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Introduccion

Las politicas publicas del cuidado son complejas y no es posible reducirlas a un conjunto de
prestaciones sociales, por ello es necesario abordar el cuidado como funcién social indispensable
dentro de la sociedad moderna, pero con diversas aristas al considerar por una parte las necesidades y
caracteristicas de quienes requieren de dicho cuidados y por otro lado considerando el perfil y rol que
deben cumplir quienes proveen de dichos cuidado.

A ello se debe sumar la amplia variabilidad de prestaciones sociales y servicios que son proporcionados
a nivel publico y privado para satisfacer las necesidades de las personas en situacion de discapacidad y
dependencia (PCDD). Esto da cuenta de la complejidad del cuidado como categoria analitica, por esto
surge la necesidad de comprender mejor las relaciones sociales y las desigualdades en las que se
inscribe y la busqueda de alternativas politicas méas equitativas ya que los cuidados exigen una
aproximacion multidimensional.

El presente documento desarrolla de manera sintética algunos de los debates teéricos y conceptuales
sobre politicas publicas y organizacion social del cuidado. Al mismo tiempo da a conocer algunos
escenarios y programas nacionales dirigidos a este grupo de personas.

Se comenzara por el marco legal relevante para las PCDD, para luego hacer una breve revision de los
paradigmas y modelos de cuidado existentes, los que constituyen el marco general para el conjunto de
programas impulsados por las politicas publicas. Finalmente el revisar por ejemplo los paradigmas del
cuidado relacionados con la intervencion de PCDD vy sus implicancias en la vida de las PCDD desde
una perspectiva de derechos y desde la ocupacion, desafia a ver sus particularidades y los efectos que
tienen éstos en el disefio de las politicas publicas.

Aproximacion general al concepto de ""Cuidado™

Se han escrito bastante sobre el cuidado y sus origenes, por lo que este articulo no pretende hacer un
recopilacién extensa de las principales definiciones, pero para comprender el debate sobre las Politicas
de publicas de Cuidado, se hace necesario una breve revision del concepto del cuidado, por ello cabe
recordar a Joan Tronto que lo define como actividad caracteristica de la especie humana que incluye
todo lo que hacemos para conservar, continuar o reparar nuestro “mundo” de modo que podamos vivir
en él lo mejor posible. Este mundo incluye nuestros cuerpos, nuestras individualidades (selves) y
nuestro entorno que procuramos entretejer conjuntamente en una red compleja que sostiene la vida
(Tronto, 2009).

El cuidado no es ejercido por todas las personas de la misma forma, por ello una de los primeros
factores a considerar dice relacion con que los sujetos que son considerados como poblacion objetivo
del cuidado por lo general corresponden a: nifios, nifias, adolescentes, adultos mayores y personas en
situacion de discapacidad.
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A ello se debe sumar el conflicto respecto a desigualdades de género que dejan en evidencia el hecho
de que son las mujeres quienes cumplen frecuentemente las labores de cuidado que se dan al interior
del hogar, de manera no remunerada.

En el caso de aquellos cuidados que son remunerados se debe precisar que también son ejercicios en
muchas ocasiones por mujeres que se desempefian en oficios y profesiones asociadas al cuidado, lo que
ha sido extensamente estudiado por diversas autoras (Torns, Carrasquer, Carrasco, etc.).

Al respecto, Fine y Glendinning (2005) sefialan dos enfoques en tornos a los cuidados, los derivados de
la teoria feminista que ha destacado el rol de las mujeres en las tareas del cuidado, y como esta
actividad de se ha configurado como no problemética y natural, invisibilizando en el concepto de
“comunidad” el efecto que las politicas publicas patriarcales tienen sobre la igualdad de oportunidades
en la vida de las mujeres. Y por otra parte, la comprensién del cuidado desde el modelo social de la
discapacidad entendido como opresor y objetivante (Fine & Clendinning, 2005).

El cuidado ademas tiene una dimension ética, segin Tronto (2009) los trabajos que contribuyen a
mantener y preservar la vida suponen una organizacion social que actualmente involucra al mercado, al
Estado y a la sociedad (Tronto, 2009).

En las Gltimas décadas, la reflexion y las politicas en torno al cuidado se han centrado en su capacidad
de responder a las necesidades de personas dependientes, sin considerar a quienes cuidan y sin tener en
cuenta las desigualdades de género, la discriminacion étnica o racial que conlleva.

Actualmente en nuestro pais la igualdad de oportunidades e inclusion de personas con discapacidad se
encuentra regulada y resguardada por medio de la Ley 20.422, éste es el instrumento juridico dentro de
la legislacion Chilena que establece las normas y pardmetros para la atencion de las personas con
discapacidad (Ministerio de Planificacion, 2014).

Dicha ley fue aprobada en el afio 2010, luego de que el estado Chileno adscribiera el afio 2008 a la
Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad, promulgada originalmente en el 2006.

A diez afios de la promulgacion de las normativas y concretadas diferentes iniciativas nacionales y
locales, consideramos de relevancia analizar las politicas publicas dirigidas a las personas con
discapacidad, poniendo especial atencidn a las iniciativas publicas dirigidas a quienes se encuentran en
situacion de dependencia requiriendo de terceras personas para su desempefio ocupacional.

Es asi como este afio 2016 el Estado Chileno ha sido evaluado por la Organizacion de Naciones Unidas
lo que implicé la verificacion del cumplimiento de los compromisos suscritos por el pais. Al respecto
los antecedentes indican que ha habido algunos avances, partiendo por hecho de que se cuenta con un
perfil estadistico de las personas adultas con discapacidad en Chile.

Las primeras mediciones oficiales corresponden a las Casen 2013 y posteriormente se cuenta la Endisc
Il del 2016, ambos instrumentos muestran una caracterizacion general de la poblacion en situacion de
discapacidad pero no son comparables entre si.



XXI Congreso Internacional del CLAD sobre la Reforma del Estado y de la Administracion Publica, Santiago, Chile, 8 - 11 nov. 2016

El afio 2013 la Encuesta de Caracterizacion Socioecondmica Nacional (CASEN) mide la discapacidad?
incorporando “dos perspectivas complementarias: (a) la mirada tradicional basada en el analisis de
condiciones permanentes y de larga duracion; y, (b) una nueva mirada enfocada en un conjunto méas
amplio de personas que experimentan diferentes tipos de dificultades o limitaciones en la realizacion de
actividades cotidianas debido a su estado de salud. Se presenta (asi) un conjunto de indicadores para
caracterizar la situacion de la poblacion con condiciones permanentes o de larga duracion y de la
poblacion con dificultades en la realizacion de actividades de la vida diaria debido a su estado de
salud” (Ministerio Desarrollo Social, 2015, pp. 2-3).

Segun dicha encuesta un 6,5% de la poblacion presenta situaciones permanentes o de larga duracion
con alguna deficiencia fisica, mental y/o sensorial. Siendo un 15% las personas de 6 a 14 afios con
dificultades debido a su estado de salud, considerando dificultades en las actividades de la vida diaria
(bésicas e instrumentales?), dificultades cognitivas o de interaccion social y dificultades en actividades
de participacion social.

Este estudio mide la dependencia por medio de la siguiente afirmacion “declara tener dificultad debido
al estado de salud en la realizacion de alguna actividad de la vida diaria, la cual es resuelta con ayuda
de terceros o no puede realizar por si mismo”(Ministerio Desarrollo Social, 2015, p. 80)

Segun la Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDISC II) del 2016, se estima que la prevalencia de
personas en situacion de discapacidad en Chile asciende a un total de 20% de la poblacién de 18 afios o
mas, de las cuales un 8,3% presenta una discapacidad severa. Es relevante destacar el 40,4 % de las
personas adultas en situacion de discapacidad se encuentran en situaciéon de dependencia funcional.

Siendo consideradas en este estudio a las personas con discapacidad dependientes funcionales como
“aquellas personas que declaran tener dificultades extremas/imposibilidad para realizar actividades
bésicas o instrumentales de la vida diaria, 0 que reciben ayuda con alta frecuencia (muchas veces o
siempre)” (Berner, 2016, p. 20). Respecto a la poblacion infanto-juvenil (2 a 17 afios de edad), se
estima que un 5,8% presenta discapacidad. Sin embargo no se informa en esta poblacion el nivel de
dependencia funcional® (Ministerio Desarrollo Social, 2016).

Marco normativo e institucional de politicas publicas hacia personas con discapacidad y dependencia
(PCDD) en Chile.

La legislacion Chilena vigente dirigida a la Inclusion de las Personas con Discapacidad (Ministerio de
Planificacion, 2014) indica que “Persona con discapacidad es aquella que teniendo una o mas
deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o
permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las deméas™ (Ley 20.422,
articulo 5°).

! En dicho estudio se considera a las personas con discapacidad y dependencia funcional a aquellas que declaran tener
dificultades en sus actividades bésicas o instrumentales de la vida diaria las que son resueltas con ayuda humana, o bien no
pueden ser realizadas ni con ayuda técnica ni de terceros.
2 Estas actividades sdlo fueron consultadas a personas mayores de 14 afios.
3 Como antecedente general, y en consideracion de las prevalencias en ambas poblaciones, para nuestro pais se estima que
un 16,7% de personas presenta discapacidad.
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Ademas define la dependencia como “el caracter permanente en que se encuentran las personas, que
por razones derivadas de una o mas deficiencias de causa fisica, mental o sensorial, ligadas a la falta
pérdida de autonomia, requieren de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para
realizar las actividades esenciales de la vida”(Ministerio de Planificacion, 2014, p. 20422). Respecto de
este concepto cabe destacar la relevancia de ver su dimension dinamica, ya que no sélo es un estado
permanente sino que tambiéen es una situacion transitoria o variable.

Desde la perspectiva de las politicas publicas la falta de autonomia es abordada de diversas formas ya
que varia segun la predominancia de un enfoque asistencial o de derechos, lo que contiene dos miradas
contrapuestas, ya que en el primero se visualiza a las PCDD como receptores de beneficios, es decir,
objeto de la politica publica y en cambio en la segunda perspectiva se les visualiza como sujeto de
derecho, que no sélo implica ser receptores de beneficios sociales, sino que pueden participes en las
soluciones a los problemas sociales que les aqueja. Al respecto, las politicas publicas no tiene una Unica
mirada, sino que existe una permanente tension entre ambas, lo que implica la revision constante de los
planes, programas y proyectos dirigidos a esta poblacion.

Cabe destacar, que el Estado declara implementar el enfoque de derecho en torno a la discapacidad, no
obstante en situaciones concretas como por ejemplo el caso de personas en situacion de discapacidad
mental o psiquica, se ven vulnerados sus derechos y autonomia, debido a los prejuicios y estigmas
sobre la enfermedad mental o la discapacidad cognitiva que tienen los equipos de intervencion y la
sociedad en general.

Lo que deja en evidencia que se requiere no sélo una normativa que regule el tema de inclusion de las
personas en situacién de discapacidad, sino también un cambio cultural y social que permita garantizar
efectivamente una mayor autonomia e independencia de las PCDD. Por ello se debe velar por
proporcionar los apoyos necesarios para generar mejoras en sus condiciones de vidas y asi potenciar su
desarrollo pleno.

Por ello, es necesario considerar diversos tipos de prestaciones y servicios sociales que pueda abarcar
mas alld de las actividades bésicas de la vida diaria. Debido a que se debe resguardar no soélo la
atencion de aspectos basicos tales como higiene, alimentacion y/o vestuario, sino como se sefiala en la
Ley en el articulo 7 que les permita a las personas con discapacidad participar plenamente en la vida
politica, educacional, laboral, econdémica, cultural y social (Ministerio de Planificacion, 2014, p.
20422). Complementariamente se cuenta con la Ley 20.069, la cual en su articulo 2 integra la
discapacidad como eje para prohibir la discriminacion arbitraria (Ministerio Secretaria General de
Gobierno, 2012).

Cabe destacar que Chile ha ido creando una estructura institucional que resguarda los derechos, entre
ellos se encuentra el Instituto de Derechos Humanos (INDH), creado mediante la ley 20.405, siendo
una corporacion auténoma de derecho puablico, cuyo mandato es la promocion y proteccién de los
derechos humanos de las personas que habiten el territorio chileno.

Si bien la legislacion vigente constituye el marco normativo regulador, no se debe olvidar que en cada
una de las leyes y decretos estan contenidas definiciones y conceptualizaciones que responden a las
visiones y perspectivas que los/as expertos/as y legisladores/as poseen sobre el tema, por ellos resulta
atil realizar una breve revision de los principales enfoques y/o paradigmas del cuidado, los que se
considera se relacionan con las politicas publicas para PCDD, en Chile.
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Paradigmas del Cuidado

Los paradigmas del cuidado, han estado relacionados como modelos de intervencién en salud, los que
los han configurado desde la caridad y el abordaje principalmente sociosanitario, a las perspectivas de
derechos y valoracion de las diversas capacidades de cada una de las personas (Frias, Gutiérrez,
Morrison, & Tapia, 2016). En una clasificacion de los modelos y enfoques dentro de estos paradigmas
encontramos el modelo de la caridad, el modelo médico rehabilitador, el modelo de vida independiente
y el modelo de las capacidades, los que describen a continuacion:

Modelo de la caridad cristiana centrd su perspectiva en la ayuda samaritana al projimo, lo que
implic6 comprender que el cuidado era responsabilidad de quien cuida. Aqui, el rol “del enfermo™ es
simplemente el de recibir los cuidados de “un alma caritativa”, sin que esta necesariamente fuese
formada bajo una preparacién médica. (Frias et al., 2016, p. 2)

Modelo médico y rehabilitador cuyas principales caracteristicas consisten en primer lugar que las
causas que se alegan para justificar la discapacidad (o dependencia) ya no son religiosas, sino que
pasan a ser cientificas, en conceptualizaciones relacionadas con la enfermedad. En segundo lugar, las
personas con discapacidad ya no son consideradas inutiles respecto de las necesidades de la
comunidad, sino que ahora se entiende que pueden aportar, en la medida en que sean rehabilitadas o
normalizadas (Palacios, 2008).

Dicho enfoque establece en la racionalidad cientifica la medida de los cuidados necesarios, los que se
centran en las PCDD, en su estabilizacion médica y en la promocion de la maxima independencia
funcional en sus actividades de la vida diaria basicas. “Lo que configura a quien recibe los cuidados,
como un sujeto pasivo a las acciones del cuidado sociosanitario y que se entiende que se le realizan por
su bien. A su vez una comprension individual de las causas, establecer respuestas individuales,
invisibilizando causas estructurales en la generacion de discapacidad o dependencia. Esto puede
ejemplificarse en las dindmicas de institucionalizacion en salud, que se han justificado bajo estas dos
I6gicas” (Frias et al., 2016, pp. 3-4).

Modelo de Vida independiente cuyos presupuestos fundamentales segun Palacios (2008) son en
primer lugar, que las causas que originan la discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino
sociales o al menos, preponderantemente sociales. Asi, son las limitaciones de la propia sociedad, para
prestar servicios apropiados y para asegurar adecuadamente las necesidades de las personas con
discapacidad (o dependientes). En segundo lugar, se considera que las personas con discapacidad
tienen mucho que aportar a la sociedad, lo que es comprendido desde la valoracion de la dignidad
intrinseca de toda vida humana (Palacios, 2008).

Enfoque de las capacidades en una sintesis realizada por Urquijo (2014) sefiala que "Sen formul6 un
enfoque como un marco conceptual que permite evaluar y valorar el bienestar individual, los acuerdos
sociales y el disefio de politicas publicas en la sociedad. Si bien es claro que el concepto capacidad
nace para evaluar el bienestar individual, esto no excluye que pueda ser usado en otros ambitos de
estudio diferentes al de la economia del bienestar, como las politicas publicas, el desarrollo humano, la
educacion, la ética y la filosofia politica, entre otros. Ajustado a la mirada del Cuidado de la personas
en situacion de discapacidad" (Urquijo, 2014, p. 67).

A continuacion de describen los principales programas dirigidos a atencion de PCDD en el estado
Chileno.
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Programas de atencion de las PCDD en Chile

Los programas desarrollados para la atencion de PCDD, se vinculan al programa del Ministerio de
Salud (MINSAL), de atencion domiciliaria de personas con dependencia severa, popularmente
denominado el “programa de adultos mayores postrados”. Complementario a este, se encuentran
iniciativas de menor envergadura y trayectoria, como el programa Chile Cuida, y el Programa de
Promocién de la Autonomia y atencion a la dependencia del Servicio Nacional de la Discapacidad
(SENADIS), asi como dos programas en etapa de disefio (Subsistema Nacional de Cuidados y Apoyos
y la Propuesta de Apoyos Graduados para personas con discapacidad mental. A continuacion se
detallan sus principales aspectos:

1.- El Programa de Atencioén Domiciliaria a Personas con dependencia severa, del Ministerio de
Salud de Chile, cuyo propésito sefiala que "esta dirigido a todas aquellas personas que sufran algun
grado de dependencia severa: fisica, psiquica o multidéficit, segun indice de Barthel; y por otro lado, a
preparar a las familias que cuidan a este tipo de pacientes, entregando acciones de salud integrales,
cercanas y con énfasis en la persona, su familia y entorno; considerando aspectos curativos, preventivos
y promocionales con enfoque familiar y de satisfaccion usuaria, para mejorar asi, su calidad de vida"
(MINSAL, 2015), y su objetivo general es: "otorgar a la Persona con Dependencia Severa, Cuidador y
Familia una atencion integral en su domicilio, en el ambito fisico, emocional y social, mejorando su
calidad de vida, potenciando asi su recuperacion y/o autonomia” (MINSAL, 2015). Dicha politica
contempla dos componentes, en primer lugar la visita domiciliaria integral y en segundo lugar, el pago
a cuidadores de personas con dependencia severa. Se constituye como el primer programa que aborda a
nivel nacional a PCDD, integrando en su perspectiva atencion sociosanitaria a la PCDD y apoyo a su
cuidador/a principal.

2.- Programa Chile Cuida, es una iniciativa piloto promovida por la Direccion sociocultural de la
Presidencia de la Republica y ejecutada por la Fundacién Familias en colaboracion con los gobiernos
regionales, en el marco del Sistema Nacional de Cuidados. El programa esta dirigido a adultos en
situacion de vulnerabilidad y contempla “mejorar la calidad de vida de adultos mayores en condicion
de dependencia y su cuidador principal a través de un programa que conjuga servicios de cuidado
domiciliarios y un componente de respiro al cuidador principal”’(Fundacion de las familias, 2016).

Este programa articula asi, un sistema de apoyos para el cuidador del adulto mayor dependiente, basado
principalmente en aportar recursos la cuidadora principal, que le permita realizar actividades
terapéuticas y de desarrollo personal para proyectar su vida mas alla del cuidado, en base al apoyo de
un cuidador formal, que le permite el "respiro” algunos dias en la semana. El programa esta orientado
desde un enfoque integrativo de las necesidades de las cuidadoras/cuidados.

3.- Otro programa, corresponde a Promocidon de la Autonomia y atencion a la dependencia a
cargo de SENADIS (Servicio Nacional de la Discapacidad)_que se ejecuta a_partir del 2015, se
encuentra orientado a PCDD. EIl programa en sus orientaciones técnicas (2014), indica que su objetivo
general es mejorar el desempefio funcional en las actividades de la vida diaria de personas en situacion
de discapacidad con algun grado de dependencia (MINSAL, 2014). A su vez, también desarrolla el
"Programa Servicios de Apoyo', que en cuyas orientaciones técnicas sefiala que su objetivo general
es favorecer la participacion social de las personas en situacion de discapacidad de origen mental en
diferentes contextos, a través de un modelo de Servicio de apoyo de Asistencia™ (MINSAL, 2014). Las
lineas de accion contemplan el apoyo psicosocial, cuidados, y adaptacion del entorno. Con un
financiamiento distribuido en entidades privadas y puablicas. Este programa se define como un
programa eje del Subsistema de Apoyos y Cuidados (SAC) (Gobierno de Chile, 2015, p. 25).
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En estos programas, se percibe una logica de derechos, descentrando el apoyo hacia las diferentes areas
de participacion social, sin embargo, su caracter concursable, fragiliza los procesos de inclusion que se
alcancen.

4.- A su vez , cabe sefialar que se encuentra en etapa de disefio el Subsistema Nacional de Apoyos
y Cuidados (SAC), dicho sistema, cuya priorizacion son las personas cuyas condiciones de salud
permanente o de larga duracion y de edad; personas con condicion de salud permanente o de larga
duracion; adultos mayores de 60 afios 0 mas; dependencia funcional y grados de dependencia;
cuidadoras (SENADIS, 2014).Y su poblacion objetivo son los hogares (con dependientes y su red de
apoyo), adultos de 60 afios y mas autovalente y con dependencia (leve, moderada y severa); personas
en situacion y/o condicion de discapacidad y cuidadores/as. También se percibe la l6gica integrativa
del binomio cuidador/cuidado, aunque no se han implementado acciones directas.

5.- También, el Gobierno se encuentra elaborando una Propuesta de Apoyos Graduados para
personas con discapacidad mental, desde una perspectiva intersectorial que busca “reducir la
institucionalizacion y sustitucion de la misma como una alternativa de inclusion social” (Gobierno de
Chile, 2015, p. 24). Sefialando estrategias como apoyo a la vida independiente, vivienda colectiva para
personas con discapacidad de origen mental con escasa o nula red de apoyo y residencias para personas
con dependencia moderada con conductas que dificultan su convivencia y mayores requerimientos de
atencion en salud a largo plazo y personas con dependencia severa.

Debido a la escasa presencia de politicas publicas que aboguen por la participacion plena de las PCDD,
es que muchas de ellas, se han mantenido en programas institucionalizados, en los que el enfoque de la
caridad y sociosanitario priman, frente a la participacion ocupacional plena, en los ambitos productivos,
de autocuidado y tiempo libre.

6.- Los antecedentes al respecto sefialan que nifios, nifias, adolescentes y adultos con discapacidad
y dependencia en diferentes servicios dependientes del estado chileno, tales como Servicios
Nacional de Menores (SENAME). Al respecto la politica publica orientada a la atencién de nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad vulnerados en sus derechos cuenta con “1.790 plazas,
distribuidas en 270 cupos en residencias de discapacidad discreta (RDD), 958 en residencias de
discapacidad grave (RDG) y 105 plazas de residencias para discapacidad con programa adosado (RAD-
PER) y 457 en programa ambulatorio de discapacidad (PAD)”. (Gobierno de Chile, 2015, p. 13). Cabe
destacar que se ha institucionalizado a PCDD adultas en este servicio, debido a una nula red de apoyos
graduados y asistencia (personal, tecnoldgica y/o animal) como alternativa a la institucionalizacion.

Al respecto, el estado Chileno, ha sido demandado por la ONU, en su evaluacion de la CDPCD al
sefialar que “al Comité le preocupa el internamiento de personas en hospitales psiquiatricos u otro tipo
de centros residenciales de larga estadia, por motivo de deficiencia, por requerimiento de la familia y
sin consentimiento libre e informado de la persona afectada”(Organizacion Naciones Unidas, 2016, p.
5). Por lo que “El comité recomienda al Estado prohibir la institucionalizacion forzada por motivo de
discapacidad”(Organizacion Naciones Unidas, 2016, p. 5).

A su vez, sefiala los pocos avances, respecto del principio de vida independiente, pues se carecen de
sistemas de apoyo en la comunidad, lo que obliga a ingresar en instituciones o vivir en condiciones de
indigencia, asi mismo, le preocupa, la falta de un sistema de desinstitucionalizacion de PCD
(Organizacion Naciones Unidas, 2016, p. 6).
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Analisis de politicas publicas dirigidas a PCDD

Al respecto, consideramos que las principales politicas publicas orientadas a PCDD, se han
desarrollado desde enfoques de caridad y sociosanitarios de los cuidados, aunque algunas de ellas
transitan a un enfoque de derecho, no se cuenta con los recursos suficientes y la comprension cultural
del enfoque de derechos, en especial para las PCDD. Al respecto, Diaz, Sanchéz y Pala sefialan que
visiones de asistencia y caridad estan presentes en el discurso y la practica de la politica publica para la
poblacion con discapacidad en Chile (Diaz, Sanchez, & Palg, 2015)

Esto se refleja en que estos programas se orientan principalmente desde el abordaje de la dependencia
como algo negativo que debe ser compensado con apoyos directos, que son proveidos principalmente
por cuidadores informales (principalmente mujeres) en el contexto familiar. A modo de ejemplo, el
“The CUIDEME study”, sefala el impacto biopsicosocial real de la demencia en los cuidadores/as y
pacientes en Chile, con el fin de evaluar, asi la importancia de la planificacion adecuada y eficaz para
abordar esta problematica. Sefialan por ejemplo que el 74,9% de las 291 diadas (cuidador/a- PCD)
estudiadas son mujeres, de ellas més de la mitad de los/as cuidadores/as tienen una carga severa (segln
la escala aplicada). La mayor parte de estas personas con demencia viven con sus familias, por lo tanto,
los cuidadores/as son familiares (98%), en su gran mayoria mujeres (hijas, esposas).

El 56 % lo hace sin ayuda (Slachevsky etal., 2013). Es importante destacar que las politicas y
programas que comprenden de manera integrativa al binomio cuidador/cuidado, podrian invisibilizar la
autonomia moral de las PCDD (Diaz et al., 2015).

A su vez, consideramos que dicha politicas y programas cubren de manera parcial un &rea vital de los
requerimientos de las PCDD, vinculados a las actividades de la vida diaria béasica (alimentacion,
higiene, confort, etc.) sin embargo, puede potenciar que se mantenga a PCDD en entornos
discapacitantes (Comision Asesora Presidencial, 2016) ya que no se logra una comprensién del valor y
aporte a los otros &mbitos del desempefio ocupacional, para el ejercicio de una ciudadania activa, lo que
en base a la decision autbnoma de la persona, pudiera ser su participacion ocupacional en aspectos
productivos, educativos y/o de ocio y recreacion.

El informe del Estado Chileno, respecto al cumplimiento de convencion en su politica pablica, informa
diferentes logros de cumplimiento a las preguntas que le realiz6 la ONU, cabe destacar que todas las
consultas son respondidas en funcion de expresar el nivel de logro alcanzado en cada una de ellas, y no
establece la brecha sobre el cumplimiento cabal de cada una de las cuestiones solicitadas (Gobierno de
Chile, 2015). A su vez, y como respuesta de la ONU al Estado Chileno, se indica que aun cuando se
consideran como aspectos positivos la creacion del Servicio Nacional de Discapacidad (SENADIS) en
afio 2010, y la inclusién de la discapacidad en la Ley 20.609, asi como la creacién del Instituto de
Derechos Humanos (INDH) en afio 2009, todavia existen importantes areas de preocupacion vy
recomendaciones.

En las referidas a las PCDD, cabe destacar que al Comité le preocupan los pocos avances en la
implementacién de la ley 20.422 relativa las disposiciones para apoyar a personas con discapacidad a
vivir independientemente pues carecen de sistemas de apoyos en la comunidad, lo cual las obliga a
ingresar en instituciones o vivir en condiciones de indigencia “la necesidad de impulsar un plan para la
desinstitucionalizacion de PCD intelectual o psicosocial, que incluya su transicion a la vida
independiente en la comunidad contando con los servicios y apoyos necesarios, con plazos concretos y
presupuesto suficiente” (Organizacion Naciones Unidas, 2016, p. 6).
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Conclusiones

Las actuales politicas publicas del cuidado de PCDD, se han establecido desde un paradigma de la
caridad y sociosanitario que resguarda las condiciones minimas para dar atencion bésica, respecto de
cuidados basicos, y se centran en el binomio cuidador/cuidado. Se requiere un cambio de paradigma
que incluya la perspectiva social y de derechos humanos, que permita abordar con politicas publicas de
nueva generacion, los sistemas de cuidado y proteccion social, como sefiala el Programa de las
Naciones Unidas para Latinoamérica.

A su vez, la generacion de un sistema de recursos sociales que en primer lugar reconozca el valor de
toda persona, independiente de su condicion funcional, para aportar a la sociedad, y en el entendido que
su dignidad a una vida plena, es un derecho humano fundamental. Si bien las politicas actuales de
institucionalizacion residencial y/o de cuidados familiares para la mantencion de las personas en sus
entornos familiares, han apoyado que dichas personas, logren un nivel de vida que cubra sus
necesidades basicas, el Estado Chileno, no garantiza la plena participacion de las PCDD. Dichas
politicas deben abordar un enfoque interseccional, considerando la perspectiva de genero, evitando la
reproduccion de roles sociales, que estructuran los cuidados en femeninos, debiendo construir un
sistema de apoyos, versdtil, en respuesta a la decision autbnoma de PCDD y/o autonomia progresiva de
nifios, nifias y adolescentes.

A su vez, el reorientar los cuidados desde la ética de la «implicacidn», orienta los cuidados en torno a
la interdependencia, ya que como Noddings indica “es evidente que aquel por el nos preocupamos
(cared-for) depende del que se preocupa (one-caring). Pero también el que se ocupa (one-caring)
depende de forma extrafia de aquel por el que nos preocupamos (cared-for)» (Noddings, 1984: 48),
sugiriendo asi una relacion de mayor igualdad entre actores (Pié Balaguer, 2012). Reconociendo sus
requerimientos, pero no integrando sus necesidades e invizibilizando sus particularidades, sin aportar
nuevos y mas recursos para la inclusion.
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