la actual.

En segundo lugar la utilizacion de términos que no satisfacen plenamente. Asi, se
reconoce que el término "retraso mental”, probablemente no es el mas satisfactorio
y que habra que llegar a conseguir uno sin matiz estigmatizante. En la actualidad se
apuesta por el de discapacidad intelectual, pero no ha logrado el consenso necesario

para su postulacion.
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e En tercer lugar la propia longitud de la definicion, donde intervienen cada vez mas
matices, que hace dificil la comprension por parte de personas que no dispongan de
una formacidn especifica.

e En cuarto lugar la existencia de premisas especificas para la aplicacion de la
definicion, que crea claras diferencias en la concepcion que se aplica a dos
personas, que en si mismas pueden tener capacidades iguales pero que dependiendo

de factores externos, podran ser catalogadas de forma distinta.

Todo lo anterior no es un intento de invalidar la definicidn, ni de restar importancia a los
trabajos realizados para llegar a esta nueva concepcion, sino que, al contrario, refleja la
complejidad de una tarea en la que nos vemos inmersos por tratar de situar en igualdad de

condiciones a nuestros semejantes con ciertas caracteristicas diferenciales.

Estamos en el buen camino y no son mas que nuestras connotaciones culturales y
necesidades sociales las que hacen dificil encontrar los términos exactos que reflejen con

claridad la complejidad del ser humano.

4. DEFINICION DE DISCAPACIDAD

Para los efectos de esta investigacion tomaremos el concepto definido en ENDISC:
“Discapacidad es un término genérico, que incluye deficiencias de las funciones y-o
estructuras corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion,
indicando los aspectos negativos de la interaccién entre un individuo (con una condicién

de salud) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales)”.

e Discapacidad leve personas que presentan algunas dificultad para llevar a cabo
actividades de la vida diaria sin embargo la persona es independiente y no requiere
apoyo de terceros y puede superar barreras del entorno.

e Discapacidad moderada personas que presentan una disminucion o imposibilidad

importante de su capacidad para realizar la mayoria de las actividades de la vida
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diaria, llegando incluso a requerir apoyo en labores basicas de auto cuidado y supera
con dificultades s6lo algunas barreras del entorno.

Discapacidad severa personas que ven gravemente dificultada o imposibilitada la
realizacion de sus actividades cotidiana, requiriendo del apoyo o cuidados de una

tercera personay no logra superar las barreras del entorno.
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5. CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES DEL CAPITULO

Como hemos podido observar, el fenémeno de la discapacidad es multifacético y sobre él

se han vertido diferentes teorias, todas ellas con su sesuda base. Tras haber realizado una

panordmica del estado del arte en esta cuestion, podemos concluir con algunas

consideraciones de inspiracion personal:

La discapacidad, como fenémeno que afecta a un importante nimero de personas en
nuestra sociedad, es motivo de estudio y de inquietud para quienes trabajan con ella
y quienes viven con ella. La necesidad de marcos teéricos que sirvan, a unos y
otros, de referencia se muestra constante a lo largo del tiempo. No parece que se
haya llegado a una situacion estatica y aceptada completamente. Por ello, es de
esperar que siga evolucionando en futuros afos.

El deterioro que causa el uso sobre la terminologia aplicada en torno a la
discapacidad ha venido motivando una constante revision de la misma. El
“etiquetaje”, del tipo que sea, de las personas con discapacidad y la devaluacion de
los términos empleados, aunque éstos provengan del campo cientifico, provoca un
constante cambio de los mismos. Aunque, debemos suponer, nos vamos acercando a
la meta de conseguir eliminar de nuestro lenguaje la carga segregadora que conlleva
la utilizacion de algunos términos, no parece que hayamos alcanzado el objetivo
propuesto. Esta situacion provoca inestabilidad e inquietud en los medios cientificos
y a la poblacién general le es imposible seguir la acelerada evolucion del lenguaje
que se pretende implantar.

La sociedad y las personas que la componen arrastran de generacion en generacion
los atavismos mas clésicos. A pesar de encontrarnos en el siglo XXI, todavia
subsisten entre nosotros las viejas concepciones sobre la discapacidad, viendo en
ella los mismos demonios que en la Edad Media llevaban a la hoguera a los
distintos o hacia despefiar a los malformados en la antigua Esparta (estas practicas
ya no se realizan, pero aln encontramos casos sangrantes que terminan siendo

alimento de noticias amarillistas). Esto no es dbice para que en las politicas activas
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y en la media general de la poblacion haya habido una sincera evolucion favorable a
conceptuar a las personas con discapacidad como sujetos de derecho en nuestros
tiempos.

En un mundo donde las distancias se han acortado y la globalizacion es un objetivo
perseguido por los altos dirigentes que regentan los paises més avanzados (al menos
economicamente) parece que llega el momento de un acercamiento entre las
distintas posturas mantenidas ante la discapacidad. Claros ejemplos de este trabajo
son los que nos han aportado desde la Organizacion Mundial de la Salud o por parte
de la Asociacién Americana de Retraso Mental. Cualquiera que sea el futuro que
nos deparen los afios por venir, parece que dicho acercamiento habra de dar buenos
frutos.

El papel activo que vienen desempefiando las personas con discapacidad (al menos
a través de sus organizaciones mas representativas) ha posibilitado que el enfoque
sobre el fendmeno de la discapacidad tenga una Optica mas objetiva y basada en la
igualdad y la no discriminacion. Ello no oculta la necesidad de deslindar las
actividades reivindicativas que las organizaciones de personas con discapacidad
deben realizar, del necesario rigor cientifico que precisa el estudio objetivo de la
discapacidad. No confundir estas dos facetas es imprescindible para no crear nuevos
modelos que se vean, en su origen, invalidados por la impregnacion espuria de
intereses que serian legitimos en otros foros. El pasado es facil analizar y describir,
pero es el futuro el que habra de marcar los pasos que, en una direccion correcta,
habremos de ir dando para progresar en el necesario conocimiento de la
discapacidad, que nos ha de llevar a aplicar, con criterios justos, el reconocimiento
de los derechos inherentes a su condicion humana para todas las personas, tengan o
no discapacidad.

La discapacidad es el resultado de la interaccion entre capacidad individual y las
condiciones del medio en que ésta capacidad se ha de manifestar. En consecuencia
es responsabilidad de la comunidad y su organizacion social, la promocion de las
condiciones més favorables para el pleno desarrollo de las personas, evitando las

causas que se lo dificultan o impidan.
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Es posible concordar que la evolucion conceptual para abordar la discapacidad
avanza y apunta a un cambio cultural, donde las personas con discapacidad se
transformen en actores de sus propias vidas, con autonomia personal y
oportunidades reales de educacion, trabajo, accesibilidad fisica y tecnoldgica, es
decir que puedan acceder y participar de las oportunidades que la sociedad ofrece.
Por eso, debe existir un cambio mentalidad y en cada actividad que se disefie se
requiere pensar en las formas de superar las limitaciones para realizar las
actividades cotidianas y vitales y las restricciones para la participacion que tienen
las personas con discapacidad, cualquiera sea su deficiencia de base. Se impone por
tanto un marco de promocion del pleno respeto de los derechos de las personas con

discapacidad, materializando en mejorias sustantivas de su calidad de vida
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CAPITULO Il
CONTEXTO ACTUAL DE LA DISCAPACIDAD EN CHILE

1. ANTECEDENTES DE LA ESTADISTICA EN CHILE

Los datos existentes hasta antes del primer estudio nacional de la discapacidad en Chile
(ENDISC)' daban cuenta de las importantes falencias conceptuales a la base de los mismos
y las enormes diferencias cuantitativas entre sus datos. La razén principal se encuentra en
las diferentes maneras de conceptualizar la discapacidad por cada uno de ellos y el tipo de
instrumento utilizados. Hasta el momento se habia registrado principalmente la deficiencia
(deficit), en sus grados més severos, y en la mayoria de los casos sélo a través de una
pregunta contenida en el Censo cada 10 afios y otra pregunta presente en la encuesta Casen

cada 3 afios.

El censo 2002, mediante una pregunta que consultdé sobre deficiencias totales y severas,
establecid que el 2,2% de la poblacion presenta una o mas deficiencias, equivalente a
334.377 personas con discapacidad. Dicho Censo considerd6 como “discapacitados” a las
personas que declararon ceguera total, sordera total, mudez, lisiado/parélisis y deficiencia
mental. El valor de los datos del Censo es que es una encuesta aplicada al total de la
poblacion del pais, por lo que los datos obtenidos sobre discapacidad, si bien son limitados
en cuanto al grado y tipo de discapacidad, permiten establecer una linea base en cada

comuna del pais el nimero y condicion de personas con discapacidades severas.

Por otro lado, la encuesta CASEN, 2003 del Mideplan, sefiala que un 3,6% de la poblacién
en Chile tiene al menos una discapacidad, es decir 565.913 personas. Esta cifra corresponde
a las personas que declararon tener alguna deficiencia, que es la forma en que
conceptualiza la discapacidad, es decir a partir de las deficiencias: para oir, para ver, para
hablar, deficiencias mentales, deficiencia fisica y deficiencia por causa psiquiatrica. Es

posible sefialar que ain desde este punto de partida, los datos Casen 2000 permitieron por

39



Institucionalidad y Politicas Publicas sobre Discapacidad en Chile, Propuesta de las bases para una Reforma

muchos afios profundizar una caracterizacion socioecondmica de las personas con
discapacidad, a pesar que sus datos, 5,3% en el 2000 y 3,6% en el 2003, se reducen los

grados severos y a una parte de las personas con discapacidades moderadas.

La CASEN 2006 indica que en Chile viven 1.119.867 personas con discapacidad, lo que
equivale a un 6,9% de la poblacion total. Se constata que 881.694 hogares tienen algun
miembro con discapacidad, lo que corresponde al 20,3% del total de hogares del pais,
mientras que en 473.647 hogares (equivalentes a un 10,9% del total nacional), es el propio
jefe de hogar quien presenta discapacidad. En 152.699 hogares existe otro miembro con
discapacidad aparte del jefe de hogar. Ademas, se revela que el 13,8% presenta méas de una

discapacidad, porcentaje que se eleva a 14,5% en el caso de las mujeres.

Cabe destacar que en la Casen 2006 se midio discapacidad como condicion de larga
duracion (discapacidad severa) en lugar de insuficiencias en el estudio realizado por
FONADIS - INE en 2004 (ENDIC 2004)

Otro instrumento usado para establecer la prevalencia de la discapacidad en Chile ha sido la
Encuesta de calidad de vida y salud del Ministerio de Salud, desarrollada el 2000 en
conjunto con el Instituto Nacional de Estadisticas (INE). Esta encuesta, que incorpord 7
preguntas sobre dificultades para el desarrollo de actividades habituales, arroja una dato
completamente diferente al Censo y la Casen, sefialando que un 21,7% de la poblacion, es
decir 3.292.296 personas declararon tener al menos una discapacidad. El concepto en este
caso operacionalizd como discapacidades sensoriales y del habla, discapacidades para la
realizacion de actividades de la vida cotidianas y discapacidades que requieran de
utilizacion de ortesis. Esta encuesta significO un enorme aporte al conocimiento de la
discapacidad por cuanto aportdé una conceptualizacion mas dindmica y ligada a las
consecuencias de un estado negativo de salud a nivel de dificultades para actividades
cotidianas, a su vez adelanto un juicio sobre los grados de severidad, permitiendo reconocer

a un numero mayor de personas con discapacidades moderadas ausentes de otras

17 Anexo N° 5; Presentacion Resultados ENDISC
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estadisticas y a un enorme numero de discapacidades leves permanentes y transitorias

invisibles estadisticamente hasta esa encuesta.

Por tanto, hasta antes del ENDISC no se ha estudiado de la mejor forma, se ha usado una
preguntado cada 10 afios en los Censos 0 cada 2 0 3 afios en encuestas de caracterizacion
socioeconomica, dejando en evidencia que la discapacidad no es posible de medir o
establecer en una pregunta. Por otra parte, se ha consultado principalmente por el déficit o
deficiencia (lo que falta o funciona mal) y no por discapacidades (las dificultades o
consecuencias de esas deficiencias en las actividades diarias y en la participacion o
integracion social); o como dice la CIF “las consecuencias negativas de la interaccion entre
un individuo con una condicion de salud y sus factores contextuales (ambientales y

personales).

De este modo, el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile (ENDISC Chile
2004), recoge nueva Yy relevante informacion acerca de las condiciones de la discapacidad
en la poblacién acercandose a un mayor dialogo estadistico con estandares internacionales
hoy vigentes. ENDISC maneja un concepto de discapacidad que le entrega valor a la
capacidad de insercion del individuo en un medio concreto. Sus resultados pasan a
constituir una nueva linea base, que deberé servir como pilar para articular una estadistica
en discapacidad moderna y sistemética en Chile. Por ello los datos proporcionados por este
Estudio seran los referenciales para argumentar y justificar las lineas y propuestas sobre

politicas publicas que se expongan en este documento.

2. LEGISLACION E INSTITUCIONALIDAD VIGENTE

En Chile se aborda el tema de la discapacidad en tres ambitos diferentes, desde el ejecutivo
a través del Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS), en la Camara de Diputados

existe la Comision especial sobre discapacidad y cada municipalidad aborda de distintas

formas.
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o Ley N°19.284'® Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS)

En enero de 1994 se promulga la ley 19.284 que establece el primer marco regulatorio para
la integracion social de las personas con discapacidad. En esta ley se aborda y norma la
calificacion y diagnostico de las discapacidades, la prevencion y rehabilitacion, la
equiparacion de oportunidades (acceso a la cultura, a la informacion, a las comunicaciones
y al Espacio fisico, el acceso a la educacion, la capacitacion e insercion laborales); también
se establecen exenciones arancelarias, se crea el registro nacional de la discapacidad y el
Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) y se disponen procedimiento y sanciones.

La Ley 19.284 constituy6 un avance significativo en el modo de enfrentar la discapacidad
desde la gestién del Estado, incorporando transversalmente esta variable dentro del
quehacer del Estado, especialmente los poderes Ejecutivo y Legislativo, a la vez que ha
fortalecido la participacion social y la cooperacion publico-privada en la atencién de las

necesidades de las personas con discapacidad.

A fin de llevar a cabo los objetivos de integracién social de las personas con discapacidad
en condiciones de igualdad de oportunidades, la ley cred el Fondo Nacional de la
Discapacidad, persona juridica de caracter autbnomo, que se relaciona con el Estado a
través del Ministerio de Planificacién, el que haciéndose cargo de las inquietudes y
necesidades de las personas con discapacidad y de sus organizaciones, ha contribuido
significativamente a instalar el tema de la discapacidad en la agenda publica, generando las
bases que han hecho posible mejorar aspectos primordiales de accesibilidad y adaptacion de
los espacios publicos y privados, de los medios de transporte publico y de los sistemas de
comunicacién. Asimismo, durante este periodo ha contribuido al desarrollo de estrategias
de apoyo a la insercion laboral, inclusion educativa y, en general, a posicionar la

discapacidad como un asunto que compete a toda la sociedad.

18 Anexo N° 2; Ley N° 19.284 (Completa)
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El FONADIS tiene un Consejo, presidido por la Ministra de Mideplan, quien es la maxima
autoridad de la institucion. En él estan representados: los ministerios del area social: Salud,
Trabajo y Prevision Social, Educacion, Vivienda y Obras Publicas, Transportes y
Telecomunicaciones; las diferentes discapacidades, mental, siquica, fisica, visual y
auditiva; los trabajadores, los empresarios y dos instituciones que prestan servicios a las

personas con discapacidad, sin fines de lucro.

La mision institucional del FONADIS es contribuir a la integracion social y a la
equiparacion de oportunidades de las personas con discapacidad, mediante la

administracion eficiente de los recursos financieros que se ponen a su disposicion®.
La Ley 19.284 establece dos tareas fundamentales para el FONADIS:

1) Financiar, total o parcialmente, la adquisicion por parte de terceros de ayudas
técnicas, destinadas a personas con discapacidad de escasos recursos 0 a

personas juridicas sin fines de lucro que las atiendan.

2) Financiar, total o parcialmente, planes, programas y proyectos en favor de las
personas con discapacidad, que sean ejecutados por terceros y que, de
preferencia, se orienten a la prevencion, diagnostico, rehabilitacion, capacitacion

e insercion laboral y equiparacion de oportunidades.

o Ministerios que abordan la discapacidad desde su Sector

Mencionamos anteriormente que el FONADIS esta radicado en el Ministerio de
Planificacion y Cooperacion, ademas que los ministerios Salud, Trabajo y Prevision Social,
Educacion, Vivienda y Obras Publicas, Transportes y Telecomunicaciones son parte del
Consejo de la Discapacidad. A continuacién vamos a sefialar otras iniciativas del sector

publico que intentan contribuir a las politicas publicas sobre discapacidad en Chile:

19 \www.fonadis.cl
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v" Ministerio del Trabajo y Prevision Social®

Con fecha 7 de Octubre del afio 2005 se constituyd formalmente la Mesa
Técnica de la Discapacidad del Ministerio del Trabajo y Prevision Social,
conformada por representantes de un total de 9 Servicios relacionados, bajo la

coordinacion general de la Subsecretaria de Prevision Social.

Su Objetivo General es generar propuestas de politicas, programas e iniciativas
legales de todo orden, que permitan la insercién laboral y proteccion en cuanto a
los derechos laborales y de seguridad social de las personas con discapacidad. Y
asi contribuir a la instalacion del tema de la discapacidad en los sectores del

Trabajo y Prevision Social, al interior del Ministerio.

Sus Objetivos Especificos son:

a) Promover las politicas de insercion laboral de las personas con discapacidad
como una forma de contribuir al desarrollo de relaciones laborales
armonicas.

b) Apoyar el fortalecimiento de las organizaciones de personas con
discapacidad que componen la sociedad civil, mediante la capacitacion, el
apoyo en el acceso a nuevas tecnologias (TIC’s), la entrega de herramientas
técnicas y de informacion, que permitan brindar orientacion a las personas
con discapacidad en el area de las relaciones laborales y de la seguridad
social.

c) Impulsar una politica de fortalecimiento, promocién y mejoramiento de los
estandares de insercién e integracion de las personas con discapacidad en el
mundo del trabajo y de la seguridad social.

d) Realizar y/o promover estudios e investigaciones en el area de las relaciones
laborales y de la seguridad social de las personas con discapacidad.

e) Difundir en forma permanente los derechos que les asisten a las personas

con discapacidad en el mundo del trabajo y de la seguridad social.

20 \pw. mesatecnica.cl
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f) Impulsar acciones de capacitacion para funcionarios del sector publico en
materias que tiendan hacia un mejor trato e inclusion de las personas con
discapacidad en el trabajo y en los sistemas de Seguridad Social.

g) Actuar en todas aquellas materias de orden normativo en las cuales se
aborden temas de discapacidad, trabajo y seguridad social.

h) Promover la prevencion de la discapacidad a causa de accidentes laborales y
enfermedades profesionales.

Los Servicios Relacionados al Ministerio del Trabajo y Prevision Social que

conforman la Mesa son:

= Subsecretaria del Trabajo,

= Direccion del Trabajo (D.T.),

= Direccion de Credito Prendario (DICREP),

= Servicio Nacional de Capacitacion y Empleo (SENCE),
= Subsecretaria de Prevision Social,

= Instituto de Normalizacion Previsional (INP),

= Comision Ergonémica Nacional (CEN),

= Superintendencia de Seguridad Social (SUSESO),

= Superintendencia de Administradoras de Fondos de Pensiones (SAFP)

v" Ministerio de Educacién

En esta Secretaria de Estado radica el Departamento de Educacion Especial,
cuyo objetivo es disefiar y ejecutar las politicas publicas para personas con
discapacidad que encuentran barreras para ingresar al sistema educacional.

Dentro de aquellas politicas existe la Subvencion especial diferenciada.

v" Ministerio de Salud

Programas de epilepsia, Salud Adulto Mayor, Mental, visual

v" Ministerio de Vivienda y Urbanismo

Catastro de Edificios accesibles
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v' Subsecretaria de Telecomunicaciones

Discapacidad y Nuevas Tecnologias

o Comision Especial que Establece Beneficios para los Discapacitados®

Esta Comision esta compuesta por 13 diputados, sesiona desde el afio 2002 y tiene como
objetivo promover y debatir todos los temas inherentes a al discapacidad. En la Comision
se debe discutir todo proyecto de ley en el cual se aborda el tema de la discapacidad en

alguna de sus formas.

a Municipios

Cada municipalidad tiene libertad de accién para considerar o no el tema de la discapacidad
en su estructura organica y funcional, es por ello que encontramos diversas formas de
institucionalizar esta tematica en su funcionamiento. Generalmente nos encontramos con
Unidades o Departamentos a cargo del tema en el municipio y en varias ocasiones nos
encontramos con Fondos Concursables que asignan ciertos recursos a proyectos dirigidos a

financiar la integracion de personas con discapacidad.

3. PROYECTO QUE MODIFICA LEY N° 19.284, QUE ESTABLECE NORMAS
PARA LA PLENA INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD*

Actualmente se encuentra en primer tramite legislativo, en la Comision especial de la
Cémara un proyecto de ley que busca cambiar la actual ley, donde “el nuevo cuerpo legal
se concentra en los derechos de igualdad de oportunidades y no discriminacion, a diferencia

de la ley vigente, enfocada en la integracion social. La igualdad es concebida como un

2! www.camara.cl
22 Anexo N° 3; Proyecto de Ley original que modifica Ley N° 19.284
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derecho compuesto por la ausencia de discriminacion y la adopcion de medidas de accion

positiva®”

Los fundamentos del proyecto de Ley son:

v Cambios de la sociedad moderna como la prolongacion de la esperanza de vida; Las
enfermedades cronicas y los accidentes del trabajo, hacen que la situacion de
discapacidad se convierta en un fendmeno creciente y de comin ocurrencia dentro
de la sociedad.

v Aceptacion de la diversidad

* Igualdad de oportunidades

* No discriminacion arbitraria
v" Paso de politicas basados en la necesidad a fundadas en derechos
v' Sistema de Proteccion Social

Principios que forman el Proyecto:

Vida independiente: El estado de una persona en el que se encuentra en condicién de
tomar decisiones y ejercer actos de manera autonoma y de participar activamente en la

comunidad, con ejercicio pleno del derecho al libre desarrollo de la personalidad.

Accesibilidad universal: 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 y de la forma mas auténoma y natural posible.

Disefio Universal: La actividad por la que se conciben o proyectan, desde el origen vy,
siempre que ello sea posible, entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos,
instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal forma que puedan ser utilizados por todas

las personas, en la mayor extension posible.

2 Clarisa Hardy, Ministra de Planificacion en sesion de la Comisién Especial. www.camara.cl
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Intersectorialidad: El principio en virtud del cual la accion que desarrolla el Estado no se
limita dnicamente a planes y programas especificos, pensados exclusivamente para las
personas con discapacidad, sino que comprende las politicas y lineas de accion de caracter
general en cualquiera de los &mbitos de gestion publica, en donde se tendrén en cuenta las

necesidades y demandas de estas personas.

Participacion y Dialogo Social: EI proceso complejo en virtud del cual las personas con
discapacidad, las organizaciones que las representan y las que agrupan a sus familias,
participan, en los términos que establece el ordenamiento juridico, en la elaboracion,
ejecucion, seguimiento y evaluacion de las politicas publicas que se desarrollan en el

ambito de las personas con discapacidad.

Rol del Estado en la ejecucion de programas dirigidos a personas con discapacidad:

Se cambia el eje de la accion estatal desde el rol tradicional de asistencia al de proveedor de
calidad de vida. Ademas, establece que los programas estatales deben priorizar la

participacion de la familia y la comunidad.

Cambio de Paradigma sobre la Discapacidad

1. Junto con los avances experimentados en torno a la discapacidad y la generacion de
instrumentos legales, politicos e institucionales que han permitido avanzar en la
integracion social de las personas con discapacidad. A 12 afios de dictada la Ley de
Integracion social, el paradigma que inspira este tipo de legislaciones ha
evolucionado desde la consideracién de la discapacidad como un deficiencia a una

ética basada en los derechos humanos.
2. Este cambio determino la presentacion del presente proyecto de ley que busca

perfeccionar la legislacién nacional en materia de discapacidad. Es asi que el

presente Proyecto de ley se basa en un marco universal de cultura y respeto de los
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derechos humanos cambia el concepto de persona con discapacidad; los objetivos
de la ley, el enfoque de la prevencion y rehabilitacion y el concepto de las ayudas
técnicas. De igual modo se establece el derecho a la equiparacion de oportunidades
y la uniformidad en los criterios de evaluacion, entre otras modificaciones

sustanciales a la legislacion nacional en materia de Discapacidad.

Concepto de persona con discapacidad contenido en el proyecto de ley:

La ley vigente define a los titulares de los derechos y beneficios establecidos en la ley, con

un enfoque en la deficiencia.

La definicién contenida en el proyecto, se basa en un nuevo modelo, més dindmico y
multidireccional, contenido en el instrumento denominado Clasificacion Internacional de
Funcionalidades CIF- aprobado por la OMS, que da cuenta de manera mas exhaustiva de la

complejidad envuelta en la discapacidad.

Segun el nuevo modelo, la discapacidad es el resultado de la relacién entre una condicion

de salud y factores contextuales, ya sean personales o ambientales.
De esta forma, la definicion ya no estd enfocada en las deficiencias sino en las restricciones
de participacion y ejercicio de actividades esenciales de la vida diaria que experimentan las

personas en su relacion con el entorno.

Asimismo, el texto propuesto consagra la aplicacion de instrumentos y criterios validados

por OMS para la calificacion de la discapacidad.

Objetivo de la ley:

El proyecto refuerza el objetivo de integracion social de la ley vigente, a traves de dos ejes:
igualdad de oportunidades y no discriminacion, cuyo cumplimiento es condicién

necesaria para el goce efectivo de los derechos humanos de las personas con discapacidad.

49



Institucionalidad y Politicas Publicas sobre Discapacidad en Chile, Propuesta de las bases para una Reforma

Innovacién del Proyecto.

Establece las Bases institucionales del derecho a la equiparacion de oportunidades: El

proyecto de ley incorpora en el Titulo IV la equiparacion de oportunidades,
conceptualizandolo como un derecho. El proyecto tipifica las acciones u omisiones que
vulneran dicho derecho e incorpora el deber del Estado de garantizar condiciones de
accesibilidad y no discriminacion. Asimismo, establece el deber del Estado de suprimir,
derogar o modificar las normas que vulneren el derecho a la equiparacion de oportunidades

y de implementar acciones destinadas a su fomento y proteccion.

El cumplimiento de este derecho implica tomar medidas acciones positivas basicamente en

infraestructura.

Enfoque funcional de la prevencién:

La ley vigente consagra la prevencion como una obligacién del Estado y, un derecho y un

deber de las personas con discapacidad, sus familias y la sociedad en su conjunto.

En este contexto, el proyecto de ley desplaza el eje desde la deficiencia a la funcionalidad.
En materia de Prevencion, incorpora riesgos de caracter ambiental y consagra el derecho
ciudadano a la informacién sobre conductas, lugares o condiciones que pueden producir

discapacidad.

La_Prevencion de la discapacidad es toda accion o medida, publica o privada, que tenga por
finalidad impedir o evitar que una persona experimente una disfuncién que restrinja su
participacion o limite su capacidad de ejercer una o mas actividades esenciales de la vida
diaria, asi como impedir que ésta llegue a ser permanente. La prevencion siempre
considerara el entorno econémico, social, politico o cultural que puede agravar o atenuar la

disfuncién que se trate
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Enfoque funcional de la rehabilitacion

En materia de Rehabilitacion, enfatiza su carécter integral, considera la participacion de la
familia y cuidadores y la Rehabilitacion con Base Comunitaria como estrategia preferente

para hacer efectivo el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.

La rehabilitacion integral es el conjunto de acciones y medidas que tienen por finalidad que
las personas con discapacidad alcancen el mayor grado de participacion y capacidad de
ejercer una 0 mas actividades esenciales de la vida diaria, en consideracion a la disfuncion

que cause la discapacidad.

La rehabilitacion de las personas con discapacidad intelectual debe propender a que esas
personas desarrollen al maximo sus capacidades y aptitudes. Estas personas no podran ser
sometidas, contra su voluntad, a practicas o terapias que atenten contra su dignidad,

derechos o formen parte de experimentos médicos o cientificos.

Concepto de ayuda técnica:

La definicion contenida en el texto actual de la ley enfatiza el tratamiento de la deficiencia

en sus fases de recuperacion y rehabilitacion.

La definicién propuesta pone el acento en la funcionalidad y vida independiente mas que en

la deficiencia.

Criterios uniformes de evaluacién de la discapacidad:

El proyecto de ley establece que la valoracion y calificacion de la discapacidad realizado
por las Comisiones de medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) deben efectuarse de
conformidad con normas e instrumentos validados por la OMS, estableciendo su caracter

uniforme para todo el pais.
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Ademas, consagra el derecho a la reevaluacion no obstante que la discapacidad sea
presumiblemente permanente. Lo anterior es plenamente coherente con la norma que
garantiza el derecho a la rehabilitacion. La norma actual contempla la reevaluacion sélo en

caso de aparicion de nuevas deficiencias 0 agravamiento de las ya reconocidas.

Cambios en la Institucionalidad

Nuevas funciones de FONADIS: EIl proyecto de ley incorpora nuevas funciones para

FONADIS, con miras a ajustar la norma a la realidad de las politicas publicas en materia de

equiparacion de oportunidades y no discriminacion de las personas con discapacidad:

e Estudiar, proponer y ejecutar politicas, planes y programas en materia de
equiparacion de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad.

e Realizar acciones de difusion y sensibilizacion.

e Disefiar y ejecutar programas de insercion laboral.

e Elaborar y ejecutar programas orientados al fortalecimiento de la organizacion de
las personas con discapacidad.

e Apoyar la participacion y el dialogo social.

e Velar por el cumplimiento de las normas que dicen relacién con los derechos de las

personas con discapacidad.

Atribuciones del Consejo de FONADIS: El proyecto de ley fortalece el rol del Consejo

dotandolo de atribuciones de caracter estratégico dirigidas a proponer las principales lineas
de accién de planes y programas y, los criterios y procedimientos de evaluacion, seleccion

y supervision de los proyectos concursables.
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CONCEPTO

LEY ACTUAL

PROYECTO DE LEY

PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Persona con discapacidad a toda aquélla que, como
consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, psiquicas
0 sensoriales, congénitas o adquiridas, previsiblemente
de caracter permanente Yy con independencia de la
causa que las hubiera originado, vea obstaculizada, en a lo
menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de
integracion social.

Persona con discapacidad es toda aquella que,
como consecuencia de una o mas deficiencias,
con independencia de la causa que la hubiera
originado, ve restringida su participacion o
limitada su capacidad de ejercer una o mas
actividades esenciales de la vida diaria, las que
pueden ser agravadas por el entorno econémico,
social, politico o cultural.

OBJETIVO DE LA LEY

Establecer la forma y condiciones que permitan obtener la
plena integracion de las personas con discapacidad en la
sociedad, y velar por el pleno ejercicio de los derechos que
la Constitucion y las leyes reconocen a todas las personas.

Hacer efectivo el derecho a la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, a
fin de obtener su plena integracién social,
asegurando el disfrute pleno y efectivo de sus
derechos esenciales, eliminando cualquiera forma
de discriminacion fundada en la discapacidad.

DERECHO A LA
EQUIPARACION DE
OPORTUNIDADES

Sin expresion.

Es la ausencia de discriminacion, directa o
indirecta, que tenga su causa en una discapacidad,
asi como la adopcion de medidas de accion
positiva orientadas a evitar o compensar las
desventajas de una persona con discapacidad para
participar plenamente en la vida politica,
econdmica, cultural y social.

ENFOQUE FUNCIONAL
DE LA PREVENCION

Comprende tanto las medidas tendientes a evitar las
causas de las deficiencias qgue pueden ocasionar
discapacidad, como las destinadas a evitar su progresion o
derivacion en otras discapacidades. Se privilegiara la
prevencion en las &areas de salud, educacion, trabajo y
comunicacion

Es toda accion o medida, publica o privada, que
tenga por finalidad impedir o evitar que una
persona experimente una disfuncion que restrinja
su participacion o limite su capacidad de ejercer
una o0 mas actividades esenciales de la vida diaria,
asi como impedir que ésta llegue a ser permanente.
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La prevencion siempre considerara el entorno
econdmico, social, politico o cultural que puede
agravar o atenuar la disfuncion que se trate.

ENFOQUE FUNCIONAL
DE LA REHABILITACION

Tiene por finalidad permitir la integracion mediante el
acceso a las prestaciones y servicios oportunos y
necesarios, la recuperacion de la funcionalidad y su
mantenimiento. De no ser posible la completa
recuperacion, la accion rehabilitadora consistird  en
desarrollar sus destrezas funcionales y en dotar de
elementos alternativos para compensar dicha discapacidad

La rehabilitacion integral es el conjunto de
acciones y medidas que tienen por finalidad que
las personas con discapacidad alcancen el mayor
grado de participacion y capacidad de ejercer una
0 mas actividades esenciales de la vida diaria, en
consideracion a la disfuncion que cause la
discapacidad. Toda persona tiene derecho a la
rehabilitacion y a acceder a los apoyos, terapias y
profesionales que la hagan posible.

AYUDAS TECNICAS

Son todos aquellos elementos necesarios para el
tratamiento de la deficiencia o discapacidad, con el
objeto de lograr su recuperacion o rehabilitacién, o para
impedir su  progresion o derivacion en otra
discapacidad. Asimismo, se consideran ayudas técnicas los
que  permiten  compensar una 0 mMas limitaciones
funcionales motrices, sensoriales o cognitivas de la persona
con discapacidad, con el proposito de permitirle salvar las
barreras de comunicacion y movilidad y de posibilitar su
plena integracion en condiciones de normalidad.

Son todos aquellos elementos o implementos
requeridos por una persona con discapacidad para
prevenir la progresion de la misma y mejorar o
recuperar su funcionalidad y vida independiente.

INSTITUCIONALIDAD
PUBLICA

FONADIS

Adecuacion de la institucionalidad publica a este
nuevo enfoque, sin explicitar.
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4. CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES DEL CAPITULO

En el actual capitulo se quiso mostrar un “mapa” distinguiendo como abordan distintas

instituciones del que hacer publico la tematica de la discapacidad, a su vez mostrar como se

han enfrentado en distintas instancias la estadistica respecto del tema en el pais. A

continuacion algunas reflexiones que considero importantes resaltar del presente capitulo:

Quisiera recordar la hipotesis que marca el rumbo de esta tesis: “la estructura
institucional y las politicas sobre discapacidad en Chile se deben enmarcar dentro
de un paradigma cuyo principio fundamental es considerar a cada persona como
un sujeto de deberes y derechos, donde se premie el mérito antes que cualquier otra
condicién, para asi captar y abordar la amplia heterogeneidad y complejidad que
posee la discapacidad en la sociedad chilena; lo cual actualmente no ocurre. Ello
debido que el paradigma del déficit es la base de una politica que se orienta
principalmente en la asignacion de recursos con una institucionalidad débil™.
Cuando se expuso sobre los antecedentes de la estadistica en Chile sobre
discapacidad en el presente capitulo, quedo de manifiesto que los resultados varian
ostensiblemente segln los conceptos utilizados y por l6gica consiguiente la toma de
decisiones sobre politicas, legislacion, institucionalidad, recursos, etc. se ven
fuertemente influenciados por estos resultados, dado que no es lo mismo decidir
sobre el impacto que se tendra al abordar al 3,6% de poblacién que al 12,9% de
ella, y como se prioriza.

El Fondo Nacional de la Discapacidad es el nico organismo del Ejecutivo dedicado
exclusivamente a materias de la discapacidad. En paralelo varios ministerios
sectoriales se hacen cargo de la materia segun la logica y funciones del sector de su
preocupacion.

El Congreso se hace cargo del tema a través de la Comision Especial de la Camara
de Diputados, que establece beneficios para los Discapacitados. Los Municipios

radican el tema principalmente en Unidades funcionales y en Fondos Concursables,
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ahora bien, la profundidad de las politicas municipales dependera de la voluntad
politica del Alcalde y concejales.

En democracia se promulgo la primera ley acerca de la inclusion de las personas
con discapacidad y reglamentos ad-hoc, actualmente sé esta debatiendo en el
Congreso un proyecto de ley que sustituya la anterior, basandose en los nuevos
conceptos y nuevas visiones sobre la discapacidad, lo cual le da méas brios a la
hipotesis trabajada.

En sintesis, los diferentes organismos del Estado (excepto el Poder Judicial) se
preocupan del tema de la discapacidad en su organica, funciones y politica. Ahora
bien, tomando esta realidad me concentraré sobre que bases se pueden regir las
politicas pablicas sobre la discapacidad en Chile y que institucionalidad seria més
eficiente y eficaz para implementar dichas politicas sin desconocer nuestra realidad
y por ello se comparard esta propuesta con el FONADIS, escuchando a diversos

actores.
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CAPITULO IV
BASES PARA LA FORMACION DE POLITICA PUBLICA EN
DISCAPACIDAD

1. INTRODUCCION

Este capitulo plantea las bases para una reforma de politicas publicas sobre discapacidad en
Chile. Recoge con la orientacion y cooperacion onceptual, técnica y metodoldgica desde
diferentes escenarios de planificacion-gestion. La dimension de discapacidad en las
politicas, planes y programas sectoriales de las diferentes entidades publicas, se abordo, se

sistematizo el proceso en términos de:

Antecedentes historicos;

El desarrollo de los principios orientadores;

Los objetivos de la politica publica en discapacidad,;

Los elementos bésicos del marco conceptual en Discapacidad;

El diagndstico y contexto de la situacion de discapacidad;

AN N N N RN

Componentes de la politica en discapacidad y las lineas de accion estratégicas de

politica;

2. LOS PRINCIPIOS PARA GUIAR LA POLITICA PUBLICA EN
DISCAPACIDAD

El respeto a los derechos fundamentales del individuo y el reconocimiento a los derechos
sociales, economicos, culturales y del ambiente consagrados en la Constitucion Politica, asi
como los principios particulares de igualdad de oportunidades, en el marco de justicia, de
proteccion a aquellos ciudadanos que se encuentren en condiciones de vulnerabilidad o
debilidad manifiesta, el respeto a la diferencia y la tolerancia son esenciales en el desarrollo

de la politica publica en discapacidad.
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Siete son los principios que orientan el desarrollo tedrico y operativo de la politica aqui

planteada:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Enfoque de Derechos: énfasis en las personas y sus relaciones sociales a partir
de la unidad entre el sujeto social y el sujeto de derechos;

Equidad: igualdad de oportunidades a partir de la inclusion de las personas con
discapacidad sin ningun tipo de discriminacion.

Solidaridad: construccion de una cultura basada en el reconocimiento reciproco
y la solidaridad social.

Descentralizacion: reconocimiento de la diversidad y heterogeneidad de las
regiones y territorios locales y de sus estructuras operativas para ampliar la
democracia y fortalecer la autonomia local. Segun el ENDISC las regiones XIl'y
IX son las que tienen un mayor porcentaje en relacion a su poblacion (17,8% y
17,6% respectivamente), por el contrario, la X1l region tiene el 6,9%. También
se concluye que en términos relativos la discapacidad es 1,2 veces mas frecuente
en el medio rural que en el medio urbano.

Sistémico: para el desarrollo de intervenciones integrales eficientes y
coordinadas desde los diferentes componentes de la politica.
Corresponsabilidad: generacion de una cultura de responsabilidad social que
configure una ciudadania activa, capaz de desarrollar nuevos tipos de
solidaridad.

Participacion: Cultura de reconocimiento del otro, de la diferencia como sujeto

actuante y que aporta en los procesos de construccién social.

3. OBJETIVO GENERAL Y DE LOS OBJETIVOS ESPECIFICOS PARA UNA
POLITICA PUBLICA EN DISCAPACIDAD

El objetivo general es consolidar una politica pablica que permita construir una sociedad

que, si bien considera la discapacidad como una situacion que puede y debe prevenir,

respete y reconozca las diferencias que de ella se derivan, logrando que las personas con
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discapacidad, la familia, la comunidad y el Estado concurran y estén comprometidos en

promover y proveer las condiciones para lograr su maxima autonomia y participacion en

los espacios cotidianos y de vida ciudadana.

Los objetivos especificos hacen referencia a:

1. Promover un entorno saludable, hacer visibles los riesgos de discapacidad ante la
poblacién, para controlarlos y mitigar sus consecuencias en los hogares y las

personas, en especial los méas vulnerables.

2. Formular y adoptar las medidas necesarias para que las instituciones y
organizaciones formales de la sociedad, sea su naturaleza publica o privada,
incorporen en sus practicas y comportamientos institucionales, la identificacion y
remocion de barreras que excluyen a las personas con discapacidad de la
oportunidad de participar en las actividades que son propias a la mision institucional

que a cada una de ellas le compete.

3. Mejorar la calidad y oportunidad de acceso de las personas con discapacidad y
sus familias a servicios de habilitacion y rehabilitacion articulados en funcion del
logro de autonomia en las actividades que son cotidianas a estas personas, de

acuerdo con sus caracteristicas personales y de su entorno cercano.

4, COMPONENTES PARA UNA POLITICA EN DISCAPACIDAD Y LINEAS DE
ACCION

Los componentes estratégicos para la intervencion en discapacidad propuestos son:

Promocion de Entornos Protectores y Prevencion de la Discapacidad, Equiparacion de

Oportunidades y Habilitacion / Rehabilitacion, los cuales involucran a la sociedad, y por

ende a sus diferentes estructuras organizativas e instituciones; de alli, que la integralidad

requerida en su intervencion, en cualquiera de sus componentes, necesite del concurso de la

familia, la sociedad y el Estado para compartir responsabilidades en el logro de los

59



Institucionalidad y Politicas Publicas sobre Discapacidad en Chile, Propuesta de las bases para una Reforma

objetivos y propositos establecidos para el manejo de las situaciones relacionadas con la

discapacidad.

La familia en su rol deberia entregar herramientas necesarias para desenvolverse en un
mundo bastante inhdspito para las personas con discapacidad, protegiendo pero no
sobreprotegiendo, ensefiando principios y valores para nunca claudicar en el objetivo de
lograr una vida cotidiana mas integrada. A su vez si la Sociedad con sus instituciones
variopintas (colegio, universidad, mundo laboral, ONG’s, medios de comunicacion, etc.)
logran considerar a las personas con discapacidad con sus particularidades haciendo
accesible su desarrollo en la vida. Por otro lado si el Estado garantiza que la comunidad de
las personas con discapacidad se les respeten sus derechos humanos y de ciudadano a través
de politicas e institucionalidad bien orientadas colaboraran con un pais mas justo e
integrador. En definitiva, un buen tejido entre el tridngulo Familia, Sociedad y Estado es
fundamental para que las personas con discapacidad tengan reales oportunidades de
integracion ejerciendo sus derechos ciudadanos y cumpliendo cabalmente sus deberes, por
ello se debe considerar estos factores como elementos esenciales para implementar

politicas publicas en discapacidad.

De acuerdo con la nueva concepcién, la situacion de discapacidad es el resultado de las
interacciones entre las condiciones individuales de la persona y las caracteristicas del
entorno fisico y social; por tanto, se identifico para cada uno de los componentes de la
politica, el propodsito y alcance para organizar la estrategia de intervencion y la consiguiente
articulacion de las acciones desarrolladas por las entidades compromisorias de la Politica en

Discapacidad.

La identificacion de los factores de riesgo a que esta expuesta la poblacion en general en
cualquier momento del desarrollo de su ciclo vital, el desarrollo de los factores protectores
para prevenir la incidencia de discapacidad, la remocion de obstaculos o barreras que
impiden que las personas con discapacidad accedan a los beneficios institucionales y

sociales, asi como el mejoramiento de la autonomia de las personas con discapacidad,
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definen un ambito de accion claramente delimitado pero relacionado entre si para garantizar

una intervencion integral.

El marco operativo que delimita el accionar de cada componente se define a partir de las

siguientes preguntas:

1) ¢ Qué afecta? Referida al proposito principal,

2) ¢A quién se dirige la accion? Relacionada con la poblacion objetivo,

3) ¢Como se realiza? Referida a la estrategia eje o contenido basico y

4) ¢Cuéles son los grupos prioritarios o las dimensiones especificas para desarrollar la

estrategia eje?

Al interior de los componentes y segun el proposito de la intervencion, las acciones se
gjecutan por niveles fundamentales, con el objeto de evitar que se presente una condicion
de salud que conlleve a una situacién de discapacidad, desfavorable al individuo, la familia

y el entorno inmediato.

A. Componente de Prevencion

La intervencion en Promocion de Entornos Protectores y Prevencion de la Discapacidad
trata de reducir la probabilidad de adquirir una condicion de salud discapacitante, creando
conciencia en la poblacion de que la calidad de vida depende de las acciones que ellos
hagan, asi como a crear condiciones en el entorno para impedir que se produzca cualquier
situacion de discapacidad, es decir, hacia la construccion de entornos protectores en el
hogar, el trabajo y en los espacios de la vida ciudadana; también incluye medidas tendientes
a disminuir la posibilidad de empeorar la calidad de vida de la persona con discapacidad,
actuando principalmente sobre la cultura y el entorno para desarrollar factores protectores y
mitigar sus consecuencias, mediante mecanismos de intervencion y control de factores de
riesgo en el entorno y el desarrollo de canales y estrategias para la transformacion cultural,

que contribuyan a reducir el impacto de la discapacidad sobre las personas.
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Su accion se dirige a la poblacion en general, con énfasis en grupos expuestos a riesgos
segun los espacios de interaccion y convivencia: escuela, hogar, trabajo. Se prioriza los

nifios, los jovenes, las adolescentes y los trabajadores.

Para el desarrollo de este componente se proponen cuatro lineas estratégicas de accion:

(a) Promocion y fomento de condiciones y comportamientos saludables

Establecer los contenidos y canales de informacion, comunicacion y educacion mas
apropiados para que los grupos poblacionales asuman estilos de vida saludables, en
especial los mas expuestos a adquirir la condicion de discapacidad, que les permitan
identificar y modificar los factores y comportamientos que predisponen a ella y

desarrollar aquellos identificados como protectores.

(b) Identificacion, prevencién y control de riesgos

Identificar e intervenir los factores de riesgo que inciden en la prevalencia de
discapacidad, para aislar, controlar y reducir la consecuencia sobre las personas en
los espacios cotidianos, tales como el trabajo, el hogar, la escuela, el espacio urbano,

entre otros.

(c) Promocion del acceso oportuno a deteccién temprana en los diferentes
espacios de interaccion social y a la atencidn en los servicios especificos
Divulgar sistematicamente los signos de presencia de discapacidad, en especial en
poblacién infantil, a aquellos agentes comunitarios cuya labor los pone en contacto
con los grupos poblacionales méas susceptibles de adquirir la condicion de
discapacidad; simultdneamente, establecer mecanismos eficaces, de informacion,
orientacién e induccion a la demanda, que faciliten la intervencion oportuna de la

condicién de discapacidad en las personas detectadas.

(d) Fomento a procesos de participacion ciudadana para la transformacion

cultural en torno a la discapacidad
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Incorporar contenidos que favorezcan una cultura de respeto a la diferencia y que,
explicitamente, potencie la capacidad de interaccion y aporte de las personas con
discapacidad en las entidades y organizaciones comunitarias que inciden el

bienestar, la convivencia y la participacién ciudadana.

B. Componente de Equiparacion de Oportunidades

Se orienta a reducir la vulnerabilidad de las personas con discapacidad o a prevenir “los
problemas que un individuo puede experimentar al involucrarse en situaciones vitales; se
trata de una desventaja creada o empeorada por las caracteristicas de los factores

contextuales”, usando la definicion de restricciones en la participacion de la CIF.

Las acciones de este componente se dirigen prioritariamente a permitir la participacion de
las personas con discapacidad, en igualdad de oportunidades con los demas ciudadanos, en
las actividades institucionales que preparan y fomentan la contribucién plena de cada uno
de los ciudadanos en la construccion de sociedad. En consecuencia, las lineas estratégicas

de accién son:

(a) Eliminacion de toda forma de exclusion y discriminacién hacia las personas
con discapacidad, por parte de las organizaciones sociales
Establecer los canales y formas de comunicacion que permitan a las organizaciones
e instituciones sociales, que entran en contacto directo con el ciudadano — tales
como notarias, supermercados, juzgados, centros de salud, recreativos, turisticos y
culturales, entre otros -,adopten en sus reglamentos y practicas institucionales,
medidas que eliminen explicitamente la discriminacion y promuevan el acceso de
las personas con discapacidad a los servicios que cada uno de ellos ofrece a la

ciudadania en general.
(b) Acceso, permanencia y promocion en educacion

Generar las condiciones de cobertura, calidad y eficiencia para que las personas con

discapacidad tengan las garantias de acceso, permanencia y promocion dentro del
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servicio educativo al mismo tiempo que se identifican y se remueven las barreras

que lo impiden.

(c) Promocion de los derechos laborales y el trabajo de personas con
discapacidad y sus familias

Definir y aplicar mecanismos e instrumentos que incentiven la participacion

productiva, tanto de las personas con discapacidad como de los otros miembros del

hogar, en los programas disefiados para la promocion, generacién y proteccion del

trabajo; de tal manera que se compense la desventaja familiar, producida por la

condicién de discapacidad, en la oportunidad de acceso al entorno productivo.

(d) Construccion y acondicionamiento de viviendas, edificios, espacios y
transporte de uso publico con parametros de accesibilidad

Promover la difusion, aplicaciéon seguimiento y ajuste de la normatividad existente,

dando prioridad a la eliminacién de barreras fisicas en terminales, estaciones,

transporte pablico, establecimientos educativos y de salud, entidades de uso publico

prestadoras de servicios, escenarios deportivos, parques y zonas recreativas de uso

publico y, especialmente viviendas de interés social, a fin de facilitar el acceso y uso

de estos espacios a las personas con discapacidad.

(e) Acceso a la informacion, la comunicacién para las personas con
discapacidad

Promover el desarrollo, adaptacion e implementaciéon de tecnologias y medios que

posibiliten a las personas con discapacidad, el acceso a la comunicacion y la

informacién, y propicien su activa participacion en el entorno social.

(F) Participacion y fomento de la actividad en recreacion, deporte, cultura,
turismo de la poblacion en situacion de discapacidad.
Promover e implementar programas y actividades que posibiliten y mejorar la

participacion activa en deporte, recreacion, educacion fisica y utilizacion del tiempo
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libre de las personas con discapacidad y generar la eliminacion de barreras fisicas en

escenarios deportivos, parques y zonas recreativas de uso publico.

C. Componente de Habilitacién / Rehabilitacion

La Habilitacion y Rehabilitacion, agrupan el conjunto de tecnologias, acciones y
procedimientos, realizados con las personas, sus familias y comunidades, que buscan

eliminar o disminuir las limitaciones en la actividad de la vida diaria.

Las acciones que se desarrollan en este componente se dirigen a fortalecer la capacidad de
los servicios y de las comunidades, diferenciados segun las exigencias de los procesos de
habilitacion o rehabilitacion, para articularlos e intervenir efectiva y oportunamente en la
situacion de discapacidad. Se debe entregar prioridad a la organizacion y fortalecimiento de
redes de servicios en el marco de la Red General de servicios, a definicion de la oferta, a
promover y brindar asistencia técnica para la acreditacion de servicios, a la estandarizacion
y aplicacién de instrumentos de valoracion y procedimientos, la incorporacion de
metodologias con participacion comunitaria y el suministro de ayudas técnicas Yy
tecnoldgicas que, en su intervencion conjunta, mejoren la capacidad de desempefio

autonomo de las personas con discapacidad en el hogar y en su entorno cotidiano.

Las lineas estratégicas de accion propuestas para la intervencion en este componente son:

(a) Red de servicios de Habilitacion

Articular la prestacion de servicios integrales de habilitacion dirigidos a minimizar
el impacto de la condicion de discapacidad en poblacion de menores, o cuando es
adquirida durante los periodos de desarrollo; identificar formas de organizacion,
procedimientos y Metodologias eficaces para evitar la instauracion de
discapacidades que impidan su integracion social y la ubicacion en la vida
productiva.

La complejidad que implica la articulacion de competencias y recursos entre los

sectores de salud y educacion, con grados de descentralizacion y estructuras
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institucionales disimiles, dificulta ain mas la atencidn de nifios con una condicion
de discapacidad adquirida durante los periodos de desarrollo. Si es evidente la
fragmentacion de los servicios de rehabilitacion bajo un modelo médico, la situacion
empeora cuando los servicios de habilitacion tratan de integrarse con un modelo
educativo que, a su vez, privilegia el papel del docente hasta practicamente excluir
otras disciplinas de la organizacion de la escuela. El resultado de esta colision de
competencias no puede ser otro que el alarmante nivel de educacion precaria entre
la poblacién con discapacidad y la débil capacidad de autonomia de los nifios, con el

consiguiente aumento de la vulnerabilidad al maltrato y el abandono.

(b) Red de servicios de Rehabilitacion

Identificar formas de organizacion, articulacion y canalizacion entre los diferentes
niveles de competencia. Promover y asistir técnicamente en el marco del sistema de
proteccion social, la acreditacion de los servicios de rehabilitacion.

El modelo para atender la discapacidad, adoptado actualmente por el sistema de
seguridad social, es un modelo deficitario disefiado al estilo de los afios sesenta, que
no ha incorporado en su organizacién las diferencias entre enfermedad y
discapacidad establecidas desde la década del setenta, ni siquiera en la forma de
registro de la condicion de discapacidad en las estadisticas de salud y, menos aun,
en el establecimiento de procedimientos que privilegien el logro de autonomia de la
persona sobre el tratamiento puntual de un 6rgano o funcion. Como consecuencia
I6gica, las intervenciones relacionadas con rehabilitacion se prestan de forma
fragmentada e incompleta, sin incluir a la familia y la comunidad en el proceso y
considerablemente concentradas en procedimientos aislados que tratan el déficit en
funciones y estructuras corporales, relacionados mas con el diagndstico que con la
discapacidad. En estas condiciones el pais desconoce hoy en dia la oferta de
servicios de rehabilitacion, tanto en términos de cobertura como de impacto,
oportunidad y calidad; aunque se presume baja para todas las caracteristicas, con el
agravante de la atomizacion de recursos que origina un alto costo cuyo monto
tampoco ha sido examinado.
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(c) Promocion y desarrollo de Ayudas técnicas y tecnoldgicas

Ampliar el acceso de las personas con discapacidad, al uso de ayudas técnicas y
tecnoldgicas que mejoren su desempefio autonomo en el hogar, la escuela, el trabajo
y, en general, en los espacios de vida ciudadana.

Finalmente, como dinamica de gestion se espera que una diversidad de actores en el
nivel local, incorpore la concepcion moderna de discapacidad en la ejecucion
cotidiana de las acciones que le son propias. En particular para los servicios sociales
se propone hacer realidad el transito desde la oferta a una respuesta por demanda,
cambiar una gestion centrada en entrega de suministros por una dirigida a
desarrollar capacidades. Esto significa que los servicios sociales seran exitosos si
son capaces de contribuir a la formacion de personas y grupos que se conciben a si
mismos como sujetos de derechos, es decir, capaces de aportar, desde sus
experiencias y vivencias cotidianas, a la toma de decisiones sobre sus condiciones

de vida, como miembro de familia y como poblacion.
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5. CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES DEL CAPITULO

En este capitulo se sistematizo la propuesta de esta investigacion sobre las bases que

deben orientar las politicas publicas sobre discapacidad en Chile, tomando como foco

central la experiencia colombiana, pais que ha debido enfrentar la experiencia traumatica

durante décadas situaciones de guerrillas y paramilitares, lo que acarrea un sin fin de

lesionados por este efecto, también se considero para esta propuesta experiencia espafiola,

japonesa y argentina. Ello mezclado con la realidad chilena y su contexto.

Las bases para las politicas publicas sobre discapacidad se desarrollaron sobre la
base de tres ejes centrales: en primer lugar se definieron los siete principios que las
deberian guiar; para luego establecer los objetivos centrales; y por ultimo los
componentes basicos que deben estar en cualquier politica del tema.

Como punto de partida debe considerar que la persona con discapacidad, como
cualquier ser humano, es un sujeto de derechos, a su vez desarrollar la cultura del
reconocimiento del otro, sin importar las diferencias existentes entre nosotros y
desde aqui promover la equidad como la igualdad de oportunidad a partir de la
inclusion.

Los objetivos que aqui se plantean se construyen sobre la base de reconocer, en
primer lugar, que se puede y debe prevenir, se incluyd conceptos de respeto y
aceptacion, se incluye el entorno de la persona con discapacidad y el Estado como
actores relevantes en desarrollar sus maximas potencialidades.

Se definen tres componentes basicos, uno de ellos es la Prevencion, la discapacidad
se adquiere en ocasiones por el comportamiento humano, sea por accidentes,
guerras, experiencias traumaticas y/o medio ambiente, al lograr visibilizar y
socializar los riesgos y efectos se pretende contener las consecuencias del
comportamiento humano en la generacién de adquirir una condicion de salud
discapacitante.

Se plantea como segundo componente la Equiparacion de Oportunidades, si

recordamos el segundo capitulo cuando orientamos la evolucion conceptual de la
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“normalizacién” hacia la “inclusién”, nos damos cuenta que este componente tiene
sus raices en la inclusién, porque no trata de que la persona con discapacidad se
sostenga tratando de “ser igual al resto” sino valiendose de sus diferencias y
capacidades pueda competir con las mismas oportunidades en la sociedad moderna
de hoy.

El tercer componente sugerido en este capitulo es el llamado Habilitacion y
Rehabilitacion orientado eliminar o disminuir las barreras que limitan la actividad
cotidiana de una persona con discapacidad, utilizando como plataforma distintas
redes, tecnologias, sistemas de informacion.

En resumen, se quiere establecer un patron comuan, con una propuesta sistematica,
donde se concadenan distintos &mbitos y componentes de politicas publicas que
tienen una conceptualizacion, vision y objetivos en comun, més all4 desde donde se
desarrolle y ejecute, tema de la institucionalidad que se abordara en los capitulos

siguientes.
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CAPITULO V
LINEAMIENTOS DEL DISENO INSTITUCIONAL

1. INTRODUCCION

Los nuevos paradigmas y aproximaciones conceptuales que se han desarrollando y
expuestos en el transcurso de la tesis, se enmarca en un proceso de construccion de politica
publica en discapacidad orientado a una vision de acompafiamiento y asistencia técnica a
los territorios, a partir de una metodologia de gestion para la coordinacién institucional
basada en los principios de la gerencia social con criterios de planeacion suprasectorial. Se
busca avanzar en la concertacion en torno a un mismo enfoque de trabajo y la unidad de
criterio para construir un marco conceptual de politica que permita confluir en el mediano
plazo, en un plan de accién integral para la intervencion de la situacién de discapacidad en
los territorios que garantice el ejercicio de los derechos y deberes en los principios de
equidad, eficiencia y calidad donde todos los ciudadanos puedan alcanzar un desarrollo

humano integral.

Se trata de entender y enfocar el disefio e implementacion de las politicas publicas, ya no
como una respuesta temporal a los compromisos gubernamentales, sino que trascienda
estos, donde las personas puedan participar democraticamente, donde sus decisiones sean
tenidas en cuenta en la planeacion de programas que den respuesta a las necesidades de la

poblacion y puedan desarrollar sus capacidades.

La coordinacion interinstitucional es un medio indispensable para lograr los objetivos de la
politica social, por cuanto permite que los responsables de las diferentes acciones y
proyectos en los diferentes sectores se complementen, concerten, se apoyen y eviten la
duplicidad de funciones. Ello apunta a compartir con los responsables de coordinar y
aplicar la politica de discapacidad a nivel territorial, el disefio, formulacién y desarrollo de
instrumentos de planificacion social, y desarrollo de capacidades institucionales necesarias
para realizar la gestién institucional y social en las regiones, para hacer de la coordinacién

la columna vertebral de la concertacion y realizacion de acciones en los componentes de:
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Construccion de Entornos Protectores y Prevencion de la Discapacidad, Habilitacion /
Rehabilitacion con participacion familiar y social y la Equiparacion de Oportunidades
desde lo educativo, laboral, la accesibilidad al espacio publico, la vivienda y el transporte,
el acceso a la informacion, comunicacion, cultura, recreacion, deporte y aprovechamiento

del tiempo libre.

Igualmente, impulsar el seguimiento y control a las acciones de politica desde la gestion y
operacidén, en un marco de corresponsabilidad, complementariedad y subsidiariedad entre el
gobierno nacional y territorial, las organizaciones de y para la discapacidad, la sociedad
civil, la empresa privada y la academia, a fin de sentar las bases para la formacion de una

politica publica para la discapacidad en nuestro pais.

En este marco el presente capitulo se desarrolla recomendaciones sobre mecanismos de
coordinaciéon y de concertacion institucional que es necesario precisar, a fin de lograr
continuidad y efectividad en el caracter suprasectorial en el proceso de formacion de

politica publica en discapacidad.

2. CONSIDERACIONES PARA UNA PROPUESTA

Para poder formular politicas publicas en los territorios se debe cambiar de enfoque, y

pasar de:

+¢ Unas politicas gubernamentales - planes de gobierno - que apuntan a ofrecer servicios
para satisfacer la necesidad de la persona con discapacidad.

+« Un trabajo sectorial donde cada uno se limita a cumplir con los compromisos que tiene
que desarrollar.

¢ Un enfoque paternalista, donde se atiende a la persona sin mirar el entorno y sin

preocuparse por su desarrollo integral.
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Hacia:

v

Un enfoque de derechos en politica social considerando la discapacidad como una
situacion que involucra el entorno, la familia y la sociedad, que requiere de acciones
horizontales, descentralizadas y desde la demanda que permita el pleno desarrollo del
ser humano.

Un enfoque intersectorial, con un producto suprasectorial.

Un proceso de coordinacion en un enfoque de gestion social para construir
interlocucién, masa critica.

Un proceso de planificacion enmarcado en un modelo de gestion de gerencia social.

Desarrollo de una metodologia que de cuenta de lo anterior.

Los actores definidos deben agruparse por intereses en los diferentes momentos

contemplados en una metodologia que contenga:

Manifiesto (busqueda de resultados)

Fundamentacién (caminos componentes)

Difusion (Organizacion, llevar los componentes a las instituciones que son las que
transforman el constituyente primario)

Produccion (Proceso de transformacidn)

Sostenibilidad (Mantenimiento y dinamica)

Esta metodologia ve la necesidad de iniciar el trabajo convocando a los actores

involucrados para con ellos elaborar el primer manifiesto dentro de unos mecanismos de

planeacion, coordinacion y concertacion que lleven a los interesados a iniciar un proceso de

formacion de politica publica, entendiendo esta como la consolidacion de los derechos

dentro de una concertacion de los actores, teniendo en cuenta alianzas estratégicas llevadas

por los actores a las agendas publicas. Como ejes fundamentales de articulacion del proceso

se tienen:

Coordinacion y concertacion con los actores.
Consensos conceptuales basicos.

Construccidn participativa de planes de accion.
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Formular politica publica desde la discapacidad, requiere articular procesos de gestion en

planificacion, concertacion y coordinacion que contemplen los componentes de la politica:

e EIl componente de promocidn y prevencion que parte de la construccion de una cultura
de promocién de entornos protectores que mitiguen los riesgos de adquirir una
discapacidad.

e EIl componente de habilitacion y rehabilitacion de las personas con discapacidad aborda
la intervencion individual, familiar y social de los individuos afectados, en forma
directa y su capacidad para la ejecucion de las actividades.

e EI componente de equiparacion de oportunidades se enfoca a remover obstaculos y
barreras del contexto fisico y social, en especial las practicas institucionales que
impiden la participacion social y el acceso a los servicios de educacion y cultura,
empleo, recreacion, aprovechamiento del tiempo libre y deporte, accesibilidad al
espacio y medio fisico, transporte y acceso a la informacion y comunicaciéon de las

personas con discapacidad.

Esta situacion, como muchas otras, que atafien a una esfera social amplia, requiere la
participacion de un grupo de instituciones, funcionarios, personas e intereses que confluyan
en la formulacion de estrategias de intervencion integral; y que logren involucrar todos los
estamentos interesados en el desarrollo social de un territorio. Se plantea la formacion de
una politica publica en discapacidad que trascienda los planes y politicas gubernamentales,
que haga realidad la descentralizacion y que, mediante procesos participativos
intersectoriales, se ubique en real estado de necesidades, usuarios, propuestas de accion,
compromisos y compromisarios, logrando de esta manera garantizar la sostenibilidad de los

planes a mediano y largo plazo.
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3. DISENO INSTITUCIONAL: MECANISMOS DE CONCERTACION Y
COORDINACION

La politica en una sociedad democratica es entendida como la creacion de condiciones
institucionales, econdmicas y sociales para alcanzar fines y propdsitos que correspondan a

intereses y aspiraciones del conjunto de la sociedad, en el marco de los derechos humanos.

La construccion de politica publica tiene que ver con procesos, mecanismos e instrumentos

que permitan establecer principios, propésitos y estrategias concertadas, orientadas a la

promocién de condiciones de vida digna para toda la sociedad. En la formacion de politica

publica se debe tener en cuenta los ejes articuladores que viene manejando con una

metodologia definida de la siguiente forma:

e La coordinacién y concertacion con actores.

e Laorganizacion institucional, que es la estructura que canaliza, viabiliza y desarrolla las
propuestas de politica y que es necesaria para que interactle con las demas instancias.

e Launificacion de los conceptos bésicos con los diferentes actores.

e La planeacion y gestion de acciones con la vinculacion de diversos sectores del
desarrollo.

e La participacion legitima, representativa y organizada de la sociedad civil.

e Construccion participativa de los planes de accion.

Esto requiere la creacion de una Organizacion Institucional con instancias que garanticen
eficiencia y cumplimiento de las acciones concertadas y que a la vez permitan un liderazgo
para la continuidad de las mismas. Asi mismo, se deben explicitar los mecanismos de
concertacion y coordinacion necesarios para que dichas estructuras logren cumplir con los
objetivos propuestos, puestos en comun. De otro lado, pero no menos importante, los
mecanismos de convocatoria se constituyen en las estrategias de cohesion y sostenibilidad
de los procesos.

Estas instancias han sido definidas como:

a) De politica,

b) De soporte técnico a la gestion
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c) Operativa

Cada nivel debe contar con una Secretaria Técnica que garantice la coordinacion y

concertacion de acciones entre las instancias y al interior de las mismas.

Estructuras Organizacionales

a) Instancia de Politica:

o Nacional

Se plantea crear un Servicio Nacional de la Discapacidad (SERNADI), que seria
la organizacion de coordinacion suprasectorial, con un Consejo Directivo
Multisectorial, en el que se garantice la participacion de la sociedad civil y otros
actores relevantes, en la toma de decisiones con real autoridad y atribuciones;
autéonomo y con recursos suficientes, para el cumplimiento de su mision y objetivos
institucionales.

El Servicio Nacional de la Discapacidad seria el organismo para promover la
igualdad de oportunidades para las personas con Discapacidad, a su vez seria la
organizacion técnica y especializada.

Misién Institucional

La mision institucional del Servicio Nacional de la Discapacidad, SERNADI,
deberia apuntar a disefar, proponer y coordinar politicas, planes, medidas y
reformas legales conducentes a la igualdad de derechos y oportunidades para las
personas con Discapacidad; y a disminuir practicas discriminatorias en el proceso de
desarrollo politico, social, econémico y cultural del pais.

Objetivos Estratégicos del SERNADI

Los objetivos estratégicos deberian apuntar, en primer lugar, contribuir a la
incorporacion de las personas con discapacidad al proceso de desarrollo economico
y productivo del pais, a través de la coordinacion de acciones tendientes a facilitar

su acceso y mejorar sus condiciones de trabajo.
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En segundo lugar, esta el promover la participacion social y politica de las personas
con discapacidad a través del desarrollo de acciones tendientes a fomentar su acceso
a cargos de decision, a favorecer su liderazgo y facilitar el pleno ejercicio de sus
derechos.

En tercer lugar, se trabaja para contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de

las personas con discapacidad y sus familias.

En cuarto lugar, el SERNADI deberia promover la consolidacion e

institucionalizacion de la igualdad de oportunidad para las personas con

discapacidad en la gestion publica y en las politicas publicas, en los &mbitos de
salud, educacion, justicia, trabajo y vivienda.

También promover reformas legales, medidas y acciones que contribuyan al pleno

ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.

Productos estratégicos del SERNADI:

- Instalar en las politicas publicas y sociales la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad.

- Reformas legales: EI SERNADI deberia ser un permanente motor de desarrollo
de nuevas propuestas de reformas legales en &mbitos relevantes que permitan
mejorar la situacién juridica de las personas con discapacidad

- Informacién y Promocién de Derechos: En esta area se deberian ejecutar
acciones de difusion, capacitacion y entrega de informacion para el ejercicio de
derechos y participacion social y politica de las personas con discapacidad

- Programas para promover la Igualdad de Oportunidades: Se estimula el
desarrollo de lineas programaticas que permitan el disefio de politicas de

igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

En forma paralela a todas las acciones anteriores, este Servicio puede contribuir a la
superacion de la pobreza de las personas con discapacidad y sus familias, a través de
la coordinacion con politicas gubernamentales sobre la materia y el desarrollo de
programas especificos. Y, favorece la construccion de una cultura de igualdad que
promueva cambios en la sociedad, en la produccion y acumulacién de

conocimientos, en los medios de comunicacion y en la opinién publica
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El Servicio Nacional de la Discapacidad deberia contar con &reas de trabajo, tales

como:

Area de Coordinacion Intersectorial

Funcion Estratégica: Coordinacion y negociacion intersectorial con actores
politicos, sectores publicos y privados, vinculados a las areas estratégicas para
incorporar las politicas publicas sobre discapacidad en las politicas programas.

Area de Modelos Programaticos

Funcion Estratégica: Disefio, validacion y transferencia de modelos programaticos
hacia diversos sectores del estado, orientados a evitar la discriminacion de género y
a generar igualdad de oportunidades para personas con Discapacidad

Area de Estudios y Capacitacion

Funcién Estratégica: Generacion, difusion de informacion y de conocimiento como
insumos para las politicas publicas sobre discapacidad y capacitacion a funcionarios
publicos.

Area de Desarrollo Regional y Local

Funcion Estratégica: Asesoria técnica y seguimiento a organismos locales y
regionales que disefian y ejecutan programas y politicas.

Area de Reformas Legales

Funcion Estratégica: Promocion de reformas legales, protocolos e iniciativas pro-
igualdad.

Area de Relaciones Internacionales

Funcion Estratégica: Intercambio técnico en el ambito internacional y cooperacién
horizontal con distintos paises.

Area de Comunicaciones

Funcion estratégica: Difusion temética, programatica y generacion de opinién
publica favorable hacia el tema de discapacidad

Area de Planificacion, Control de Gestion e Informatica

Funcion interna: Coordinar la implementacion de la estrategia de gestion del

Servicio, para el logro de sus politicas y objetivos institucionales, a través de un
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trabajo en equipo que despliegue acciones tendientes a fortalecer los procesos de

planificacion, informacién y control para el mejoramiento continuo.

o Regional
En esta instancia se requiere crear un Consejo Regional de Discapacidad,

presidido por el Intendente(a) o su Delegado(a) y coordinado por la Secretaria
Regional del SERNADI. Este Consejo lo integrarian entre otros, los Secretarios
Regionales de Salud, Educacién, Trabajo, Serplac, SERVIU, Directores Regionales
de Chiledeporte, de Cultura y Turismo, un representante por cada una de las
Organizaciones de Personas con Discapacidad auditiva, visual, mental y fisica;
representantes del sector privado y académicas. Este Consejo debe definir las
politicas, los planes y programas a desarrollar en materia de discapacidad en la

region y da el aval politico a las propuestas técnicas.

b) Instancia Técnicay de Gestién:

Es necesario implementar un Comité Técnico de Discapacidad: integrado por entidades
Regionales, del orden Nacional, académicas, sector privado y Sociedad Civil, que
elaboraran cada afio un plan de trabajo por sectores de acuerdo a los lineamientos
impartidos en el Plan Regional de Discapacidad. Este Comité nombrara por periodos de dos
afios una Secretaria Técnica, en cabeza de alguna de las entidades de forma rotativa, donde

la Direccién Regional del SERNADI, actuaria como ente coordinar y apoyo técnico.

c) Instancia de ejecucion:

La instancia de ejecucion debe radicar en el SERNADI, apoyado por un Consejo Local de
Discapacidad: integrado por la Sociedad civil, entidades de y para persona con

Discapacidad, entidades comunales y del orden Nacional que se requieran y Universidades.

Todos los Consejos Locales deben contar con soporte legal para su funcionamiento.
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2. Mecanismos de Coordinacion y Concertacion

A continuacion se esboza un listado de algunos de los elementos identificados como

mecanismos de coordinacion regional para la sostenibilidad en las tres instancias.

¢

Elaboracion de cronogramas de actividades con fechas fijas para la reunion de cada una
de las instancias.

Elaboracion conjunta del Plan Regional de Discapacidad trianual.

Rotacion de la Secretaria Técnica del Comité Técnico y que hace sus veces en el
Consejo Regional de Discapacidad.

Organizacion interna del Comité Técnico por componentes de politica.

Delegacion de funciones o de actividades en las sesiones del Comité (levantamiento del
acta, convocatoria).

Establecimiento de compromisos interinstitucionales con un coordinador claramente
definido.

Armonizacion del Plan Regional en cada una de las localidades acorde a sus
necesidades, aterrizados en los planes de trabajo locales.

Presencia de referentes institucionales en las localidades.

Compromisos de capacitacion a referentes locales: son asesorados por las entidades
planeadoras y ejecutoras y sus actividades son seguidas en reuniones programadas cada
dos meses.

El plan de trabajo elaborado por las entidades, la academia y la Sociedad Civil que
conforman el Comité Técnico, es revisado y avalado por el Consejo Regional, quien le
da su aprobacion y realiza seguimiento al Comité Técnico, sobre su ejecucion.
Reuniones de coordinacion de las tres instancias, dos veces al afio, para ajustar tareas y

fortalecerse en sus actividades.

3. Apoyo técnico y administrativo

Para garantizar una mejor interlocucion de las Instancias Territoriales con las instancias

nacionales se acordara con el Comité Técnico Nacional y el SERNADI, la interlocucién
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con las regiones, garantizando una unidad de criterio para el abordaje de las diferentes

acciones que plantea el desarrollo del trabajo.

Para adelantar los procesos a nivel territorial, debera contar desde el comienzo con el apoyo
de las instancias regionales con poder decisorio, que faciliten las acciones de coordinacion

técnica y la asignacion de recursos economicos para el desarrollo del proceso.

En las regiones donde cuenten con un Comité Técnico de Discapacidad, la Secretaria
Técnica debe ser la instancia que brinde el apoyo técnico y administrativo, para que se
garantice la ejecucion del plan de accion y coordine con la instancia superior, la adecuacion

de las politicas, para que este proceso se sostenga en las localidades.

4. ELEMENTOS METODOLOGICOS Y DE GESTION

Se presenta en esta fase una metodologia de Planeacién Intersectorial para la construccion
de Politica Publica en Discapacidad, que busca generar condiciones para desarrollar un
proceso de planificacion y de gestion tendientes a fortalecer la accion de coordinacion con

las diferentes instituciones. Esta metodologia parte por considerar las siguientes premisas:

v La ejecucion de acciones en el sector social por parte de las entidades estatales tiene dos
objetivos principales:

a) Fortalecer la gestion social integral, en tanto estas acciones son producto de las
decisiones que toman las instancias estratégicas.

b) Apoyar la racionalizacion en la asignacion de recursos, es decir el acompafiamiento se

debe orientar a la priorizacion de las respuestas a las necesidades de la gestion integral.

La gestion en lo social es entendida como el proceso el sistema de identificacion, analisis y
procesamiento de decisiones y acciones que afectan las multiples dimensiones sociales de

una poblacién determinada®.

2 Mattus Carlos, Seminario -Taller de Planeacion Estratégica Situacional para el Desarrollo Institucional de los Municipios.

Mimeografiado de apoyo, Corpes Centro Oriente, Cucuta 1993. Colombia
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v' Se considera un proceso de planeacién soportado en dos criterios de enfoque:

a) Integral, porque asume que la formulacion, ejecucion, seguimiento y evaluacion de
acciones, no son etapas separadas sino momentos continuos de un mismo proceso
que se alimenta de manera constante y reciproca.

b) Estratégico, porque la ejecucion de las politicas no son acciones que se cumplen
solamente por una adecuada formulacién o disefio, sino que es importante viabilizar

su ejecucion institucional, financiera y politica.

v' Los criterios para articular, en forma integral, las acciones a ejecutar en el desarrollo de
un modelo de gestion planificado, estdn dados por la pedagogia del aprendizaje
significativo, activa y participativa - preguntar mas que responder -, para suscitar
procesos de reflexion, que apunta a cuestionar el accionar diario de las personas, a
construir sobre lo positivo, a subrayar los logros, a alentar y animar, para finalmente
plantear compromisos de cambio, lo cual exige mucho protagonismo de las personas

para promover autonomia y potenciar las relaciones intersectoriales®.

Para que estas premisas puedan ser tenidas en cuenta durante la conduccion metodologica
en el desarrollo de procesos de fortalecimiento institucional en discapacidad, se deben
articular diferentes actividades que potencien la accion de coordinacion en la aplicacion de
la politica en el nivel territorial, por lo cual se propone el desarrollo de cinco fases

interrelacionadas arménicamente en el abordaje.

Para mayor profundizacién, a continuacion se presentan los alcances conceptuales de las 5

fases propuestas:

% presidencia de Colombia, Red de Solidaridad Social, Lineamientos Técnicos para el desarrollo de procesos de
Fortalecimiento Institucional en Discapacidad, 2002..
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Fase 1: Alistamiento y Preparacion

En esta fase, se debe preparar las condiciones preliminares que permitan iniciar, por un

lado, el conocimiento de la tematica, y por otro, abonar el camino hacia procesos de

acercamiento con los posibles actores, por medio de dialogo y debates orientados que

conlleven a la reflexion personal e individual sobre valores, fortalezas y debilidades. Esta

fase permitira:

Conocer las condiciones territoriales para el abordaje del tema.

Identificar los actores que conformaran un Comité Técnico de Soporte, integrado por
entidades que trabajan el tema de la discapacidad en el territorio, salud, educacion,
desarrollo social, planeacion, cultura, recreacion y deporte, comunicacion, entidades de
y para la discapacidad, sociedad civil organizada por cada una de las limitaciones y la
academia, entre otras.

Establecer unas relaciones respetuosas, responsables y armoniosas, a partir de una

metodologia participativa, donde cada persona pueda expresar, sus puntos de vista.

Fase 2: Reconocimiento y Validacién

En esta fase, se inicia la aplicacién de la metodologia de actores involucrados, partiendo

por complementar el inventario de instituciones y de actores responsables de la ejecucion

de la oferta programatica de atencién a las personas con discapacidad y de abordar la

situacion de discapacidad, para:

Construir el mapa institucional a nivel regional y establecer mecanismos de interaccion
con las diferentes instancias nacionales y municipales.

Iniciar un proceso de formacion y capacitacion del recurso humano para la
transformacion institucional.

Identificar marcos normativos, conceptuales y metodoldgicos que soporten el accionar
de la gestidn social para la discapacidad en la regién en procura de armonizar y buscar
su pertinencia con los lineamientos nacionales, enfoque de trabajo y estructuras de

soporte a la gestion.
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Esta fase se debe ejecutar con el liderazgo del Comité Técnico Regional, mediante la
realizacion de jornadas de trabajo, agendas ejecutivas y talleres programados y acordados

previamente con todos los actores involucrados.

Fase 3: Formulacién

En esta fase se definen los lineamientos para la formulacién del Plan de Accién Regional,
aplicando la metodologia de formacion de Politica Publica aqui sefialados. Los principales

puntos a concretar son®:

e Los logrosy limitaciones del trabajo territorial.

e Las bases programaéticas del Plan trianal

e Establecimiento de los acuerdos y requerimientos para la formulacion del Plan de
Accidn por componentes.

e Politicas, programas, proyectos y actividades que deben ser incluidas en el Plan de
Desarrollo Regional.

e Definicion de mecanismos de descentralizacion por medio de procesos de asistencia

técnica para los municipios.

Lo importante de esta fase, reside en la unificacion de criterios y marcos conceptuales que
faciliten la coordinacion intersectorial y suprasectorial, ademas de crear mecanismos de

coordinacion.
Fase 4: Ejecucion
Esta fase esta dirigida especialmente al avance en los procesos de descentralizacion, hacia

las entidades locales y a la concrecion de la estrategia de divulgacion y de movilizacion

social que es disefiada en la fase anterior.

% politica Pablica en Discapacidad, Metodologia para la formacién. Consejeria Presidencial para la politica social.
Corporacion Andina de Fomento 2002.
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Fase 5: Seguimiento, Control y Evaluacion

Esta fase esta presente en todo el proceso de planeacion social y fortalecimiento
institucional de las instancias de soporte a la coordinacion para la formulacion y aplicacion
de la politica. En esta fase se deben repensar y replantear, a partir de los avances,
dificultades y desarrollos territoriales, las propuestas metodoldgicas, con el fin de realizar
oportunamente los ajustes. Establece las desviaciones entre lo planeado y lo ejecutado e
investiga las causas para realizar acciones correctivas que retroalimenten al proceso de
planeacion y fortalecimiento institucional, incorporando los conocimientos adquiridos en el

proceso de intervencion territorial.
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5. CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES DEL CAPITULO

En el capitulo anterior se sistematizo, lo que a nuestro juicio, deberian ser las bases de una

completa politica publica sobre discapacidad en Chile. Siguiendo con una logica sistémica

en el presente capitulo se disefio una propuesta de los lineamientos de un marco

institucional, tanto en su estructura, como en sus sistemas de gestion, que apuntan a

entregar consistencia al desarrollo de las propuestas para una reforma planteada en el

presente trabajo.

Se desarrolla un modelo institucional que sea capaz de combinar un Servicio fuerte
en la estructura politica de un gobierno, con la agilidad suficiente para implementar
una gerencia publica eficiente y eficaz para el logro de resultados propuestos,
sumando en el disefio formal a diversos agentes de la sociedad civil, académica y
sector publico para implementar una participacion real de los diversos mundos
involucrados con la discapacidad tanto a nivel nacional, regional y local.

Es por ello se plantea la creacion de una institucion que la llamamos: Servicio
Nacional de la Discapacidad (SERNADI), quién actuaria como la Institucion
gubernamental suprasectorial. Se definieron su misién, objetivos estratégicos y
areas de trabajo, para sustentar las orientaciones que debe tener la institucion
acordes con las bases entregadas en el capitulo anterior.

En la légica de los nuevos paradigmas que se estan trabajando en materias de
discapacidad, planteados en los primeros capitulos, sumado a un componente de
participacion ciudadana y de actores relevantes para el sector se plantea la
necesidad de crear Consejos Técnicos Regionales que tengan una participacion en la
gestacion, planificacion y gestion de las politicas publicas en discapacidad. A su
vez se hace necesaria institucionalizar una instancia comunal que sea parte activa de
la ejecucion de la politica y retroalimentador, para mejoras y correcciones.

En la instancia de planificacion, ejecucion y control, el Servicio Nacional de la
Discapacidad debe ser el gestor coordinador capaz de ser el guia para que la politica

de discapacidad llegue a buen puerto.
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Se desarrolla un modelo de gestion coherente con la estructura propuesta y los
objetivos de participacion que se quieren alcanzar, donde la visién sistémica se
combina con la gestion territorial y local, haciéndose cargo de la multiplicidad de
necesidades y complejidades que presenta llevar a cabo politicas sobre discapacidad
en Chile.

El modelo se basa en fortalecer la gestion social en forma integral, el cual debe
considerar en forma permanente la asignacion de recursos (financieros, humanos,
infraestructura, etc.). En ese contexto en el modelo se incluye una administracion
integral (planeacion, ejecucion, seguimiento, control y retroalimentacion) con una
vision estratégica, puesto que siempre se deben analizar la viabilidad politica,
institucional y financiera.

En resumen en el presente capitulo se definen lineamientos de disefio institucional
en instancias politicas, técnicas, gestion y de ejecucion, formalizando instancias de
participacion en decisiones en cada ambito, acompafados con herramientas de
gestion integrales y estratégicas acordes para que sea posible de aplicacién de este
modelo en todos los niveles (hacional, regional y local) y asi tanto las politicas
disefiadas como su ejecucion tengan un dinamismo y flexibilidad a tal punto que se
puedan adaptar a los cambios y profundizaciones que se requieran segun los
resultados que se obtengan. Para lograr una coherencia y consistencia con el disefio
institucional y el modelo de gestion propuesto para lograr una implementacion

eficiente de las politicas publicas en discapacidad logrando los resultados esperados.
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A continuacion se presenta una imagen que resume las instancias participantes:

Consejo Regional Comité Tecnico
de Discapacidad de Discapacidad
Instancia politica y SERVICIO Instancia técnica y
de definicion. NACIONAL gestion
DE LA
DISCAPACIDAD

Instancia politica
Coordinacion de
ejecucion y de gestion

Consejo Local de
Discapacidad

Instancia de
ejecucion
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CAPITULO VI
ANALISIS AL FONDO NACIONAL DE LA DISCAPACIDAD Y
SUS POLITICAS

1. INTRODUCCION

Dentro del marco de la propuesta de las bases para una reforma, analizaremos a
continuacion al Fondo Nacional de la Discapacidad, desde un punto de vista organizacional
para entender el contexto actual de como se organizan las politicas de discapacidad en
Chile y poder comparar lo propuesto en los capitulos anteriores con lo existente en el marco
institucional y asi apreciar que se debe reformular. También veremos las prioridades sobre
politicas publicas en materias de discapacidad que desarrolla el FONADIS y el Estado

chileno.
2. FONDO NACIONAL DE LA DISCAPACIDAD (FONADIS)

Misién:

El FONADIS tiene como mision movilizar los recursos que el Estado destina a
discapacidad, mejorando la ejecucion propia y la del Estado, asi como también promover
culturalmente el enfoque de derechos en materia de discapacidad. Es decir, disefar,
implementar y comunicar acciones orientadas por los principios de la no discriminacion,
participacion e inclusion plena, respeto por la diferencia y aceptacion de la discapacidad
como parte de la condicién humana; todo lo cual permita la integracion educativa, laboral y

social de las personas con discapacidad?®.

Funciones Estratégicas:
El FONADIS tiene como principal propoésito, promover una mayor coordinacion de
esfuerzos y generar activamente instancias de sensibilizacion en la ciudadania respecto a

los cambios culturales necesarios para que las personas con discapacidad puedan asumir un
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rol de participacion social, puedan ejercer plenamente sus derechos civicos y acceder a

todas las instituciones y servicios relacionados con la discapacidad.

Ademas, al Fondo Nacional de la Discapacidad le corresponden las siguientes funciones:

1. Movilizar la transversalidad de recursos que el Estado destina a discapacidad,
mejorando la ejecucién propia y la del Estado.

2. Promover culturalmente el enfoque de derechos en materia de discapacidad,
contribuyendo a la sensibilizacion ciudadana respecto a la igualdad de
oportunidades y trato digno a las personas con discapacidad.

3. Establecer redes de cooperacion y colaboracion con organizaciones publicas y

privadas, nacionales e internacionales, en materias de discapacidad.

Contexto:

El Fondo Nacional de la Discapacidad, FONADIS, es una entidad auténoma del Estado,
relacionada con el Ejecutivo a través del Ministerio de Planificacion. Fue creado el afio
1994, por mandato de la Ley 19.284 de Integracion Social de las Personas con
Discapacidad. Esta ley establece que las personas que prestan servicios en la institucion se

regiran exclusivamente por el Cédigo del Trabajo y sus normas complementarias.

Su primer enfoque fue eminentemente asistencial, entregando recursos a terceros para
beneficio de las personas con discapacidad. Actualmente, esta institucion constituye el
referente en materia de discapacidad en Chile, siendo un servicio clave dentro de las
politicas de proteccion social, de inclusion y no discriminacion. Desde esta perspectiva, la
mision de esta Institucion apunta a contribuir a la integracion social y a la equiparacion de
oportunidades de las personas con discapacidad, mediante la administracion eficiente de los

recursos financieros que se ponen a su disposicion.

2 \pww. fonadis.cl
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Sus objetivos estratégicos se enfocan a financiar total o parcialmente ayudas técnicas y
planes, programas y proyectos para personas con discapacidad, junto con diversas acciones

de sensibilizacion y trabajo intersectorial.

Sus productos estratégicos principales son: Programa de Ayudas Técnicas; Programa de
Proyectos Concursables; Programa de Becas de Ensefianza Media; Programa de
Intermediacién Laboral y Oficina de Informaciones, Reclamos y Sugerencias. FONADIS
esta presente en las quince regiones del pais, su dotacion aproximadamente es de 100
personas que se caracterizan por ser altamente profesionalizadas, orientadas tanto a los
procesos como al logro de objetivos, anteponiendo el principio de no excusabilidad frente a
las demandas y requerimientos de sus usuarios. EI Servicio se encuentra en un periodo de
reestructuracion y ajuste, por lo que su proceso de planificacion estratégica, enfatiza el

fortalecimiento y desarrollo de las Oficinas de Coordinacion Regional®.

Entre los principales énfasis de esta Institucién se encuentran el promover una mayor
insercion social y laboral de las personas con discapacidad, a través de la educacion y del
trabajo con el mundo empresarial, asi como con campafas de sensibilizacion nacional para
dar una mayor visibilidad al tema de la discapacidad dentro de la sociedad y relevar la

igualdad como ciudadanos de derecho.

Dentro de los hechos relevantes para el futuro de la institucion se encuentra la aprobacion
en diciembre de 2006, por parte de la Asamblea General de Naciones Unidas, de la
Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, cuyo
documento representa la piedra angular del trabajo inclusivo. Actualmente se encuentra en

tramitacién parlamentaria el proyecto de modificaciones a la Ley N°19.284.

Asimismo, el cambio de formato en la ficha CAS ha incluido la discapacidad, lo que
permitird identificar con mayor certeza al publico objetivo de FONADIS. Resulta relevante
el Plan de Accion para la Integracion Social de las personas con discapacidad 2004-2010,

instrumento de gestion de caracter estratégico del Estado de Chile que operacionaliza la
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Politica Nacional para la Integracién Social de las Personas con Discapacidad actualmente

vigente.

Finalmente, es necesario sefialar que el Proyecto sustitutivo que modifica la Ley 19.284 y
que establece normas para la plena integracion de las personas con discapacidad, reemplaza
el actual Fondo por un Servicio especializado en el &rea de la discapacidad. Actualmente
dicho proyecto se encuentra en su primer trdmite constitucional en la Comisién especial de

Discapacidad.

Organizacién Interna del FONADIS:

El equipo de trabajo del FONADIS est4 compuesto por:

e Consejo de FONADIS: El Consejo de Ministros es la maxima autoridad del Fondo
Nacional para la Discapacidad. Sus facultades estan sefialadas en la Ley 19.284 de

Integracidn Social de las Personas con Discapacidad y entre ellas le corresponde:

+« Decidir sobre el financiamiento de beneficios, aportes y subvenciones,
adjudicar las licitaciones, cuando proceda, celebrar los convenios y resolver
los concursos, en conformidad a la ley, al reglamento, a sus estatutos y a los

acuerdos que adopte.

+ Solicitar de los Ministerios, servicios publicos y entidades en los que el
Estado tenga participacion, los antecedentes y la informacion necesarios

para el cumplimiento de sus funciones.

¢+ Aprobar el programa anual de accion y el proyecto de presupuesto del Fondo

y sus modificaciones.

¢+ Delegar parte de sus funciones y atribuciones en el Secretario Ejecutivo, en

los demés funcionarios del Fondo y, para efectos especificos, en Comités

%8 Documento estratégico del FONADIS
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que al efecto constituya con consejeros o incluso con personas ajenas al

Consejo.

% Aprobar la organizacion interna del Fondo y sus modificaciones; cumplir las
demas funciones y tareas que las leyes, reglamentos o sus Estatutos le

encomienden.

Secretaria Ejecutiva: es la Jefatura de Servicio, éste cargo directivo tiene como
principal propdsito, promover una mayor coordinacion de esfuerzos y generar
activamente instancias de sensibilizacion en la ciudadania respecto a los cambios
culturales necesarios para que las personas con discapacidad puedan asumir un rol
de participacion social, puedan ejercer plenamente sus derechos civicos y acceder a
todas las instituciones y servicios relacionados con la discapacidad.

Departamento de Control de Gestidn, Planificacion y Estudios: Departamento
de apoyo cuya funcion es planificar y controlar la gestion del Servicio, ademas de
tener a cargos los estudios sobre discapacidad.

Departamento Comunicaciones: asesorando en el manejo institucional y
disefiando estrategias comunicacionales.

Departamento Juridico: Departamento asesor en materias legales y juridicas.
Departamento Administracion y Finanzas: Responsable de las labores
administrativa, del presupuesto de la institucion, adquisiciones y recursos humanos.
Departamento Ayudas Técnicas; Responsable de disefiar, evaluar, entregar y
controlar las ayudas técnicas que FONADIS entrega.

Departamento Programas y Proyectos: Responsable de disefar, evaluar, entregar
y controlar los concursos, proyectos y subsidios que FONADIS entrega.

Auditor Interno: orientando y administrando los procesos de auditoria.
Coordinadores Regionales, encargados de las Oficinas de Coordinacion Regional
(OCR), que se articulan a través de las Secretarias Regionales de Planificacion
encargadas del é&rea discapacidad, y que conforman los gabinetes técnicos

regionales de los Intendentes.

92



Institucionalidad y Politicas Publicas sobre Discapacidad en Chile, Propuesta de las bases para una Reforma

Relaciones con el entorno

El FONADIS debe relacionarse con su Consejo, el cual tiene como funcién dirigir la
institucion y constituye su méaxima autoridad. Este Consejo posee un caracter resolutivo,
sesiona aproximadamente una vez al mes y requiere la presencia de 2/3 de sus integrantes

para sesionar. Lo componen 14 personas, que se detallan a continuacion:

e La Ministra de Planificacion, quien lo preside;

e Los Ministros de Educacion; de Salud; del Trabajo y Prevision Social; de Vivienda
y Urbanismo, y de Transportes y Telecomunicaciones, 0 sus representantes;

e Cuatro representantes de organizaciones de personas con discapacidad, que no
persigan fines de lucro;

e Un representante del sector empresarial;

e Un representante de los trabajadores, y

e Dos representantes de instituciones privadas de beneficencia constituidas para

atender a personas con discapacidad.

Ademas, se contacta con autoridades y funcionarios de gobierno, especialmente con el
Ministerio de Hacienda y Chilecompra, para tratar materias relativas al funcionamiento de
la institucion. Por otro lado, establece reuniones de trabajo con comisiones del poder

legislativo que abordan el tema de la discapacidad.

Se relaciona con el area municipal, servicios de salud, organismos publicos conectados con
la discapacidad, organizaciones comunitarias, instituciones privadas sin fines de lucro,
ONG vinculadas el mundo de la discapacidad y empresas privadas relacionadas al tema.
También establece relaciones con organismos internacionales y extranjeros como por
ejemplo OPS (Organizacion Panamericana de la Salud), OMS (Organizacion Mundial de la
Salud), OIT (Organizacién Internacional del Trabajo), PNUD (Programa de las Naciones

Unidas para el Desarrollo), ONU (Organizacién de las Naciones Unidas).
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Para el afio 2008 el FONADIS tiene un presupuesto de M $7.470.253, lo cual representa un
aumento del 18% con respecto al afio pasado y 198% en relacion al afio 2002%. La dotacion
actual es de 120 personas que se rigen por el cddigo del trabajo y 33 personas a
honorarios®, para el afio 2004 la dotacion total de la institucion correspondia a 60 personas
aproximadamente. Cabe destacar que el aumento de presupuesto y dotacion estan dados
sustancialmente por la creacion en el afio 2005 de las Oficinas de Coordinacion Regional,

su puesta en marcha y consolidacion.

3. POLITICAS IMPLEMENTADAS

A continuacion se exponen una serie de medidas que estan siendo aplicadas por el
FONADIS actualmente, asi veremos un panorama mas amplio de lo que se realiza en la
institucion y los enfoques utilizados.

A. Concursos Publicos

El FONADIS a través de su Departamento de Programas y Proyectos realiza cada afio dos

concursos publicos:

v Concurso Nacional de Proyectos.

v Concurso para Organizaciones Comunitarias.

Concurso Nacional de Proyectos

Al Fondo Nacional de Proyectos pueden postular las personas naturales y/o juridicas,
para ello deben estar acreditados para la adjudicacion de los proyectos. La acreditacion
la pueden efectuar antes de postular o posterior al proceso de elegibilidad de los
proyectos. EI documento de Sistema de Acreditacion estd disponible en esta pégina

web.

29 www.dipres.cl — Grafico y datos en el Anexo N° 4

%0 http://www.fonadis.cl/transparencia/ al 26 de marzo de 2008
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Las lineas de accion de financiamiento de proyectos son las siguientes:

1. Linea de Prevencion / Rehabilitacion, financia proyectos por un monto
maximo de $10.000.000 y de Programas por $15.000.000.
Objetivo
Reducir la incidencia de la discapacidad en aquella poblacion que se encuentra
en riesgo Y alto riesgo de desencadenar en una discapacidad.
Proveer de atencion adecuada y oportuna de las condiciones discapacitantes, en

aquellas personas que ya presentan una deficiencia.

Beneficiarios

Serén beneficiarios de los proyectos financiados por el presente concurso,
hombres y/ 0 mujeres que se encuentren en condiciones de riesgo y alto riesgo,
ya sea que hayan desarrollado alguna deficiencia que requiere de una
intervencién oportuna para no desencadenar una discapacidad, o0 que presenten
una discapacidad en sus primeras etapas, ya se trate de nifios/as, jovenes y/o
adultos, residentes de las poblaciones y/o sectores donde se ejecute el proyecto

respectivo.

Orientaciones técnicas

A continuacion se indican algunos aspectos especificos a considerar en el disefio

de las propuestas:

= Identificacion clara de los aspectos a prevenir, referidos exclusivamente
a deficiencia y discapacidad, de los cuales se hard cargo el proyecto.
Incorporacion de los antecedentes diagnosticos, tanto de los
beneficiarios del proyecto, como de las condiciones en las que se

encuentran, dando cuenta de la problematica a abordar. En el caso de
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contar con mayores antecedentes del grupo de beneficiarios se sugiere
llenar ficha de beneficiarios.

» Incorporacion de acciones educativas dirigidas a los propios afectados,
la familia y actores locales junto con el desarrollo de acciones de
prevencion de la aparicion de discapacidades. En el caso de incorporar
talleres de capacitacion o formacion se requiere entregar informacion
detallada acerca de los objetivos, tematicas, destinatarios, metodologia,
profesionales capacitadores, horas de dedicacion y recursos asociados.

= Focalizacion territorial de las acciones de prevencion en los entornos
habituales de las personas, e incidencia sobre aquellos grupos y factores
cotidianos e identificables de alto riesgo. Principalmente aquellas
localidades en condiciones de pobreza, extrema pobreza o apartadas de
los centros urbanos.

» Enfatizar la participacion comunitaria en la identificacion de
necesidades, abordaje, difusion y sensibilizacion de la problematica a
prevenir en las comunidades donde se desarrollara, con la participacion
de distintos agentes comunitarios, especialmente organizaciones de base,
escuelas e instituciones publicas y privadas con presencia en las
localidades donde se realizara el proyecto.

= Desarrollo de acciones de coordinacion intersectorial a nivel local
(municipio, transporte, educacion, salud, etc.), de manera que el
proyecto articule diversos recursos e iniciativas para el abordaje del

problema identificado.

2. Linea de Acceso al Trabajo, financia proyectos por un monto maximo de
$10.000.000 y de Programas por $15.000.000.
Objetivo
El principal objetivo es facilitar el acceso al trabajo de las personas con
discapacidad a traves de la eliminacion de barreras que limitan su participacion,

con énfasis en:
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1. Mejorar las condiciones de Empleabilidad para aquellas personas con
discapacidad que puedan optar a un empleo.
2. Generar empleo para aquellas personas con discapacidad en situacion de

empleabilidad.

Beneficiarios

Pueden ser Personas con diferentes tipos y grados de discapacidad, de ambos
sexos, en edad de trabajar (18-65 afios). Sin embargo tendran una especial
atencion aquellos colectivos con mayores dificultades para acceder a un trabajo.
Por tanto, es fundamental disponer de informacion relativa a sus necesidades
para poder optar a un trabajo, tales como: preparacion para asumir un trabajo de
acuerdo a lo que se espera normalmente (habitos laborales y Conducta Laboral),
el tipo de formacion adquirida(formal e informal), nivel de autonomia, interés y
apoyo familiar, entre otras para entender la pertinencia de las intervenciones
propuestas.

Orientaciones técnicas de la linea

En FONADIS sefialan que como producto de los aprendizajes obtenidos de
concursos anteriores y experiencias financiadas, es importante hacer énfasis en
que las nuevas propuestas tengan en cuenta orientaciones necesarias para que se
conviertan en exitosas de acuerdo a los objetivos que se buscan en la linea de
Accidn, perfil de los beneficiarios, actores y componentes relevantes para el
éxito del proyecto:

a. Estrategias de Intervencion:

= Considerar otras opciones o estrategias de insercion laboral diferentes
e innovadoras a las tradicionalmente implementadas, como por ejemplo,
empleo con apoyo, contratos de aprendizajes a largo plazo, etc.

= En el caso de estrategias que apunten a generar opciones de empleo
en entornos normales, es importante que comprometan metas al término
del proyecto, siempre acordes con las posibilidades del mercado de

trabajo de la zona.
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» Es necesario especificar las condiciones laborales finales (posibles
contratos, jornadas laborales, etc.) en las que trabajaran los beneficiarios.
Aquellas iniciativas centradas en la formacion en una ocupacion deben
ser coherentes con las demandas del mercado laboral como con las
potencialidades de los beneficiarios. Corresponde dejar preestablecido (a
corto plazo) el compromiso empresarial para la practica laboral

= En el caso de la creacion o fortalecimiento de microempresas de
personas con discapacidad, adjuntar informacion o estudios que permita
evaluar la viabilidad empresarial y productiva de las mismas; asi como
también sefialar los recursos complementarios disponibles de otras
organizaciones (SENCE, FOSIS, ONG's, Oficinas Municipales, etc.)
gue permitan asegurar la permanencia en el tiempo de las mismas.

» Incorporar y adaptar las tecnologias existentes para facilitar la
accesibilidad al mundo laboral de las personas con discapacidad, cuando
corresponda.

= Considerar elementos de accesibilidad que faciliten la ubicacion
laboral de la persona, como por ejemplo el acceso al espacio fisico del
trabajo, adaptacion de puestos de trabajo.

= Incorporar actividades que busquen prevenir posibles accidentes
laborales.

b. Actores a involucrar:

= Es importante la participacion de organizaciones con experiencia en
insercion laboral de personas con discapacidad.

= Involucrar, la participacion activa de los beneficiarios, familiares,
redes sociales, organizaciones de y para personas con discapacidad, con
la finalidad de involucrar a aquellos actores que facilitan o aseguran el
logro Gltimo del proyecto, la insercion laboral de personas con
discapacidad.

= Establecer coordinaciones con actores que aporten servicios o
recursos complementarios: Empresarios, SENCE (franquicias
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tributarias), FOSIS (Programas de Apoyo Productivo), ONG's, escuelas
especiales, Oficinas Municipales de orientacion laboral, etc.

¢. Componentes relevantes del proyecto:

= Describir la situacion de partida de los beneficiarios, en la que se
trabajard (situacion de empleabilidad) para que puedan acceder a una
alternativa laboral. Considerar una cantidad de beneficiarios acordes a la
capacidad de la estrategia para lograr una meta real de ubicacion
laboral.

= Revisar todos los aspectos legales requeridos para la contratacion de
personas con discapacidad y conformacion de microempresas.

= Disponer de un equipo profesional (Terapeutas Ocupacionales,
Psicélogos Laborales, Ingenieros comerciales, Administradores de
Empresas, Contadores, Asistentes Sociales, etc.) acorde a las exigencias
de las propuestas de insercion laboral de los beneficiarios y a las
exigencias de las iniciativas productivas a desarrollar.

= Incorporar en el proyecto aquellas actividades de evaluacion y
seguimiento que permitan asegurar la permanencia y estabilidad de las
metas laborales logradas o la continuidad de las unidades productivas
conformadas.

= Revisar el presupuesto definitivo de acuerdo al total de actividades,
recursos disponibles y necesidades de participacion de los beneficiarios
y sus familias.

= No olvidar la basqueda de una participacion equitativa de hombres y
mujeres con relacion a los beneficios que se esperan lograr a favor de las

personas con discapacidad.
3. Linea de Acceso a la Cultura, financia proyectos por un monto maximo de

$8.000.000 para la modalidad formativa y $3.000.000 para la modalidad

exploratoria.
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4. Linea de Acceso al Espacio Fisico, financia proyectos por un monto maximo

de $7.000.000.

Objetivo

Facilitar la accesibilidad al espacio publico y libre desplazamiento de las

personas con movilidad reducida a través de la eliminacion de barreras

urbanisticas y del transporte.

Beneficiarios

Serén beneficiarios directos de los proyectos financiados por el presente

concurso, hombres y/o mujeres con discapacidad, sean éstos nifios/as, jévenes y/o

adultos, residentes de las poblaciones y/o sectores donde se ejecute el proyecto

respectivo.

Orientaciones Técnicas

FONADIS prioriza a aquellos proyectos que:

= Aseguren el libre acceso a los espacios urbanos de uso publico. No se
financian proyectos propuestos por organismos publicos o privados que
impliquen el cumplimiento de las obligaciones contenidas en el Decreto
Supremo N° 201 de 2 de febrero de 1999, modificado por el Decreto
Supremo N° 32 de 7 de febrero de 2002, ambos del Ministerio de Vivienda
y Urbanismo.

= Detallen las disposiciones de la Ordenanza General de Urbanismo y
Construcciones y de las Normas Técnicas de Accesibilidad a las cuales
daran cumplimiento.

= Incorporen resultados cuyo beneficio alcance también a personas con
discapacidad sensorial (visual y auditiva).

= Incorporen Diagnosticos Participativos de barreras urbanisticas.

= Incorporen un Informe del Grado de Avance del Catastro impulsado por el
Ministerio de Vivienda y Urbanismo sobre Accesibilidad de los Edificios de
uso publico existente en cada comuna.

= Se encuentren desarrollando otras iniciativas que se enmarquen dentro de un
“Plan Comunal de Desarrollo” o “Programa Local de Accesibilidad”, (Ej:

circuitos comunales accesibles).
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= Comprometan un financiamiento especifico en la “Categoria Inversion” del
presupuesto presentado. Es decir, especifiquen recursos financieros propios

para el desarrollo del proyecto.

5. Linea de Acceso a la Informacion, financia proyectos por un monto méaximo
de $7.000.000.

Objetivo
El objetivo central de esta linea de accion es facilitar el acceso de las
personas con discapacidad a una informacién completa y oportuna, para lo
cual se requiere eliminar las barreras y adaptar los diferentes servicios de
informacion y documentacion con las tecnologias apropiadas y accesibles a
las personas con diferentes tipos de discapacidad.
Beneficiarios
Personas con distintas discapacidades (especialmente sensoriales) de ambos
sexos Yy de distintas edades.
Orientaciones Técnicas
Se daré prioridad a aquellos proyectos que:
= Aseguren el acceso a la informacion y a la documentacion escrita
para las personas con deficiencias visuales, tales como sistema
Braille, grabaciones y otras tecnologias informaticas.
» Proporcionen acceso a la informacion oral a las personas con
deficiencias auditivas o dificultades de comprension.
» Estén focalizados en las facilidades de acceso a los medios de

comunicacién audiovisuales para personas con discapacidad auditiva.

Concurso para Organizaciones Comunitarias

FONADIS implementé el Concurso para Organizaciones Comunitarias. Los recursos se
focalizan al financiamiento de iniciativas presentadas por organizaciones comunitarias

de y para personas con discapacidad, que por causa de su reciente constitucion y/o
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menor nivel de desarrollo y capacidad de gestion técnico-administrativa, no han

accedido a los fondos concursables tradicionales.

El objetivo del fondo es fortalecer las organizaciones que agrupan a personas con
discapacidad, a sus familiares y a otras personas vinculadas a ellas, que tienen por
finalidad la defensa de los derechos, la atencion y satisfaccion de las demandas de las

personas con discapacidad.

Se financian proyectos por un maximo de $2.000.000 (dos millones de pesos).

Las Lineas de financiamiento son:

1. Habilitacion e implementacion de sedes comunitarias en donde se relnen y
participan las personas con discapacidad (por ejemplo, equipamiento,
eliminacion de barreras arquitecténicas, tecnologias de acceso a la informacion,
etc.)

2. lIniciativas comunitarias de caracter socio-recreativo, ocupacional, de
capacitacion, de apoyo a la rehabilitacion e inversion productiva que beneficien

directamente a personas con discapacidad.

B. Oficinas de intermediacion laboral

El Gobierno de Chile, a través del FONADIS, ha implementado un programa orientado a la
colocacion de personas con discapacidad en un puesto de trabajo en el mercado laboral.
Este Programa se lleva a cabo con un equipo multidisciplinario de profesionales, orientado

a distintas areas de accién coordinadas:

1. Entrevista de beneficiarios: se desarrolla una evaluacion de las potencialidades y
aptitudes de las personas con discapacidad, determinandose de esta forma el perfil
laboral funcional de cada postulante.

2. Busqueda de posibilidades de trabajo en empresas privadas y servicios publicos,

en las cuales se realiza el analisis del puesto de trabajo definiendo las exigencias
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fisicas, psiquicas y responsabilidades de los puestos disponibles, determinando de
esta forma la matriz que define el tipo de trabajador que requiere el empleador.

3. Seleccion de postulantes: este proceso se lleva a cabo, a través de la vinculacion de
las areas anteriormente mencionadas, logrando determinar las personas indicadas
para postular al cargo disponible. De este modo la persona con discapacidad se
integra como un trabajador mas a la empresa, con iguales derechos,
responsabilidades y exigencias.

4. Seguimiento: se entrega apoyo técnico orientado a las eventuales necesidades y
requerimientos presentados por el empleador y/o el trabajador durante la etapa de

integracion del trabajador en la empresa.

La insercion laboral de las personas estara determinada por un Contrato de Trabajo y
protegido bajo la normativa vigente del codigo del trabajo, conforme el vinculo contractual

acordado entre ambas partes.

Actualmente, FONADIS cuenta con una base de datos de personas con distintas
discapacidades, tales como fisica, psiquica, mental, visual y auditiva; autbnomas en su
traslado, mayores de 18 afios, con diferentes niveles de educacion y formacién, (media y
superior) y diversas experiencias laborales. EI Programa de Intermediacion Laboral se ha

implementado en todas las regiones del pais.

En los registros del FONADIS existen personal profesional, técnico, administrativo, semi
calificado y no calificado; todos evaluados por nuestro equipo de profesionales. La
empresa, sin costo alguno, tendra la oportunidad de optimizar su inversion en Recursos
Humanos, al contratar una persona con gran motivacion hacia el trabajo y enorme interés

en desempefiar adecuadamente su funcion.

C. Subsidio Unico Familiar al Menor (SUF)

El Subsidio Unico Familiar consiste en una ayuda econémica por parte del Estado a las
madres, padres o tutores carentes de recursos y gque tengan a su cargo a menores de hasta 18

afios de edad, sin estar cubierto por ningin régimen normal de prevision social.
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Los requisitos necesarios para postular son:

e Se debe estar encuestado con la Ficha CAS_2 y ser carente de recursos, situacion
que sera evaluada a partir de la informacion contenida en la encuesta.

e Tratdndose de nifios mayores de 6 afios, se debe acreditar anualmente, mediante
documentacion, la condicién de alumno regular de algin establecimiento
educacional.

e En el caso de nifios de 6 afios y menos, se debe acreditar que tienen al dia sus

controles de salud del consultorio o posta rural.

Los beneficios que otorga el subsidio son los que se detallan a continuacion:

e Otorga un monto en dinero por cada menor beneficiado, pagado por el Instituto de
Normalizacién Previsional (INP), en lugares establecidos, a contar del mes siguiente
en que éste es seleccionado para obtener este beneficio.

e Cuando el menor presente algin grado de discapacidad mental, acreditado y
certificado por la COMPIN, se hace acreedor al beneficio duplo, es decir, al valor
de dos SUF.

El beneficio dura 3 afios al cabo de los cuales se puede volver a postular si se mantienen y
retnen los requisitos exigidos (Cuando el postulante deja de cumplir con algunos requisitos
que dieron lugar al beneficio; Por renuncia voluntaria del beneficiario; Por no cobro del
beneficio durante 6 meses continuados; Por negarse la madre, padre o tutor a proporcionar
los datos solicitados por la Ficha CAS_2; El dia 31 de diciembre del afio en que el menor

cumpla 18 afios de edad).

D. Pension Asistencial de Invalidez (PASIS)

Este beneficio consiste en una ayuda econdémica por parte del Estado a los invalidos

mayores de 18 afios pertenecientes a grupos familiares carentes de recursos, y que estén
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inhabilitados para acogerse a pension en algun sistema formal de prevision. El ingreso
mensual del postulante y por persona de su grupo familiar no debe ser superior al 50% de la
pension minima. Este beneficio no es de duracion indefinida y tampoco tiene caracter de
jubilacion. Las pensiones asistenciales son transitorias y se mantienen en tanto persistan las

condiciones que dieron origen a éste.

Para optar a este beneficio es necesario ser mayor de 18 afios al momento de presentar la
solicitud de postulacién. Ser invalido, esta condicion debe ser certificada por la COMPIN,
del servicio de salud correspondiente. Carecer de todo tipo de prevision social y no estar
recibiendo ninguna otra pension. Estar encuestado con la Ficha CAS_2 en la Municipalidad

de la comuna donde reside permanentemente el postulante y ser carente de recursos.

Se otorga una pension mensual pagada por el INP, a contar del mes siguiente a la seleccion
del beneficiario. EI monto de esta pension se reajusta anualmente en el 100% del IPC

acumulado del afio anterior.

Por su parte, los beneficiarios del PASIS causan asignacion por muerte. Finalmente, da
derecho a atencién y asistencia médica gratuita en consultorios y hospitales del sistema
nacional de Servicios de Salud y da derecho a asignacion familiar por las cargas familiares

del beneficiario.

El beneficio se cancela mientras se mantenga la condicion de carencia de recursos y, en

general, las caracteristicas socioecondmicas que dieron origen a éste.

E. Pension Asistencia de Invalidez para Deficientes Mentales (PASIS)

Este beneficio consiste en una ayuda econdémica otorgada por el Estado a personas de

cualquier edad discapacitadas mentales, carentes de recursos, y que tanto sus ingresos
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propios como los de cada persona del grupo familiar, no deben exceder del valor del 50%

de la pension minima.

Para recibir este beneficio la persona no puede estar recibiendo ningln tipo de pension,
debe estar encuestado con Ficha CAS_2 y ser carente de recursos, el ingreso per cépita del

grupo familiar no debe ser superior al 50% de la pension minima.

El beneficio es una pension pagados en forma mensual por el INP, a contar del mes
siguiente a la seleccion del beneficiario. Este monto se reajusta anualmente en el 100% del
IPC acumulado del afio anterior. Ademas, los beneficiarios de la PASIS causan asignacion
por muerte. Finalmente, da derecho a atencién y asistencia médica gratuita en consultorios

y hospitales del sistema nacional de Servicios de Salud.

Este beneficio se cancela mientras se mantenga la condicion de carencia de recursos y, en
general, las caracteristicas socioecondmicas que dieron origen a éste. Se extingue el

beneficio cuando se deje de cumplir con alguno de los requisitos que dieron origen a éste.

NOTA: La Reforma Previsional se hace cargo de la personas con discapacidad de distintas
maneras. En primer lugar estableciendo la Pensidn Basica Solidaria para aquellos que no
hayan podido trabajar nunca en su vida. En segundo lugar, establece la compatibilidad entre
la Pension Bésica Solidaria de Invalidez y el trabajo. Si una persona con discapacidad
decide trabajar o encuentra un trabajo, no pierde por eso su pension. Si es que su salario es
muy bajo, mantiene integra la pension, si su salario es un poco mas alto, conserva parte de
su pensién y si su salario es muy alto, se suspende la pension. En el caso de perder su

trabajo recupera la pension automaticamente.

Esta reforma introduce una serie de medidas dirigidas a las personas que presentan

discapacidad y/o necesidades especiales®

s www.reformaprevisional.cl
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e Se termina con la transitoriedad de la pension para aquellos pensionados declarados
invalidos totales, entregandole certezas a esos pensionados que hasta hoy debian

someterse a un proceso de reevaluacion.

e Ademas, el afiliado cubierto por el Seguro de Invalidez y Sobrevivencia tendra la
oportunidad de contar con los servicios de un médico, sin costo para él, que lo asesore

y acomparie en el proceso de evaluacion y calificacion de invalidez.

e Se establece una compatibilidad entre los beneficios del sistema de pensiones solidarias

con los ingresos provenientes del trabajo, conforme a los requisitos sefialados al efecto.

e Para los menores de 18 afios con discapacidad mental se les otorga un subsidio
equivalente al monto actual de la pension asistencial (PASIS).
e Por otra parte, se le cancelara el mismo monto de pension basica solidaria de invalidez

tanto a la persona declarada invalida parcial como total.

F. Sistema de Reintegro de Gravamenes Aduaneros (Articulo 40 y siguientes Ley N°
19.284 y Decreto Supremo N° 239 del 29 de septiembre de 1994)

Este beneficio permite a las personas con discapacidad o a las personas juridicas sin fines
de lucro que actlen en el ambito de la discapacidad, como por ejemplo, municipios,
agrupaciones, corporaciones, etc., obtener el reintegro de los gravamenes aduaneros que

deban pagar con motivo de la importacion de determinadas ayudas técnicas.

Los bienes pueden ser objeto del sistema de reintegro de la totalidad de los gravdmenes

aduaneros que se paguen por su importacion son:

v’ Prétesis auditivas, visuales y fisicas.

\

Ortesis.

v Equipos, medicamentos y elementos necesarios para la terapia y rehabilitacion de
personas con discapacidad.

v' Elementos de movilidad, cuidado e higiene personal necesarios para facilitar la

autonomia y la seguridad de las personas con discapacidad.
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v Elementos especiales para facilitar la comunicacién, la informaciéon y la
sefializacién para las personas con discapacidad.
v' Equipos y material pedagdgico especiales para la educacién, capacitacion y

recreacion de las personas con discapacidad.

Son beneficiarios personas con discapacidad cuando se trate de importar elementos
destinados a su propio uso. Las personas juridicas sin fines de lucro que actien en el tema
de la discapacidad e importen elementos necesarios para el cumplimiento de sus objetivos,

0 para el uso o beneficio de personas con discapacidad que atiendan.

Existe limitacion legal. Es una limitacion a las facultades derivadas del derecho de
propiedad y consiste en que las ayudas técnicas importadas bajo esta franquicia no podran
ser objeto de enajenacion ni de cualquier acto juridico, que implique el traslado de su
dominio, posesion, tenencia o0 uso a terceras personas distintas del destinatario. Salvo que
hayan transcurrido 5 0 mas afios desde su importacion o que conste en certificado emitido
por la COMPIN que ellas ya no prestan utilidad a dicho destinatario, o que se pague el total

de gravadmenes reintegrados debidamente reajustados.

La enajenacion de ayudas técnicas que ya no prestan utilidad al destinatario, sélo podra
efectuarse respecto de otra persona discapacitada y cumpliendo con los requisitos generales

enunciados anteriormente.

G. Programa de Apoyo a Estudiantes Con Discapacidad

Los resultados del Primer Estudio Nacional ENDISC 2004, sefialan que en Chile un 8.5%
de las personas con discapacidad se encuentra estudiando (175.282 personas), a diferencia
del 27.5% de la poblacion total del pais que estudia actualmente. En especifico, una de cada
dos personas con discapacidad ha completado s6lo la ensefianza basica, una de cada ocho
ha cursado Ensefianza Media completa, y sélo una de cada veinte personas con

discapacidad ha logrado acceder a la educacion superior.
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Dichos antecedentes apuntan a la necesidad de un apoyo directo hacia los estudiantes, para
lo cual el FONADIS ha fusionado los actuales programas de: “Becas de Apoyo técnico para
alumnos con discapacidad de Educacion Media”; “Proyectos de la linea Acceso a la
Educacion del Fondo Nacional” y “Programa de Apoyo técnico para estudiantes con
discapacidad de Educacion Superior”, reunidos en una unica oferta de financiamiento de
iniciativas que se enmarquen en el acceso a un apoyo técnico y profesional para los
educandos que ingresan o estan cursando los distintos niveles educacionales del sistema de

educacion general chileno y a las instituciones educativas vinculadas.

El FONADIS convocé a participar en el Concurso Nacional correspondiente al “Programa
de Apoyo a estudiantes con Discapacidad 2007, al que accedieron entidades educacionales
subvencionadas por el Estado, las que segun el nivel educativo al que pertenezcan los
alumnos y alumnas, pueden ser: Jardines infantiles, escuelas regulares y especiales, Liceos
y Centros de Atencién Integral de Adultos. Ademas de Institutos, Centros de Formacién
Técnica y Universidades de todo el pais, con el respaldo de sus respectivos representantes
legales. Sblo en caso de las instituciones de educacion superior, pueden postular entidades
tanto puablicas como privadas, también y solo en este caso pueden postular en forma

individual, alumnos que ingresan al primer afio de su carrera.

El Programa de Apoyo a Estudiantes con Discapacidad, intelectual, fisica, visual, auditiva y
de causa psiquica, consiste en el financiamiento total o parcial por un afo, de elementos
que le faciliten al estudiante con discapacidad, participar de las actividades académicas de
su nivel educativo tales como equipos o materiales de uso personal, elementos
tecnologicos, ayudas Opticas, elementos tiflotécnicos y transporte, considerando sus

necesidades educativas especiales en relacién al tipo y grado de discapacidad que presente.

Considera ademas, elementos de uso colectivo, destinados a las entidades educativas,
disponibles en forma preferencial para los alumnos/as beneficiarios/as, futuros/as
alumnos/as u otros estudiantes que lo requieran, tales como equipos computacionales,
hardware y software especificos, mobiliario adaptado, adecuaciones arquitectonicas en

general y profesionales de apoyo, tanto docentes como de otras disciplinas.

109



Institucionalidad y Politicas Publicas sobre Discapacidad en Chile, Propuesta de las bases para una Reforma

En uno o ambos casos interesa ademas, la evaluacion contextualizada con respecto a los
apoyos Yy recursos educativos que necesita en forma personal, junto a los elementos y
propuestas especificas de uso, aplicacion e intervencion en el proceso de ensefianza y
aprendizaje, de forma que las instituciones mejoren sus condiciones de atencién a la

diversidad de alumnos y en particular de los estudiantes con discapacidad.

El objetivo del programa es contribuir a los procesos de inclusion e integracion educacional

de la poblacion con discapacidad en los distintos niveles del sistema educativo del pais.

En el FONADIS manifiestan que se priorizardn postulaciones por nivel educativo,
ajustando la distribucion preestablecida de los niveles, segun demanda anual y ajustes
presupuestarios producto de la evaluacion técnica. Las instituciones deberan postular
anualmente a nuevos alumnos y alumnas, al igual que nuevos recursos colectivos en el caso

de adjudicaciones anteriores.

Los requisitos para alumnas y alumnos postulados:

e Que se encuentren en cualquier curso o nivel de la educacion parvularia, basica,
media, de adultos, especial o superior.

e Que se encuentren cursando estudios para nivelacion de ensefianza media o para la
rendicion de examenes libres en las distintas modalidades educacionales (educacién
de adultos, liceos vespertinos o escuelas especiales).

e Que presenten discapacidad auditiva, visual, fisica, intelectual o de causa psiquica.

e Que estén inscritos/as en el Registro Nacional de la Discapacidad (FONADIS
verificara directamente el cumplimiento de este requisito a través del RUT de los

alumnos/as).
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Los antecedentes exigidos para alumnas y alumnos postulados:

Informe que sefiale el diagndstico médico o psicolégico del alumno, segln
corresponda, firmado por el profesional competente.

Informe Social que de cuenta de la situacion familiar y socioecondémica del
postulante, segin formato de las bases y firmado por el profesional competente.
Informe Pedagodgico que de cuenta de las competencias curriculares y de las
necesidades educativas del postulante segin pauta anexa a las bases y firmado por
un profesor especialista, psicopedagogo, orientador, docente o académico mas

cercano al alumno/a.

En Resumen:

Oferta Unica en materia de educacion, segun el modelo del programa de Becas de
apoyo para alumnos con discapacidad de Educacion Media y Superior, con apoyos
dirigidos a los alumnos/as, y a las entidades educativas en la generacion de
condiciones de inclusion e integracion educativa (Presentacion formal a través del
Proponente o sostenedor = formulacion del proyecto por parte de cada entidad
educativa = postulacién por una vez de uno o mas estudiantes con discapacidad que
presenten los requisitos solicitados).

Apoyo priorizado a los estudiantes con discapacidad del sistema general de
educacion, focalizando la oferta en los niveles con mayor brecha educativa:
Educacion Parvularia, Media, Adultos y Superior.

Contar con un Unico sistema de postulacion en linea, via formulario por Internet.
Los montos de financiamiento varian segln la pertinencia de los recursos
solicitados.

Posibilidad de postular a ayudas técnicas conjuntamente con la postulacion al
concurso en los casos que se requiera.

Incentivo para las redes de apoyo, organizaciones privados como asociados y

posibilidades especificas para las Escuela Especiales.
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H. Importacion de Vehiculos para Personas con Discapacidad

Solo podran realizar esta importacion, gozando de una franquicia aduanera, aquellas
personas con discapacidad fisica, siempre que su discapacidad no sea susceptible de

mejorar con tratamiento medico quirargico.

Estas personas deberan encontrarse en alguna de las siguientes situaciones:
v’ Ser trabajador dependiente o independiente
v Encontrarse participando en un proceso de rehabilitacion
v Encontrarse estudiando en un establecimiento educacional del Estado o reconocido

por éste.

Asimismo, si la discapacidad se produce por un accidente del trabajo o enfermedad
profesional y la persona se encuentra en algunas de las situaciones sefialadas, también

podra acogerse a la franquicia arancelaria.

Se autorizan la importacién sin depdsito y con una tributacion aduanera Gnica equivalente
al 50% del derecho ad valor del arancel aduanero que les afectaria de acuerdo al régimen
general de los vehiculos con caracteristicas técnicas especiales, cuyo manejo y uso sea
acondicionado especialmente para las personas con discapacidad y que se importen para
ejercer su trabajo habitual, continuar con su proceso de rehabilitacion o completar sus

estudios o ensefianzas que propendan a su integral rehabilitacion.

Sin perjuicio de esta franquicia arancelaria, siempre se debera pagar el Impuesto al Valor
Agregado, IVA cuya tasa es de 19%.

Estos vehiculos deben exhibir externamente, en la parte posterior y en los costados laterales
de su carroceria, el simbolo de la discapacidad, en color blanco, inscrito en un cuadrado
azul de a lo menos 30 cm. por lado. Adicionalmente tendran adheridos el mismo simbolo

en el frente de la carroceria, reducido su tamafio a un 50%.
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Los beneficiarios deben requerir en el plazo de 60 dias, contado desde la fecha de la
internacion al pais del vehiculo respectivo, lo que deberd acreditarse documentadamente, la
inclusion de éste en una nomina que para este solo efecto llevard la Secretaria Regional

Ministerial de Transportes y Telecomunicaciones.

Transcurridos 5 afios desde la fecha de internacion de un vehiculo, la Secretaria Regional
Ministerial de Transportes y Telecomunicaciones procedera a su eliminacion de la némina,
0 con anterioridad al vencimiento de los 5 afos, si el beneficiario acredita
documentadamente el pago total de los derechos, impuestos, tasas y demas gravamenes que
se perciben a través de las Aduanas, de cuyo pago quedd liberado al efectuarse la

importacion.

I. Subsidio habitacional para persona con Discapacidad

Los beneficios otorgados a las personas con discapacidad o al grupo familiar al cual
pertenezca, no alteran las condiciones generales de obtencion del subsidio habitacional. Por
lo tanto, las personas con discapacidad deberan postular a €l, respetando los procedimientos

comunes establecidos para tal objeto por la ley.

Los beneficios van orientados al momento de postular, el interesado debe proporcionar
informacion relativa a su grupo familiar. Este se entiende conformado por: el postulante, su
cényuge, los hijos menores de 18 afios, los padres del postulante reconocidos como carga
familiar de éste que vivan con él y a sus expensas y “Los hijos mayores de 18 afios inscritos
en el Registro Nacional de la Discapacidad y que vivan con el postulante y a sus expensas”.
Los integrantes del grupo familiar se acreditardn con la libreta de familia, o con los
certificados de matrimonio o de nacimiento respectivos, siempre que en estos ultimos
conste el nombre de uno de sus padres a lo menos y siempre que éesta sea el del postulante o
su conyuge, “y, ademas, con la credencial de inscripcion en el Registro Nacional de la
Discapacidad o con el certificado a que se refiere el articulo 8 del D.S. N°1.137, de Justicia,
de 1994, que aprueba el Reglamento del Registro Nacional de la Discapacidad, y con la

declaracion jurada del postulante de que viven con él y a sus expensas, en su caso”.
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A nivel de la demanda que presenta el Ministerio de Vivienda y Urbanismo para la

obtencién de soluciones habitacionales, existen cuatro aspectos considerados en la

reglamentacion vigente para las Personas con Discapacidad:

a)

Incorporacion de un puntaje adicional (15 puntos) en la postulacion si el postulante,
0 su conyuge, 0 uno o mas miembros integrantes del grupo familiar acreditado,
estuvieren inscritos en el Registro Nacional de la Discapacidad, le corresponden 15
puntos adicionales como postulante. Esta situacion es valida para Subsidio
Unificado, Subsidio Rural, Subsidio Vivienda Nueva Baésica, Subsidio para

Soluciones Progresivas y Vivienda Social Dinamica sin Deuda.

b) Asi también si se acredita que dicha discapacidad afecta al postulante y/o a su

conyuge y que ademas su grupo familiar esta integrado por uno 0 méas hijos menores
de 15 afios, acreditados como carga familiar, le corresponden 15 puntos adicionales.
Para efectos de puntaje, los hijos mayores de 18 afios inscritos en el Registro
Nacional de la Discapacidad, y que sean carga familiar del postulante seran
considerados con puntaje (15 puntos) al igual que los hijos menores de edad que

constituyan carga familiar.

En el caso del Programa de Viviendas Basicas reglamentado por el D.S. N° 62/84 (V.y U.),

es posible fijar porcentajes de viviendas en uno 0 mas conjuntos habitacionales, para la

atencion de aquellos postulantes en cuyo grupo familiar acreditado haya uno o mas

miembros inscritos en el Registro Nacional de la Discapacidad, que requieran para su

desplazamiento de utilizacién de sillas de ruedas, esta Gltima circunstancia debera ser

acreditada ante el SERVIU con la credencial de inscripcion en el Registro Nacional de la

Discapacidad o con el certificado que aprueba el Reglamento del Registro Nacional de la

Discapacidad. Cabe sefialar que las viviendas a destinar para estos casos, deben ser

disefladas y construidas especialmente para esos efectos y que la postulacion serd

restringida exclusivamente a personas en igualdad de condiciones.

114



Institucionalidad y Politicas Publicas sobre Discapacidad en Chile, Propuesta de las bases para una Reforma

En relacion al punto anterior, el Ministerio de Vivienda y Urbanismo ha instruido a las
SEREMI y a los SERVIU, la construccion de viviendas especiales aludida en el punto
anterior, con las cuales se constituyen ofertas especiales dirigidas a discapacidad con uso de
silla de ruedas, las que formaran parte de las ofertas de los Llamados a Postulacién en todo

el pais.

Ademas este Ministerio ha incorporado a las normas técnicas respectiva (por ejemplo en la
Ordenanza General de Urbanismo y Construcciones), diversas disposiciones orientadas a

considerar la situacion de las personas con discapacidad.

Finalmente, “el Ministerio de Vivienda y Urbanismo podra, mediante resoluciones, limitar
la participacion de postulantes en el proceso de seleccion a efectuarse en una 0 mas
comunas, 0 en una agrupacion de comunas, a aquellos de situacion socioeconémica mas
baja de acuerdo a la ficha CAS, o a postulantes de una 0 mas comunas o localidades
determinadas o fijar cuotas o porcentajes de viviendas en uno 0 mMas conjuntos
habitacionales, para la atencién de postulantes por tramos de puntaje de la ficha CAS, o
para la atencion de aquellos postulantes en cuyo grupo familiar acreditado haya uno o mas
miembros inscritos en el Registro Nacional de la Discapacidad, que requieran para su
desplazamiento de utilizacién de sillas de rueda. Esta ultima circunstancia debe ser
acreditada ante el SERVIU”.

J. Entradas de los edificios la rampa para personas con discapacidad

En un sentido estricto, los primeros atisbos de legislacion sobre accesibilidad estaban
contenidos en el articulo 4.1.7 de la Ordenanza de Urbanismo y Construcciones de 1992
que instruia que los edificios de uso publico debian poseer acceso desde el espacio publico
para los discapacitados. La intencion contenida en la normativa se convirtié en obligacion
en 1995 al ser incluida en la ley 19.284 “de Integracion Social de Personas con
Discapacidad” que en su titulo IV y respecto de la “equiparacion de oportunidades”, sefiala
que todos los edificios, publicos o privados, destinados a atencion de publico “deben contar
en su construccion” con rampas de acceso para discapacitados. Por ello los edificios nuevos

cuentan con rampas. Posteriores modificaciones establecieron fechas tope para la
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presentacion de proyectos y ejecucion de las modificaciones en los edificios anteriores a
1995. La primera se cumplié el pasado 31 de diciembre de 2002, cuando muy pocos
edificios a nivel nacional presentaron sus proyectos. Posteriormente, el 31 de diciembre de
2003 vencid6 el plazo para que los edificios de uso publico contaran con las adaptaciones
necesarias para el ingreso y desplazamiento de personas con discapacidad. Las personas
discapacitadas que sientan vulnerada esta normativa deben dirigirse a las Direcciones de

Obras de su municipalidad y exigir su cumplimiento.
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4. CONCLUSIONES Y CONSIDERACIONES FINALES DEL CAPITULO

En el presente capitulo se realizé una descripcion del Fondo Nacional de la Discapacidad

tanto en su marco institucional, sus recursos financieros y humanos, como su mision y

objetivos que la ley exige. También se repaso algunas politicas y/o medidas que el Estado

chileno desarrolla en favor de mejorar la calidad de personas con discapacidad.

El Fondo Nacional de la Discapacidad fue creado en 1994 con la finalidad de
hacerse cargo de un grupo vulnerable de la sociedad como son las personas con
discapacidad, su fin es entregar recursos financieros en distintas lineas de accion,
para desarrollar, via Organizaciones no gubernamentales y otras instituciones
intermediarias, en base a fondos concursables, los cuales son adjudicados a los
mejores proyectos que sean coherentes con las prioridades definidas por las
autoridades de turno.

El principal instrumento que tiene el FONADIS para ejecutar sus politicas publicas,
es la transferencia de recursos financieros a través de los fondos concursables, es
por ello que las lineas de accion que se definen reflejan sus prioridades en la
materia, por lo tanto podemos concluir que los siguientes 6 puntos son sus
prioridades:

e Prevencion y rehabilitacion

e Acceso al trabajo

e Acceso a la cultura

e Acceso al espacio fisico

e Accesoala informacion

e Desarrollo de Organizaciones comunitarias

Cuatro de las seis lineas de accion de los concursos que realiza el FONADIS tiene
un disefio orientado a la accesibilidad de las personas con discapacidad en diversos
ambitos y sectores, a su vez intenta colaborar con el fortalecimiento de la sociedad

civil a través de entrega de recursos para su operacion.
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A su vez, FONADIS mantiene Oficinas de Intermediacion Laboral, que estan
orientadas a que el Estado sea un intermediario entre la oferta y demanda del
trabajo, a través de redes o listados, es decir se desea que esta oficina sea un
facilitador para que la persona con discapacidad encuentre una labor para cuando
una empresa tenga un cargo disponible.

Para definir las politicas publicas y sus prioridades esta el Consejo del FONADIS,
un organo centralizado. Para dar cumplimiento con estas politicas y prioridades,
existe la Secretaria ejecutiva, que en su estructura formal interna tiene siete areas de
trabajo, de las cuales cinco son de apoyo y dos son estructurales del negocio
(Departamentos de Ayudas Técnicas y de Programas y Proyectos). Ademas en cada
region existe la Oficina regional cuya principal mision es ejecutar las tareas
enmanadas del nivel central.

En sintesis actualmente el Fondo Nacional de la Discapacidad es una institucion
jerarquizada y centralizada, donde un solo Consejo define los lineamientos y
prioridades de donde y como se focalizan las transferencias de recursos fiscales y
cuya secretaria ejecutiva asesora y ejecuta lo definido a través de sus areas de
trabajo y oficinas regionales.

También se presentaron en este capitulo una gama de subsidios y medidas
orientadas a beneficiar a personas con discapacidad y que no radican directamente
en el FONADIS, sino en otros organismos del Estado, y asi describir en forma mas
amplia las distintas formas que enfrenta el aparato del gobierno el tema de la
discapacidad, donde la asignacion de recursos, excensiones tributarias y subsidios
basicos abarcan la mirada fiscal con una estructura formal centralizada, donde los
elementos de participacion dependen sustancialmente de la voluntad politica de la
autoridad de turno.

Ademas, dado que el conjunto de politicas y medidas se circunscriben entorno al
recurso financiero y al desarrollo del “acceso” no permite politicas de mayor
profundidad e impacto, donde se limita a cubrir aquellos casos que tiene la facilidad
y voluntad de participar en los fondos concursables, pero los diferentes casos de
discriminacion, en sus distintas manifestaciones, quedan fuera de la posibilidad de

ser subsanadas.
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CAPITULO VII
REFLEXIONES FINALES

Constatamos que hasta el afio 2005 no existia en Chile estudios que ayudaran a dimensionar
la magnitud y el impacto que tenia la discapacidad en el pais, habian aproximaciones, pero
sus resultados eran muy erraticos por la falta prolijidad en manejos conceptuales y
metodoldgicos para enfrentar el tema, con lo cual mostraban grandes diferencias entre los

resultados de cada estudio.

Es decir, la toma de decisiones sobre politicas publicas en discapacidad eran tomadas sobre
bases erradas 0 a ciegas, estadisticamente hablando, principalmente ello ocurria por no

utilizar conceptos y paradigmas adecuados.

En enero del 2005 el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) dio a conocer los
resultados de la Primera Encuesta Nacional de la Discapacidad en Chile realizada durante
el aflo 2004, el cual nos entrega que mas de 2 millones de personas en Chile viven con al
menos una discapacidad, lo cual representa al 12,9% de la poblacion del pais, a modo de
comparacion podemos sefialar que la Organizacion Mundial de la Salud estima que el 10%

de la poblacion en América Latina vive con alguna discapacidad.

Queda de manifiesto que los resultados varian ostensiblemente segin los conceptos
utilizados y por l6gica consiguiente la toma de decisiones sobre politicas, legislacion,
institucionalidad, recursos, etc. se ven fuertemente influenciados por estos resultados, dado
que no es lo mismo decidir sobre el impacto que se tendra al abordar al 3,6% de poblacion

que al 12,9% de ella, y como se prioriza.

En esta tesis se confrontaron diferentes paradigmas existentes en la sociedad sobre la
discapacidad, exponiendo sobre los factores que inciden en la construccion colectiva de
sociedades dispuestas a innovar y transformar su ideologia, sus politicas, su
institucionalidad, sus servicios, la infraestructura fisica, bajo el paradigma de la

accesibilidad en el entorno.
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Se afirmo que tradicionalmente la vision social en general, hacia una persona con
discapacidad es ver la diferencia, posicionarse en lo que el individuo no puede hacer. Por lo
tanto un avance importante seria intentar cambiar ese “paradigma del déficit”, modificando
algunos conceptos que impiden observar las potencialidades de las personas que tienen

alguna discapacidad.

Por lo mismo, se introduce el concepto de “persona” antepuesto a la dificultad (“persona
con discapacidad™), es decir toda construccion de sociedad y por ende de politica publica es
sobre la base quién se esta en frente son sujetos con deberes y derechos, que por alguna
condicidn especial que poseen, se deben construir e implementar programas que faciliten su
acceso a una vida con todas las oportunidades que merece una persona. Por eso es
fundamental cambiar el paradigma basado en la carencia por uno enfocado en el mérito
donde un ciudadano tenga sus obligaciones y posea todas las oportunidades en igualdad de

condiciones.

Al analizar la evolucién entre las distintas posturas mantenidas ante la discapacidad nos
dimos cuenta que el Gltimo tiempo existe un acercamiento muy significativo de los
paradigmas y conceptos que inciden directamente sobre las politicas publicas que deben
dominar. En ello el papel activo que vienen desempefiando las personas con discapacidad y
sus organizaciones mas representativas ha posibilitado que el enfoque sobre el fendmeno de
la discapacidad tenga una Optica mas objetiva y basada en la igualdad y la no
discriminacion. Es posible concordar que la evolucion conceptual para abordar la
discapacidad avanzay apunta a un cambio cultural, donde las personas con discapacidad se
transformen en actores de sus propias vidas, con autonomia personal y oportunidades reales
de educacidn, trabajo, accesibilidad fisica y tecnoldgica, es decir que puedan acceder y
participar de las oportunidades que la sociedad ofrece. Por eso, debe existir un cambio
mentalidad y en cada actividad que se disefie se requiere pensar en las formas de superar las
limitaciones para realizar las actividades cotidianas y vitales y las restricciones para la

participacion que tienen las personas con discapacidad, cualquiera sea su deficiencia de
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base. Se impone por tanto un marco de promocion del pleno respeto de los derechos de las

personas con discapacidad, materializando en mejorias sustantivas de su calidad de vida

En este contexto se concluye que la discapacidad es el resultado de la interaccion entre
capacidad individual y las condiciones del medio en que ésta capacidad se ha de manifestar.
En consecuencia es responsabilidad de la comunidad y su organizacion social, la
promocién de las condiciones mas favorables para el pleno desarrollo de las personas,

evitando las causas que se lo dificultan o impidan.

Con estos conceptos expuestos, desarrollé las bases para una reforma de las politicas
publicas sobre discapacidad, definiendo tres ejes centrales: en primer lugar se definieron los
siete principios que las deberian guiar; para luego establecer los objetivos centrales; y por

ultimo los componentes basicos que deben estar en cualquier politica del tema.

Como mencionaba, nuestro punto de partida es considerar que la persona con discapacidad,
como cualquier ser humano, es un sujeto de derechos, y desarrollar la cultura del
reconocimiento del otro, sin importar las diferencias existentes entre nosotros y desde aqui

promover la equidad como la igualdad de oportunidad a partir de la inclusion.

Los objetivos que se plantean se construyen sobre la base de reconocer, en primer lugar,
que se puede y debe prevenir, se incluyo conceptos de respeto y aceptacion, se incluye el
entorno de la persona con discapacidad y el Estado como actores relevantes en desarrollar

sus maximas potencialidades.

Se definen tres componentes basicos, uno de ellos es la Prevencion, como segundo
componente la Equiparacion de Oportunidades, recordamos que este componente tiene sus
raices en la inclusion, porque no trata de que la persona con discapacidad se sostenga
tratando de “ser igual al resto” sino valiéndose de sus diferencias y capacidades pueda
competir con las mismas oportunidades en la sociedad moderna de hoy. El tercer

componente es Habilitacion y Rehabilitacion orientado eliminar o disminuir las barreras
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que limitan la actividad cotidiana de una persona con discapacidad, utilizando como

plataforma distintas redes, tecnologias, sistemas de informacion.

Una vez planteados los lineamientos de las bases de para una reforma de las politicas
publicas sobre discapacidad, se disefio una propuesta de un nuevo marco institucional, tanto
en su estructura, como en sus sistemas de gestion, que apuntan a entregar consistencia al

desarrollo de las propuestas.

Se elabora un modelo institucional que sea capaz de combinar un Servicio fuerte en la
estructura politica de un gobierno, con la agilidad suficiente para implementar una gerencia
publica moderna, eficiente y eficaz para el logro de resultados propuestos, sumando en el
disefio formal a diversos agentes de la sociedad civil, académica y publica para
implementar una participacion real de los diversos mundos involucrados con la

discapacidad tanto en el &mbito nacional, regional y local.

En la propuesta se disefio el Servicio Nacional de la Discapacidad (SERNADI), quién
actuaria como la Institucién gubernamental suprasectorial. Y en la logica de los nuevos
paradigmas que se estan trabajando en materias de discapacidad, sumado a un componente
de participacion ciudadana y de actores relevantes para el sector el disefio considera crear
Consejos Tecnicos Regionales, con una participacion en el disefio, planificacion y gestion
de las politicas publicas en discapacidad, con capacidad resolutiva. También se
institucionaliza una instancia comunal, como parte activa de la ejecucién de la politica y un

ente retroalimentador, para mejoras y correcciones.

Junto con el marco institucional se desarrolla un modelo de gestién coherente con la
estructura propuesta y los objetivos de participacion que se quieren alcanzar, donde la
vision sistémica se combina con la gestion territorial y local, haciéndose cargo de la
multiplicidad de necesidades y complejidades que presenta llevar a cabo politicas sobre

discapacidad en Chile.
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El modelo se basa en fortalecer la gestion social en forma integral, el cual debe considerar
en forma permanente la asignacion de recursos (financieros, humanos, infraestructura, etc.).
En ese contexto en el modelo se incluye una administracion integral (planeacion, ejecucion,
seguimiento, control y retroalimentacion) con una vision estratégica, puesto que siempre se

deben analizar la viabilidad politica, institucional y financiera.

Tal como indican los datos del estudio, la discapacidad en Chile es un tema complejo que
atraviesa transversalmente a todos los sectores de la poblacion en Chile y por ende afecta
las politicas publicas sectoriales (educacion, salud, infraestructura, adulto mayor,
regionalizacion, trabajo, etc.). En el gobierno de Patricio Aylwin se promulgé la ley 19.284
y la creacion del FONADIS, que es la entidad publica que se dedica a enfrentar el tema en
Chile, es una organizacion auténoma del Estado y centralizada, que depende del Ministerio

de Planificacion, tiene representacion regional a partir del 2005.

Dentro del aparato del Estado se expuso que el Congreso se hace cargo del tema a través de
la Comision Especial de la Camara de Diputados, que establece beneficios para los
Discapacitados. Los Municipios radican el tema principalmente en Unidades funcionales y
en Fondos Concursables, ahora bien, la profundidad de las politicas municipales dependera

de la voluntad politica del Alcalde y concejales.

El FONADIS tiene un disefio orientado a la accesibilidad de las personas con discapacidad
en diversos ambitos y sectores, a su vez intenta colaborar con el fortalecimiento de la
sociedad civil a través de entrega de recursos para su operacion. A si también, implementa
las Oficinas de Intermediacion Laboral, que estan orientadas a ser un intermediario entre la

oferta y demanda del trabajo.

Para definir las politicas publicas y sus prioridades esta el Consejo del FONADIS, un
organo centralizado. Para dar cumplimiento con estas politicas y prioridades, existe la
Secretaria ejecutiva, que en su estructura formal interna tiene siete areas de trabajo, de las

cuales cinco son de apoyo y dos son estructurales del negocio (Departamentos de Ayudas
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Técnicas y de Programas y Proyectos). Ademas en cada region existe la Oficina regional

cuya principal misién es ejecutar las tareas enmanadas del nivel central.

En sintesis, actualmente el Fondo Nacional de la Discapacidad es una institucion
jerarquizada y centralizada, donde un solo Consejo define los lineamientos y prioridades de
donde y como se focalizan las transferencias de recursos fiscales y cuya secretaria ejecutiva

asesora y ejecuta lo definido a través de sus areas de trabajo y oficinas regionales.

Se dijo en esta tesis, que dado el conjunto de politicas y medidas se circunscriben entorno
al recurso financiero y al desarrollo del *“acceso”, no permite politicas de mayor
profundidad e impacto, donde se limita a cubrir aquellos casos que tiene la facilidad y
voluntad de participar en los fondos concursables, pero los diferentes casos de
discriminacion, en sus distintas manifestaciones, quedan fuera de la posibilidad de ser
subsanadas.

Actualmente sé esta debatiendo en el Congreso un proyecto de ley que sustituya la anterior,
basandose en los nuevos conceptos y nuevas visiones sobre la discapacidad, donde la
secuencia de trabajo fue definir con cuales paradigmas y conceptualizaciones de
discapacidad se iban establecer, luego se realizo el primer estudio sobre discapacidad,
dando resultados sorprendentes y a la vez mostrando la realidad existente en la materia,
para luego confeccionar la modificacion de la ley bajo la mirada de deberes y derechos e

igualdad de oportunidades y establece la necesidad de cambio de disefio institucional.

Me permito recordar la hip6tesis de trabajo que afirma que ““la estructura institucional y
las politicas sobre discapacidad en Chile se deben enmarcar dentro de un paradigma cuyo
principio fundamental es considerar a cada persona como un sujeto de deberes y derechos,
donde se premie el mérito antes que cualquier otra condicion, para asi captar y abordar la
amplia heterogeneidad y complejidad que posee la discapacidad en la sociedad chilena; lo
cual actualmente no ocurre. Ello debido que el paradigma del déficit es la base de una
politica que se orienta principalmente en la asignacion de recursos con una institucionalidad

débil”, para concluir que dado los paradigmas y conceptos actuales de discapacidad, las
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politicas publicas y el Fondo Nacional de la Discapacidad no responden a ello, por tener un
impacto muy débil en la sociedad y actian como paliativos pero no favorecen a la real
inclusion de las personas con discapacidad, dado que los fondos concursables son
solamente una herramienta mas, pero no es integral. La transferencias de recursos y los
subsidios van més en la linea del asistencialismo méas que generar condiciones de igualdad
de oportunidades y crear sujetos con deberes y derechos capaces de desenvolverse en la

sociedad.

En ese sentido va nuestra propuesta, paradigmas claros con una vision integral de un
Estado moderno, eficiente y garantista de derechos. Por estoy convencido que junto ha
conceptos acertados, debe ir de la mano: politicas publicas, marco institucional y modelo de

gestion, mas aun cuando de ello dependen més de 2 millones de personas en Chile.
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ANEXOS
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