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¢CUAL ES EL DESAFIO... INDEPENDENCIA O AUTONOMIA?

Pamela Gutiérrez Monclus

L il

Dactora en Psicologia Social
Directora de la Escuela de Terapia Ocupacional de la Universidad de Chile.

nte el desafio de reflexionar colectivamente v generar saberes acerca de la atencidn de las

personas en situacion de dependencia, como tema principal at que nos convoca este seminario,

desarroltaremnos algunos conceptos basicos, para aportarala comprensidn com(iny a partir de

allf, comprender las implicancias y relevancias de la intervencitn social desde 13 independencia

o dasde {a autonomia. A su vez se propone la intervencion psicosocial desde una perspectiva
situada y la interdependencia como ejes posible para repesar nuestras relaciones y la polftica pblica
orientada a la autcnomia de todas y cada una de Ias personas.

L ¢independencia o autonomia, cuil es ol desafio?

Comenzarnos este escrite con una pregunta, Jndependencia o autonomia, cudl es el desafio?, porque
€stos conceptos no significan lo mismo pero *socialmente es habitual equiparar ta independencia a la
autonomia, valorando mayoritariamente a |as personas por su capacidad de hacer por 5 mismas, mas que
por sobre |a capacidad de decidir por sT mismas™. Por elle, profundizar an los aspectos conceptuales nos
posibilitaré manejar una base com(in para una mejor expresitn de tas prestaciones asociadas 2 laley y lo
mas relevante 1o que implicarfa para [a vida cotidiana de muchas chilenas, chilenos v sus familjas,

Respecto de las definiciones disponibles de independencia y autonomia, la Real Academia de ta
Lengua Espaiiola define la independencia como: 73 cualidsd o condicion de independiente; o I3 libertagd,
especialmente i2 de un Estado que no es tributario ni depende de otro 0 como entereza y como firmeza de
cardcter”.Y define por autonomia 3 g potestad que dentro de un Estado tienen TIUTNCIDIOS, PrOVInGias,
reglones u olras entidades, para regirse mediants normas y Grganas de gobierno propios o (7 condicion de
quien, para ciertas cosas, no depende de nadie y come el Liempa méximo que puede funcionar un aparato
sin repostar®. Coma se puede ver, {a idea de no dependencia puede ser un puntc en comn, sin embargo
autenomia apunta también a autogobernarse®,

Ahora, la definicitn de dependencia expresada en la ley 20422 |a define como “ef cardcter

1 Gutiérrez, 2011:264. Terapia Ocupacional: Ura disciplina para ta autoromia, Practicas y distursos de Gubernamentalidad y
. subjetivacién en torno a una ciencia emergente. Tesis Doctorat Universidad Autdnorma de Barcelona.

2 Real Academia de la Lengua Espafiola Real Academia de ta Lengua Espaitola, {no informal. Extrafdo Diclernbre 1, 2010, desde
http/fbusconrae.esidraelf

3 lbidem

4 Gutiérrez, 2011:265 Terapla Otupacionak: Una disciplina para la autonomia, Practicas ¥ discursos de Gubernamentaiidad v
subjetivacion e torno a una ciencla emergente. Tesis Doctoral Universidad Auténoma de Barcelana.
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permanente en que Se encuentran [as personas, que por razones derivadas de una o mas deliciencias de
causa fisica, mental o sensorial, ligadas a [3 [3/ta pérdida de autonomia, requieren de Ia atencion de atra
U QUras personas o ayudas importantes para realizer 1as actividades esenciales e {3 vida®. Respecto de
esta definicibn comentaremos tres aspectos:

En primer lugar, que es necesario ampliar /2 dimensicn dindmica de la dependencia ya que no
$6l0 es un estado permanente sino que también es una situacién transitoria o varizble. En segundo fugar,
es necesario ampliar que el requerimiento de atencidn de otra, u otras personas o ayudas importantes,
pueda exceder al ambito de las actividades esenciales de la vida, Ya que de ser asi, se resguardaria s6lo fa
atencidn de aspectos basicos de la vidz diaria, tales como higiene, alimentacitn y/o vestuario, evitando ta
interpretacion de la Ley como se sefiala en el articulo 7 que les permita a “las personas con discapacidad
participar plenamente en I3 vids politica, educacional, [aboral, econdmica, cultural y social®. Y en tercer
y Gltime tugar, es del todo necesario problematizar el asociar dependencia a falta de autonomia, aspecto
que ahordaremos mas adelante’.

Ahora, si manejéramos como foco principal *la atenciSn de (a dependencia”, por logica la
independencia seria el logro a conseguir, entendida 2 independencia como e! hacer cosas por simismo sin
ayuda de terceros, pero jes esto posible cusndo somos seres sociales, comunitarios, que interdependemos
cotidianarmente?

Lo que podemes tensionar en esta aspiracion de independencia es que se hace doblemente
compleja, porgue ante un modelo normativo de funcionalidad, que entendemos gue se da en parametros
culturales, productivos, y hasta estéticos, se espera que cuerpos diversos hagamos un pool de actividades
estdndar de manera también estandar, 0 sea con baja o casi aula asistencia. Ante esto se hace necesario
tal como sefiala Toboso y Guzman (2010:67), ‘ef respeto por la diversidad funcional que, Como condicion
inherente al cuerpo y af ser humanoe, resuita def reconocirniento de todas las expresiones diferentes de
funcionarmiento posible®.

. Reconceptualizacion centrada en la dignidad y no en la capacidad

Ahora para agregar mayores antecedentes, sabemos que todo este debate se da en un marco legal y
de aspiracion mundial de Derechos Humanos, y en ello la convencion internacional 3 1a que adscribe
Chile proclama ‘gue lz libertad {a justicia y {a paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de s
dignidad y el valor inherentes y de los derechos iguales e malfenables de todos los miembros de la Familia
humzna 7 apurtando principios como ‘of respeto de a3 dignidad infierente, la autonormia individual, incluics
la libertad de tomar las propias decisiones y la independencia de las personas *,

Ahora posicionados desde la perspectiva de derecho, quisiera comentaries lo gue sefiala Antonio
Centeno, activista del Movimiente de Vida Independiente Espafiol. quien dice que a las personas con
diversidad funcionat se les ha negado el “sentirmos expresidn intensa de una honda cualidad bumana; lz

5 Ley 20422 Establece Norma sobre lgualdad de Oportunidades e Inclusion Social de Personas con Discapacidad. Extraido el 20
de mayo del 2012, hetp/fwww seradis.gob.cl/centro/legislacion.php

6 Ibidem

7 Alvarez E.Fonseca, | Gajardo, }; Gutigrrez, P; Méndez, P; Pardo, M. Silva, G Villarroel, V. (2012) Aporte a tos *Sistemas de Pro-
gramas para lz Fromocitn de la Autonomla y Atencién a las Perscnas en Situacitn de Dependencia’ por (a Escuela de Terapia
Ocupacional dela Universidad de Chile. Bocumento no pubilicada, Escuela de Terapla Ocupacional, Universidad de Chile.

8 Tobosoy Guzman, (2013:67). Cuerpos, capacidades, exigencias funtionates y otras lachos del Procusto, Politica y Sociedad 47
N@ 10,

9 ONU. Qrganizacidn Naciones Unldas, 2006 Convencitn Sobre Los Derechos De Las Personas Con Discapacidad
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diversidad () La qpresin sistemstica que desde siempre se hia gjercido sobre 35 personas con diversidad
funclonal tiene, como una de sus mss execrables consecuencizs, que la mayoria adn se auto perciben
oM enfenmos eternas, seres binldgicamente defectuosos. Se saben agraviades 00 4 sociedad hosti
que 1o respeta sus derechos, pero el esguema conceptual aun es “tienen que respetar mis derechos 3
pesarde ser como say. ¥ adn se ests lejos de alcanzar I3 gloriosa paz de saberse serps fumanos plenos, sin
ningtin pero’ ni Bungue’ que afadir™,

As’, en este marco de derecho, la dignidad de rodo ser humano es parte inherente, y como
sabemnos desde nuestras realidades mds cotidianas, la valia como sujetos de derechos de las personas
en situacion de discapacidad, dista de ser una rezlidad, Un ejemplo de esto, lo podemos constatar en
nuestro reciente proceso electoral municipal 2012 y los cuestionamientos a la votaciSn de personas a las
que se les ha diagnosticado un trastorng psiquidtrico, En este ejernplo, el ser considerados como sujetos
de derechos, se cuestiona en base 2 la capacidad de los sujetos. Podriamos preguntarnos en la tensidn

. entre el ser sujeto de derecho ¢ de capacidad, ; podran votar? .. si son ayudados cotidianamente a hacer
sus actividades esenciales de ta vida diaria en su hogar protegido, ¢bodran elegir pareja? .. si son personas
Que requieren apoyos para operaciones matematicas complejas, jpodra decidi a donde salir... sino son
capaces de lavarse los dientes debido a las repentinas mioclonias.

El enfoque de la capacidad nos ha llevado a proponer socialmente a las personas en situacin
de discapacidad pardmetros ds “ser* desde su falta, y tenemos una larga tarea para re-orientar nuestra
cotidianeidad hacia el derecho. Can elto no quiero decir que la independencia no sea una eleccitn posible
y hasta deseable, pero sin duda no es equiparable con la autonomia, que es |2 segunda parte de este
seminario/desafio que nos convoca ne 5610 la atencitn a la dependencia sino también, come sefialala Ley,
ata promocion de la autonemnia de las personas.

nL. Autonomia

Recurriendo a Palacios y Romanach (2007) entenderemos por autonomia a “un espacio reservado, sin
restricciones, para la accion voluntaria de la persons (.} que se aooya en la imagen implicita de una
persona moralrmente libre*? | Entonces ser sujetc de derecho, en la que se preserva la voluntad, puede
llevarnos a situaciones complejas sin duda, especialmente cuando nuestro marco de comprensién del
otro estd y ha side valorado histdricarmente en base a las (dis) capacidades. ¥ sin duda, no podria existir
un2 expresidn de voluntad sino se da un marco relacional que perenita su expresion y su hondo respeto,
ast también como 92 oferte de condiciones materiales bdsicas £ara que l0s ciuidadanos en situacion de
winerabilidad consigan tomar decisiones bien nformados, de modo de elsborar ¥ conaducir proyectos
de vida propios. Garantizando la participacion amplia e (3 farmulacion de Pollticas sociales, igualdad de
oportunidades, inclusividad, entre otros?,

V. Entonces jcBmo hacemos para girar el remolino?*?

12 Canteno, 2008 Centene. A. (2006). Terminologla. De subnormales a perscnas con diversidac funcional. Barcelona, Manuscrita
a0 publicado,

11 Palacios, A. & Romafiach, J. 2007). £l modelo de 1a diversidad: Una visitn de la bisética desde la perspectiva de tas personas
con diversigad funcional {discapacidad. Extraido Diciermbre 28, 2010, desde htpfwww.diversocracia.org/dacs/El_modeio.
de_(a_diversidad .una_visicn_general paf

12 (DAGNINQ, 2004, TATAGIBA, 2003 y MARQUES y MAIA, 2007:p. 60 en Ministerlo de Desarrallo Social y Cambate Contra el Ham-
bre [MDS), 2011: 101). .

13 Etsimbelo dat seminaris consistia en un remeline de colores.
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Algunos aspectos que me parece necesario a tener én cuents, en esta desafio que tensiona el derecho yla

capacidad, es justamente'complejizar este debate, ya que no es sio un tema de posiciones o decisiones.

Para ello comentarles que Oliver (1998} sefiala que sjes como % pobrezs, I3 etnia, &f sexo y {3 edad
son factores que intervienen en la produccitn de la discapacidad, pero nunca se reconoce el cardcter
fundamental de estos temas para {3 comprension tanto tebrica comp experiencial de la discapacidad™
. Ante esto es necesario establecer una revisidn critica de la reproduccidn de tas dindmicas de género,

clase, edad y etnia en la intervencitn sociat y en la politica piblica con el fin de comprender los efectos
que tienen en la subjetividad de las personas. Podriames preguntarnos acerca de que si rehabilitar el

rol materne, sea el principal objetivo en un proceso de intervencion para una mujer con hijos, PErG

qué pasa con su rot laboral u otros roles que hubiese desempefiado?, o scomo determinan mis recursos

familiares s posibilidades de atencién?, o ¢de qué manera se conoce y respeta mi etnia en a produccidn

de conocimientos de mi situacion de discapacidad?

Para esta reflexitn, nos es Gtil recurrir @ la nocion de interseccionalidad que aporta Davis.
entendida coms un proceso dindmico de interaccion entre género, etnia y otras categorfas de diferencia
en las vidas individuales, practicas sociales, instituciones, las ideologtas culturales y los resuitados de
estas interacciones en términos de poder®® comprendiendo que esta dimensidn de pader y la reflexion
sopre ellas, hace posible el pensar “otras formas de hacer’, abrigndo as7 espacio @ la dimensian politica
cotidiana de nuestra practica.

V. Como generar una politica piblica que reconozca a las personas como sujetos de
derecho

Para ello, recuro a ta propuesta generada por la profesora Marisels Montenegro®® respecto de una
perspectiva situada para la intervencién social En primer lugar, responsabilizéndonos por tas formas de
ver la realicad social. de modo que las posiciones involucradas deben hacerse cargo de ias versiones
de tz realidad que ponen en juego en tw@nio que son conceptualizadas como parciales, o gue impiica
sostener que |2 realidad y su conocimiento son contingentes a cada posicion de sujeto, Por o tanto, no hay
una realidad dltima a ser representada o posicion privilegiada desde La cuat definir actores, problemas y
acciones. No hay "truco divino” al cual acudir, por lo que es necesario hacerse cargo de las interpretaciones
sobre el mundo social que se ponen en juego an articulaciones particulares. A su vez, debemos ofrecer
la posibilidad de expresar “visiones® parciales 'y encarnadas sobre los fenémenos a tratar, en contextos
roncretos de intervencibn, desde lugares materiales y semiéticos contingentes y especifices sobre el
mundo, v definir espacios *dignos de trensformacitn® a partir de ciertas articulaciones {Montenegro,
2001).

V. Conclusiones

Por (itimo sefalar que he guerido compartirles una pregunta, acerca de cul es nuestro desafio, si la
independencia o la autonomia, y recorrimos en parte estos conceptos y algunas tensiones.Sin embargo,
agui vuelvo a preguntarme, si acaso, ses nuestre foco la autonomia?, cuando experiencias cotidianas nos

14 Qliver, 1988. Qliver, M. (1398}, sna sociologia de 1a discapacidad o una sociologta discapacitada? En L Barton t£d), Discapaci-
dad y Sociedad {Disability and society: emerglng issues and insights) {pp. 34 - 58), Macrid: £diciones Morata, 5.L

1S Davis, K.(2008). Intérsectionality as buzzrword. A sociology of science perspettive on what makes a feminist theery successful
Faminist Theory, 9(1), 67 - #5.

16 Montenegro, M. {2001). Conacimlentas, agentes y articulaciones: Una mirada situada a (3 Intervencién soclal. Universidad
Autbénorma de Barcelona (Tesis doctoral).
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ensefian acerca de nuestra interdependencia.

La interdependencia nos sehala ‘Gue los entes ng tienen una existencia separadya, Sino que se van
constituyendo en sus miltiples interacciones. Por lo cual esta ontologia es socio-hIstirica en ef sentido
Que todas ias entidades son lo Gue 5011 Conrelacion a otras entidades - tanto humanas como na humanas-*
. lo que nos permite huir de tas logicas cartesianas del individuo y nos amptlia las posibilidades de relacidn
que apuntan tanto a seres humanos y no humanas. Podriamos preguntarnos ;Cuantos hoy al venir agui
necesitamos asistencia personal de variadas personas para lograr nuestra presencia?, jcuantos hoy no
recurrimos a diversos dispositivos tecnoldgicos para coordinar nuestra llegada? Esta interdependencia
es, sint duda, un principic de apoyo para promover espacios, relaciones y acciones que permitan que las
personas en situacién de discapacidad, consideradas sujetos de derecho, puedan participar de manera
cotidiana como ciudadanos y ciudadanas,

Algunos desaflos que quisiera comentarles a partir de esta ponencia tienen gue ver con: lo que
parece que, en esta dpoca ¥ ¢on fos avances tecnoldgicos, estaria superado, sigue siendo un desafio,
el derribar prejuicios de modo gue nos permitan situar nuestro trabajo ya no “desde (3 caridad v la
beneficencia® sino desde la configuracién del otro como sujeto de derecho.

Para eilp se hace necesaria nuestra reflexion acerca de la valorizacion de iz dignidad de todas y
cada unas de tas personas, independiente de su capacidad, junto al ciaro convencimiento que debemos
como Estado y Sociedad disponer de condiciones para una vida digna v dignificante.

A su vez, es necesario considerar una oferta de prastaciones que se base en la decision autdnoma de las
personas y/o sus farniliares, en una concepcisn flexible, dindmica y autogestionada, que permita dignificar
en sf misma la valia y nola capacidad.

Como también, fortalecer el rol del Estado en articulacidn con las redes sociales, para potenciar
i3 calidad de vida de las personas, sus familias ¥ las comunidades. Sin duda tendremos muchos atras
desafios que podremos dialogar y trabajar de manera conjunta. Grandes desafio, para trabajar ya no
“por”.... sino en equipo.
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