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PROLOGO

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) son un conjunto
de 17 objetivos globales disefiados para “lograr un futuro mejor
y mas sostenible para todos”. Los ODS, establecidos en 2015
por la Asamblea General de las Naciones Unidas y previstos
para el afio 2030, forman parte de la Resolucién 70/1' . Para
alcanzar el ODS N°3: “Garantizar vidas saludables y promover
el bienestar para todos en todas las edades” se requiere lograr
una Cobertura Universal a la Salud en cada nacion, esta es una
definicién de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) que
en su Programa General de Trabajo 2019-2023 fue definida
como una de sus prioridades estratégicas.

Cobertura Universal a la Salud implica que todas las personas
y las comunidades tengan acceso, sin discriminacion alguna, a
servicios integrales de salud, adecuados, oportunos, de calidad,
determinados a nivel nacional, de acuerdo con las necesidades,
asf como a medicamentos de calidad, seguros, eficaces y ase-
quibles, a la vez que se asegura que el uso de esos servicios no
expone a los usuarios a dificultades financieras, en particular
los grupos en situacion de vulnerabilidad. El acceso universal a
la salud y la cobertura universal de salud requieren la definicién
e implementacion de politicas y acciones con un enfoque mul-
tisectorial para abordar los determinantes sociales de la salud
y fomentar el compromiso de toda la sociedad para promover
la salud y el bienestar, desde luego la rehabilitacion es uno de
los servicios incluidos’. Como parte de la llamada a la accién
de Rehabilitacion 2030 de la OMS, se esta desarrollando un
Paquete de Intervenciones de Rehabilitaciéon (PRI) para apoyar
a los ministerios de salud en la planificacién, presupuestacion e
integracion de intervenciones de rehabilitacion en los sistemas
de salud. Expertos en rehabilitacién y usuarios de todas las
regiones del mundo colaboraran en los diferentes pasos que la
estrategia considera. Al desarrollar el PRI, 1la OMS esta dando
un paso importante hacia el fortalecimiento de la rehabilitacion
en los sistemas de salud, permitiendo asi que mas personas se
beneficien de ella*. Sin embargo, para que estas intervenciones
logren impactar de forma sustantiva en la vida de las personas y
sus comunidades, hay que complementarlas con intervenciones
de inclusion social.

! Organizacién de las Naciones Unidas (ONU). (2015) A/RES/70/1.
Transformar nuestro mundo: la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible.
https://www.un.org/ga/search/view_doc.asp?symbol=A/RES/70/1&Lang=S
* Otganizacién Mundial de la Salud (OMS). (2018). Impact Framework:
13th General Programme of Work (GPW13). https://www.who.int/about/
what-we-do/GPW13_WIF_White-Paper_English.pdfrua=1

* Otganizacién Panamericana de la Salud (OPS-OMS). (2014). Resolucién
CD53.R14. Estrategia para el Acceso Universal a la Salud y la Cobertura
Universal de Salud. https://www.paho.org/hg/dmdocuments/2014/CD53-
R14-s.pdf

* Rauch, A., Negrini, S., & Cieza, A. (2019). Toward Strengthening Reha-
bilitation in Health Systems: Methods Used to Develop a WHO Package of
Rehabilitation Interventions. Arch Phys Med Rehabil. Nov;100(11):2205-
2211. doi: 10.1016/j.apmt.2019.06.002.

La rehabilitacion es una buena inversion porque genera capacidad
humana. Para ello se necesita que las politicas publicas hagan
hincapié en las intervenciones tempranas, en las ventajas de la
rehabilitacion para promover el funcionamiento de las personas
con multiples problemas de salud y 1a prestacioén de servicios lo
mas cerca posible de donde vive la gente. También, teniendo
en cuenta la falta de profesionales de rehabilitacién en todo
el mundo, es necesaria una mayor flexibilidad en la capacidad
de formacion. Los programas de formacion de nivel medio y
la capacitacién de agentes comunitarios pueden constituir un
primer paso para abordar la carencia de personal de rehabili-
tacion en sistemas de salud poco maduros. y para contribuir
a resolver el problema del acceso geografico y responder a la
escasez de fuerza laboral y la dispersién geogrifica’. En este
contexto, KINESIOLOGILA Y DISCAPACIDAD, perspectivas
para una prdctica basada en derechos, adquiere un enorme significado.

Alarcos Cieza

Unidad de Funciones Sensoriales, Discapacidad y
Rehabilitacién

Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

® Otganizacién Mundial de la Salud (OMS). (2011). Informe mundial sobre
la discapacidad. Ginebra: OMS


https://www.un.org/ga/search/view_doc.asp?symbol=A
https://www.who.int/about/
https://www.paho.org/hq/dmdocuments/2014/CD53-

PRESENTACION

Las miradas sobre la discapacidad, han cambiado. La Con-
federacion Mundial de la Terapia Fisica (WCPT) respalda la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad y alienta a sus organizaciones miembros a promover su
implementacién y monitoreo. Esto implica avanzar hacia una
perspectiva integral de la rehabilitacion con enfoque de derecho,
como paso necesario hacia una plena inclusién social.

No obstante, los numerosos esfuerzos por promover el enfoque
de derechos hacia las personas en situacién de discapacidad
desde la 6rbita de Naciones Unidas, Organizacién Mundial de
la Salud, Organizacién Panamericana de la Salud, UNICEF,
OIT, Banco Mundial y distintos 6rganos de la sociedad Civil
tanto internacionales como nacionales, el ambito académico en
la formacién profesional se ha visto mayormente impermeable
a estos esfuerzos.

De esta manera se siguen reproduciendo estrategias de re-
habilitacién basadas en un enfoque individual, centrado en
las patologias y con una atencién verticalizada. Asi también,
resulta sorprendente, tanto en la practica clinica como en la
comunitaria, observar acciones contradictorias a los princi-
pios de autonomia individual -incluida la libertad de tomar
las propias decisiones y la independencia de las personas en
situacion de discapacidad- que muchas veces se confunde con
el de independencia funcional; o incluso el respeto al principio
de no discriminacion. Por otra parte, no se considera, como
de primer orden de accién profesional, la contribucion en la
participacion e inclusioén plena y efectiva en la sociedad de las
personas que viven en situacion de discapacidad. En este senti-
do, cabe reconocer que en Chile en la kinesiologia (fisioterapia)
existe un elevado desconocimiento sobre conceptualizacion
y enfoque de derechos en discapacidad, prevaleciendo dicha
mirada clinica-biomédica tanto en la formacién como en el
ejercicio profesional. Por lo cual, creemos un aporte generar
un compendio de informacién sencilla y actualizada que per-
mita construir con los (as) kinesidlogos (as), académicos (as) y
estudiantes de kinesiologia, elementos conceptuales para un
pertinente y coherente desarrollo profesional.

Promover el respeto por la diferencia y la aceptacion de las per-
sonas en situacion de discapacidad como parte de la diversidad
y la condicién humana es clave para una sociedad mas justa
e inclusiva. Para ello, considerar el rol protagénico que puede
cumplir la kinesiologfa en garantizar igualdad de oportunidades
a través de la accesibilidad universal o la generacion de ajustes
razonables que cumplan con normas ergonémicas es urgente.

Ampliar nuestras miradas, hacia la integralidad, la participacion,
el respeto y la no discriminacién, no sélo nos permite avanzar
en una mejor atencion y rehabilitacion, sino que abre camino
a un gremio conectado con las necesidades de la sociedad del
siglo XXI.

Mauro Tamayo R.
Jame Rebolledo S.
Alvaro Besoain S.
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A las personas con discapacidad se les debe llamar por su nombre; no obstante,
eso se ve mas complejo de lo que deberfa ante los diversos espacios en los que
se trabaja la discapacidad. A veces las etiquetas priman por sobre las personas;
por esta razon, en este ensayo se busca establecer un acuerdo sobre cual es la
perspectiva que debiesen tomar kinesiélogos y kinesiélogas acerca de la discapa-
cidad. De acuerdo con lo anterior, se analiza la historia y alcances del modelo de
la prescindencia, individual o rehabilitador y social, junto a las perspectivas de
movimientos sociales, modelos de la diversidad y socioctitico, reconociendo sus
alcances respecto de la inclusién social y la discapacidad. Dichos analisis se vin-
culan con las implicancias en la practica clinica, institucional o comunitaria de la
kinesiologia. Se establece la relevancia e impacto del posicionamiento conceptual
sobre las acciones y conversaciones que establecen los profesionales; se reconoce
a “personas en situacion de discapacidad” y “persona con discapacidad” como
equivalentes semanticos desde la perspectiva de derecho y enmarcados en el modelo
social de la discapacidad; se distinguen términos como la diversidad o disidencia
funcional, abriendo las comprensiones a las convicciones de los movimientos

sociales de la discapacidad del siglo XXI.

INTRODUCCION

A las personas con discapacidad se les debe llamar por su
nombre, una premisa obvia pero no tan comun, especialmente
por la formacién medicalizada en la que se trabaja la disca-
pacidad, basada en el uso de etiquetas y comprensiones de la
rehabilitacién como un problema agudo que resolver. Esto
tiene distintos desafios para los tiempos actuales; por un lado,
se requiere armonizar las concepciones de espacios laborales,
educacionales, sanitarios o culturales, dado que tienen distintas
formas historicas y sociales de entender la discapacidad. A su
vez, se debe considerar que la comprension de la discapacidad
cambia segun la fase del ciclo vital o los espacios geograficos
en los que se desarrollan las personas. Ante estas tensiones, se
suma la perspectiva de ciclo vital, pues no es lo mismo vivir
con la etiqueta de “minusvalido” en la adultez que en la nifiez.
Esa es una de las principales razones de la erradicacion, mas
paulatina de lo que se requiere, de dicha palabra en nuestra so-
ciedad. Esto no es solo un ejercicio lingtiistico, sino que implica
reconocer en nuestro lenguaje las raices de nuestras practicas
e identidades. De acuerdo con lo anterior, decidir la posicién
que un profesional kinesiélogo o kinesiéloga debe tomar en su
practica clinica sobre la discapacidad, implica articular dichas
concepciones con los procesos historicos que las subyacen,
especialmente porque no son procesos lineales, sino que suelen
estar superpuestos en los espacios de trabajo o en la comunidad

y, por lo tanto, suelen ser resignificados por las personas. De
este modo, se puede nutrir la practica clinica, institucional o
comunitaria segin los distintos modelos de la discapacidad
descritos por Palacios A. (2008) y las concepciones existentes
en los movimientos sociales de personas con discapacidad. En
este andlisis se incluyen situaciones de la practica kinesiol6gica
en las que se hacen evidentes las tensiones entre las expresiones
y practicas subyacentes, especialmente porque segun como se
comprenda la discapacidad, sera como se entenderan los limites
de la plena inclusién social.

¢Coémo se relacionan los modelos con la practica kiné-
sica?

Es muy comin que en una comuna o distrito existan centros
de salud atendiendo desde comprensiones biomédicas de la
discapacidad, ademas de instituciones politicas locales dise-
fiando espacios publicos desde el modelo de la diversidad, y
organizaciones de personas con discapacidad reunidas por una
actividad para visibilizar y sensibilizar la opresién social en la
que viven. Los distintos modelos conviven en los territorios y
comunidades. Las actividades que los profesionales de la salud
realizan y valoran influyen en como comprenden el mundo.
Cuestionarse esto va mas alld de un ejercicio sobre la palabra
correcta, ya que busca visibilizar que es necesario entender las
acciones y limites de la profesion kinesiologica. Por ejemplo, si
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en un centro de la atencién primaria de la salud se comprende la
discapacidad principalmente como una situaciéon que requiere
rehabilitacion para su normalizacion, dificilmente se realiza-
ran planes para lograr una salud integral, tales como hablar
sobre salud sexual y reproductiva o recomendar el desarrollo
de exdmenes preventivos o derivacion a salud mental, ya que
se asume que las personas solo requieren rehabilitacion para
estar mejor. A su vez, si el trabajo en una escuela se realiza
desde una perspectiva que considera la responsabilidad social
en la discriminacion, el equipo docente y los equipos de salud
tendran un marco que les exige eliminar la discriminacién por
discapacidad en la comunidad educativa, junto con requerir mas
herramientas para adaptar sus materiales de estudios con el
disefio universal del aprendizaje, incluso apoyar la construccion
de espacios de juego y recreacién basados en la accesibilidad
universal. Por esto, es necesario que los profesionales kinesio-
logos y kinesidlogas revisen los modelos de la discapacidad, sus
premisas e implicancias sobre la profesion, para poder identificar
las estrategias que les hacen sentido y eliminar aquellas que van
en contra de sus principios y compromisos con la discapacidad.

Modelos de la discapacidad

Actualmente, hablar de discapacidad en Latinoamérica es ha-
blar de personas como sujetos de derecho y que son parte de
la sociedad. Sin embargo, dicha comprensién ha cambiado de
manera heterogénea con el tiempo y en los territorios; desde
perspectivas que solfan plantear que las personas con discapa-
cidad no eran un aporte para la sociedad, por lo que era factible
su asesinato, exclusion o limitar su reproduccion (modelo de la
presidencia), hacia perspectivas que las consideraban personas con
necesidad de apoyo médico para poder resolver los principales
problemas de sus vidas a través de la rehabilitacion (modelo
individual o rehabilitador) o perspectivas que comprendian la
discapacidad como una condicién de opresion social, en la que
los sujetos vefan limitada su vida por las barreras que instala la
sociedad, tales como las limitaciones de los espacios puablicos
o el estigma de su funcionalidad (modelo social).

No obstante, desde distintas partes del mundo se han instalado
otras perspectivas de la discapacidad, tales como las del modelo
de la diversidad funcional, propio de los distintos colectivos que
apelaban a que el foco en la rehabilitacion y lucha social eran
el desarrollo mas amplio de independencia y autonomia que
se podia lograr en un marco de respeto de la diversidad, por
lo que se cred el concepto de diversidad funcional (Romafach
y Lobato, 2007; Romafiach y Palacios, 2008; Iafiez, 2009; Ro-
driguez y Ferreira, 2010). Del mismo modo, se han instalado
movimientos de personas con discapacidad desde marcos simi-
lares a la teorfa critica, poniendo el énfasis reivindicativo de la
identidad funcional, respeto por la diversidad (distanciandose
de una diversidad normal y otra anormal) y articulaciéon con
otros colectivos de la diversidad sexual; de hecho, se suelen
posicionar como comunidades disidentes funcionales (Muyor
y Alonso, 2018). Los distintos conceptos asociados a estos
modelos se resumen en la Tabla 1.

Tabla 1. Conceptualizaciones y modelos de comprension
de la discapacidad.

Modelo Conceptualizaciones

Modelo de la prescindencia Invalido, tullido, otros

Modelo Individual o
rehabilitador

Segun sus diagnosticos (como
“el autista”, “sordomudo”, entre
otro). Se basa en el modelo
CIDDM con términos como

discapacitado o minusvalido

Modelo social - Persona con discapacidad
- Persona en situacion de
discapacidad

- Persona autista

* Persona ciega

- Persona sorda

Modelo de la diversidad - Persona con diversidad
funcional

: Personas en el espectro autista

Modelo sociocritico - Persona de la disidencia
funcional
* Locos / Orgullo loco

- Crip

Fuente: Elaboracion propia.
Modelo de la prescindencia

El modelo de la prescindencia tiene dos principales premisas:
la justificacion religiosa de la discapacidad y la consideracion
de que la persona con discapacidad no tiene nada que aportar
a la comunidad. En primer lugar, la raiz religiosa se vincula
con creencias occidentales, desde los infanticidios en Esparta
hasta la concepcién del pecado cometido por padres o madres
de la persona con discapacidad, o bien, la conviccion de que la
discapacidad es un aviso sobre el dafio del lazo con el mundo
espiritual o la sefial de que se aproxima una catastrofe. La se-
gunda premisa da cuenta de que las personas con discapacidad
no tienen nada que aportar a la sociedad, por lo que pierden
validez en dicha colectividad al dejar de ser productivos, trans-
formandose en una carga que debe ser arrastrada por su familia
o comunidad. Si bien esta concepcion se reconoce como antigua,
las perspectivas neoliberales de la salud suelen responder ante
las personas con dependencia y el envejecimiento con pers-
pectivas muy similares a este modelo. Casos como programas
de dependencia sub-financiados o con un foco paliativo mas
que facilitador de autonomfia, son ejemplos claros de estas
situaciones (Sakellariou y Rotarou, 2017).

Dentro del modelo, compartiendo ambas premisas, se pueden
encontrar dos submodelos: el eugenésico y el de margina-
cién. Ambos se diferencian en las consecuencias que pueden



derivarse de la “invalidez” o condicién de “prescindible” de
las personas con discapacidad. En el primer submodelo, la
solucién es perseguida a través de la aplicacion de politicas
o practicas eugenésicas, es decir, que limitan la reproduccion
para evitar dicha carga a la comunidad. Esta perspectiva suele
ser visibilizada por colectivos de personas con discapacidad
intelectual o sensorial cuando se les realiza esterilizaciones
forzadas o sin el pleno consentimiento de las mujeres, apelando
a que el principal argumento de dicha practica va mas alla de
cuidarlas de embarazos, sino que apunta derechamente a fre-
nar su reproduccién y presencia en la sociedad, pues esta seria
una carga adicional para las familias. Sobre el submodelo de
marginacion, la sociedad instala la exclusion de la discapacidad,
ya sea porque subestima a las personas con discapacidad y las
considera objeto de compasion y caridad, o como consecuencia
del miedo o rechazo por considerarlas objeto de maleficios o la
advertencia de un peligro inminente, sin control de ellas mismas.
Esto fue muy comin durante el siglo pasado, en el que los suje-
tos con discapacidad adquirida (como, por ejemplo, personas
dafiadas por las grandes guerras) o aquellas que nacieron con
ella, solfan estar recluidas en sus casas o recibian programas
enfocados en mantencion de su situacion. Desde este modelo,
la discapacidad suele ser denominada por caracteristicas fisicas
o mentales que las diferencian — y estigmatizan — del resto de
su comunidad, tales como tullidos, retardados mentales, cojos,
no videntes, entre otras. Asimismo, la discapacidad suele ser
nombrada por aquello que el sujeto no puede ser, por ejemplo,
“invalido”, “minusvalido”, “incapacitado” o “lisiado”. A esta
lista se le suman diversos insultos o burlas que no vale la pena
recordar y que probablemente varian de pafs en pais, pero que
estan muy instalados en nuestra sociedad, tal como el sentido
negativo que se le da a la frase “dar palos de ciego”, empleada
cuando se actua a tientas, sin rumbo fijjo o sin saber lo que
se esta haciendo. Claramente este modelo debiese ser el mas
superado en este ensayo, no obstante, a la fecha siguen exis-
tiendo cabos sueltos en el caso de personas con dependencia
y las practicas eugenésicas.

Modelo individual o médico rehabilitadot.

Este modelo plantea que la condicién de salud es entendida
como la ausencia de enfermedad (OMS, 1958), desde una
concepcion dual entre cuerpo y mente, comprendiendo la
enfermedad y la discapacidad desde la falla de la estructura
corporal (Engel, 1977). Concibe la discapacidad como un estado
intrinsecamente malo que debiera ser curado para restaurar la
normalidad y recuperar el funcionamiento biolégico humano
(Gordon, 2013). La discapacidad es un problema de la persona,
que requiere cuidados principalmente sanitarios. La naturaleza
de este modelo médico envuelve el diagnostico y la manera
patologizante, estableciendo la necesidad de rehabilitacién y
la existencia de instituciones que medien o reciban los efectos
de la discapacidad (Padilla-Mufioz, A., 2010). A diferencia del
anterior, apela a que la sociedad debe hacerse cargo, pero a
través de estrategias clinicas enfocadas en la normalizacién.

En torno a este modelo se formaron muchos profesionales
durante el siglo XX, quienes se basaron en la Clasificacién
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM), que establecia la linealidad entre la enfermedad
(propio del cuerpo), la discapacidad (limitando actividades) y la
minusvalfa (limitando su participacion social). Siendo mas claro,
para resolver la discapacidad y la minusvalia se requiere eliminar
solo la enfermedad de base. Probablemente el modelo parecera
extraflo en nuestra época, porque sabemos que el autismo, el
Sindrome de Down o la sordera son condiciones con las que
se nace, no enfermedades, por lo que esta perspectiva presenta
limitaciones para apelar a un cambio mayor. En este modelo
aparecen las concepciones de “minusvalido” y “discapacitado”,
reconocidas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).
Lo anterior permite concluir que no se reflexion6 lo suficiente
acerca del impacto que dichas concepciones podrian tener en
las personas desde la infancia, forzando a nifios y nifias con
discapacidad a demostrar, mediante la validacién social, que
eran capaces de hacer las mismas cosas que una persona sin

discapacidad.

La profesioén del kinesidlogo y kinesidloga convive permanen-
temente con este modelo. Desde lo cotidiano en la formacion,
como el analisis o comentario acerca de las posturas o estilo
de marcha de las personas, hasta la practica misma, a través de
los diagnésticos como etiquetas que han definido el itinerario
terapéutico y prondstico clinico de los sujetos, dejando de lado
la esencia de la profesion, la funcionalidad.

Modelo social.

“La desventaja o restriccién causada por una organizacién
social que no toma o toma poco en cuenta a las personas que
tienen deficiencias fisicas y que las excluye de sus actividades
sociales principales” (UPIAS,1976).

Los dos presupuestos fundamentales del modelo social se vin-
culan con instalar la causa de la discapacidad en la sociedad, no
en las explicaciones cientifico-médicas ni espirituales. Segtin las
organizaciones defensoras de este modelo, las limitaciones de la
propia sociedad son las que construyen los estigmas y barreras
que restringen a la comunidad, especialmente a las personas
en situacion de discapacidad (Oliver, 1990). Este cambio im-
plica comprender que los discursos de apoyo a personas con
discapacidad severa o cuidadores y cuidadoras basados solo
en causas religiosas o cientificas, difuminan el rol que tiene la
ciudadania y el Estado sobre la discapacidad.

En segundo lugar, este modelo considera que las personas con
discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad o que,
al menos, la contribucién se realizard en la misma medida
que el resto de las personas (sin discapacidad). De este modo,
partiendo de la premisa que toda vida humana es igualmente
digna, desde el modelo social se sostiene que lo que puedan
aportar a la sociedad las personas con discapacidad se encuen-
tra intimamente relacionado con la inclusion y la aceptacion
de la diferencia. Por ello, se ha instalado en este discurso, la



frase “nada sobre nosotros, sin nosotros”, pues reconoce que
las politicas que les involucran a los sujetos con discapacidad
requieren ser construidas con y desde sus necesidades. Desde
esta perspectiva, las personas con discapacidad no necesitan ser
ejemplos de superacion personal ante la ciudadania; esto significa
que no desean ser comparados como alguien mejor o alguien
peor que otros por su historia de vida, por consiguiente, este
enfoque busca que se les reconozca como un miembro mas de
la sociedad. Por lo mismo, las cuotas porcentuales en espacios
laborales o de sufragio universal tales como asegurar cupos de
1 persona con discapacidad por cada 100 personas sin discapa-
cidad en esos espacios, no apelan a mostrarlas como personas
de rango inferior que no pueden acceder a estos puestos sin la
cuota, sino que busca transformar la falta de representatividad
en esos espacios, dadas las practicas capacitistas en dicha so-
ciedad. Este modelo conversa con el modelo rehabilitador en
dos espacios de alta relevancia para la discapacidad, tanto en
los espacios clinicos como en la politica publica internacional:

a) Modelos de atencion de salud: desde la perspectiva del
modelo biopsicosocial de la salud, este nace como superacién
del modelo individual en una época en la que los elementos
sociales no eran el centro del analisis (Engel, 1977). Esta
perspectiva propone que la condicién médica o deficiencia
de una persona no es discapacitante, sino que la discapacidad
se construye socialmente (Gordon, 2013); la discapacidad no
es un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto
o entorno social (OMS, 2011). Es por esto que el manejo del
problema requiere principalmente de la accién social, vincu-
lando a la sociedad en la realizacién de las modificaciones
necesarias para la participacion de las personas en situacién de
discapacidad (PeSD) (Padilla-Mufoz, 2010; ONU, 2000). Este
modelo representa un gran desafio para la forma tradicional
de pensar en ella, de hecho, esta es la razon del cambio del uso
de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidad
y Minusvalia (OMS, 2001) a la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) en el
afio 2001, para su actualizacion, durante el afio 2010.

b) Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad: este es el primer acuerdo internacional del siglo XX1I
y se ha transformado en un hito mundial de la discapacidad por
la participacion vinculante en la redaccion de la Convencion y
en su definicion, al establecer “persona con discapacidad” en
el discurso, comprendiéndolas como “aquellas (personas) que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
alargo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas”. A su vez, reconoce
que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que re-
sulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las
barreras actitudinales, el entorno fisico y el social, para lograr
su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de
condiciones con las demas. Esta Convencién representa un
acuerdo multilateral que permite asegurar coherencia y cola-

boracién en la politica nacional e internacional, alineando los
esfuerzos y cooperacién en un mismo paradigma.

Al analizar las definiciones y directrices contenidas en la
Convencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), se puede observar un compromiso con el modelo social,
especialmente al buscar “asegurar y promover el pleno ejercicio
de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales
de las personas con discapacidad sin discriminacion alguna
por motivos de discapacidad”, apelando al modelo individual
solo como un referente técnico que debe articularse con este
enfoque. Una de las implicancias de esta perspectiva para la
practica kinésica, se basa en que resulta ser el principal respaldo
del foco de la disciplina en la funcionalidad, respaldando tanto
el marco de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento
yla Discapacidad (2001 y 2010) como el modelo biopsicosocial.
A su vez, establece la necesidad de articular los procesos de
rehabilitacion con los de inclusion social, lo que implica trabajar
mas areas que la salud, tales como educacion, trabajo, cultura,
sexualidad, entre otras. Finalmente, otra implicancia para
dicha disciplina es que instala el requerimiento de identificar
los estigmas y sesgos en la profesion respecto de las personas
con discapacidad, la inclusion social y el rol del kinesidlogo y
la kinesidloga en dicho proceso.

Los términos validados por el modelo social incluyen “persona
con discapacidad”, “persona en situacion de discapacidad” y el
reconocimiento de cada diversidad como personas en primer
lugar, es decir, “personas ciegas”, “personas sordas”, “persona
autista”, entre otras. Un punto relevante que se instala con
este modelo es que la sociedad genera barreras tales como la
discriminacién por discapacidad, conducta que se conoce con
el nombre de capacitismo (ableisi, en inglés) y que corresponde
a la actitud o discurso que devalua la discapacidad, frente a la
valoracion positiva de la integridad corporal (able-bodiedness),
que es equiparada a una supuesta condicién esencial humana
de normalidad (Wolbring, 2008). Fiona Campbell (2008; 2001:
p-44) lo define como una red de creencias, procesos y practicas
que producen una clase particular de sujeto y de cuerpo que
se proyecta normativamente como lo perfecto y tipico de la
especie y, por lo tanto, como lo que es esencial y plenamente
humano. En consecuencia, la discapacidad es interpretada
como una condicién devaluante del ser humano. Este término
se volvera crucial para los siguientes movimientos de personas
con discapacidad.

Los movimientos sociales del siglo XXI: Movimiento
de la diversidad y sociocritico.

Finalmente, existen dos conceptualizaciones que se conciben
con un lazo mucho mas profundo con los movimientos sociales,
el modelo de la diversidad y el modelo basado en la teorfa crip
o sociocritica. Ambos establecen la relevancia de reconocer la
identidad de las personas con discapacidad, una distancia con
el funcionalismo en la inclusién social (inclusion para que sean
utiles a la sociedad, funcionales) y discusiones interseccionales
con otros grupos oprimidos, como, por ejemplo, comunidades



de la diversidad sexual, comunidades negras, pueblos indigenas,
entre otros.

a) Modelo de la diversidad: este modelo se considera una
evolucién del modelo social o de vida independiente, siendo
similares ambos en sus principios y propuestas de accién.
En este enfoque, se establece como principio la diversidad,
reconociéndose como un valor inherente a la humanidad. Las
personas con diversidad funcional son percibidas como parte
de un amplio colectivo que enriquece a la humanidad y que
es diferente a la mayorfa. Asimismo, reconoce que todas las
mujeres y hombres, con o sin diversidad funcional, tienen la
misma dignidad, y que esta puede ser clasificada como dignidad
intrinseca (relacionada con el valor de la vida por ser personas
en sf mismo) o como dignidad extrinseca (relacionada con los
derechos y las condiciones de vida de las personas). Por ello, se
les debe dotar del entorno y las herramientas necesarias para
que su vida se desarrolle en las mismas condiciones que los
demas miembros de la sociedad.

Desde este movimiento se instala la concepcion de la diversidad
funcional, la que implica comprender la inclusién social como
una cuestién de dignidad humana y un esfuerzo por el pleno
desarrollo de los derechos humanos de las personas, con o
sin diversidad funcional. Estas deben ser consideradas con el
mismo valor en sus comunidades, especialmente en espacios
en los que se debe deliberar respecto de su pleno ejercicio de
libertades y proteccién de parte de la sociedad. El paradigma
de la diversidad (Palacios y Romafiach, 2008) ha hecho posible
que se identifique la violencia cultural y/o simbdlica contra la
realidad humana especifica de la diversidad funcional, en la
medida en que todos los modelos anteriores focalizan su centro
de atencién en las “capacidades” y no en la dignidad inherente
de cada ser humano. Destaca que el foco en las capacidades
interpreta el valor de las personas en funcién de la congruen-
cia de sus imaginarios de habilidades frente a las que tenga la
persona, afectando su valor moral y ético en la sociedad. Por
esta razon, el pensamiento devaluante “maltrata la diversidad”,
desvalorizando aquello que es menos hegeménico. Esto se
justifica en lo que Arnau Ripollés (2011) denomina el «Sistema
opresor de dominacion (hetero) patriarcal-biomédico—capacitis-
ta-minusvalidista», es decir, una red de opresién que cruza toda
la diversidad de la sociedad. De acuerdo con esta perspectiva,
el proceso de desarrollo de la CDPD no ameritaba la creacién
de nuevos derechos, sino que implicaba explicitar y reforzar
las condiciones necesarias para asegurar la libertad, dignidad y
desarrollo de las personas en situacion de discapacidad, dentro
de un panorama amplio de diversidades de sus comunidades,
especialmente porque la construcciéon social de la discapacidad
es responsabilidad de la humanidad, y es toda su sociedad la
que debe abrirse a reconocer sus necesidades y validar sus
diferencias como comunidades.

b) Paradigma sociocritico y la teorfa ¢r7p: disidencia funcional,
un término reivindicativo de personas en situacion con disca-
pacidad. Esta perspectiva nace desde los movimientos sociales
de personas con discapacidad en el siglo XXI, pero presenta

convergencia con el paradigma sociocritico, al instalarse pau-
latinamente en espacios académicos, particularmente por do-
centes con discapacidad. No se ha registrado como un modelo
propiamente tal, pero ha tomado cuerpo e incorporacion en las
discusiones sobre discapacidad en espacios como la organizacion
social, derechos sexuales y derechos reproductivos, cultura y
artes, entre otros. El encuentro con el paradigma sociocritico
se genera por las similitudes en sus principios y actores. Este
modelo se caracteriza por establecer una critica social con un
marcado perfil autorreflexivo; considerando que el conocimiento
siempre se construye por intereses que parten de las necesidades
de los grupos; pretende la autonomia racional y liberadora de
la humanidad, sefalando que esta se consigue con el trabajo
con la sociedad y los sujetos a través de la participacion. Este
enfoque apela directamente a la articulacion de la realidad y
la teorfa en procesos de construccién y reconstruccion del co-
nocimiento. De acuerdo con lo anterior, una de las premisas
de este modelo de la discapacidad es (re)situar el cuerpo como
entidad de resistencia que permita cuestionar el poder hege-
monico (Butler, J., 2002). Esto implica explorar la corporalidad
de personas disidentes funcionales desde el activismo politico.
La discusion implica encarnar en sus experiencias corporales
la construccion de sus identidades, tanto en los procesos indi-
viduales como en los colectivos.

En este nuevo escenario, la diversidad funcional implica unir
cuerpos/mentes/sentidos diferentes, considerados como extrafios
o anormales para la sociedad. También busca corregir el sistema
biomédico ortodoxo (modelo individual), pues ha marcado a
las personas con discapacidad como “otros”, como actores de
otro plano de la realidad; esto ha tenido impacto en esferas mas
amplias de la vida, pues considera al cuerpo anormal como algo
defectuoso, que a su vez se vuelve antiestético, monstruoso,
rechazable o incluso asexuado o antierético (Centeno, A., 2014).
Ante esta perspectiva de cuerpos defectuosos, las comunidades
se declaran disidentes, apelando al derecho a ser distintas y no
tener que recurrir a otras capacidades para validarse, o a una
funcionalidad “correcta” definida por la sociedad. Dicha disi-
dencia es recogida por la “teorfa Crp”, que se presenta como
una nueva area de pensamiento que actualiza el modelo de la
diversidad, pues reivindican su derecho a ser y estar en este
mundo “con sus diferencias”. El término “erzp” surge en un
proceso similar al término “gueer”, y cumple una funcién similar
de reapropiacion de un apelativo peyorativo anglosajon para el
posicionamiento de la discapacidad en la sociedad (McRuer,
20006; Arnau, S., 2016). Literalmente, “srjp” hace referencia ala
expresion coloquial ofensiva que se usaba para designar a una
persona en situacioén de discapacidad desde perspectivas de la
prescindencia o individuales. De hecho, proviene del término
de tono ofensivo “cripple”, que podemos traducir como lisiado,
una persona que no puede caminar o moverse adecuadamente
por su discapacidad o por tener dafios en la espalda o piernas.

Una premisa clave de este modelo en desarrollo, se basa en una
propuesta butleriana, descrita en el libro Teorfa Crip, signos
culturales de discapacidad y rarezas (2006). Aqui se plantea que
existe una “capacidad obligatoria” (able-bodiedness) que es la que



marca ciertos cuerpos como (in) capaces. En dicho libro, el
autor plantea una critica al modelo social ya que plantea que el
impairment (distuncion o impedimento) y la disability (discapacidad)
no son neutras ni irrefutables y que no se basan puramente en
criterios biolégicos, pues, tal como afronto la teorfa feminista al
plantear una diferenciacion entre un sexo (biolégico) y un género
(cultural), en este modelo se requiere reconocer que ambas son
definidas socialmente como condiciones desventajosas (Kafer,
2013: p.7); existe un estandar de capacidades que se cumple o
no. Esta perspectiva se encuentra en desarrollo, sigue siendo
incipiente en los movimientos sociales y suele encontrarse en
movimientos nacionales con términos como “mutantes” (accion
mutante), “locos” (“locos por nuestros derechos”), entre otros.

¢Cual es la palabra que deberiamos preferir?

El nombre de las personas en situacion de discapacidad siempre
sera prioridad, porque no se requiere resignificar palabras ni
crear neologismos para su reconocimiento como sujetos con
plena libertad y dignidad, eso es inherente. No obstante, es
importante reconocer las luchas y logros de las personas con
discapacidad en las politicas puablicas, tanto en las esferas le-
gislativas como en las agendas sociales. Del mismo modo, es
importante recordar que ningun modelo serd capaz de prevalecer
de manera exclusiva en la realidad, sino que la decisién sobre el
modelo a seguir implica transparentar una postura y una lucha
por su instalacién en los aspectos cotidianos de la profesion,
es decir, en la atencién dia a dia, en las conversaciones entre
sesion o en la definicién de objetivos de rehabilitacion, no
solamente en actos simbdlicos sobre el tema. Por esta razon,
la decision acerca de la palabra o conceptualizacion de la dis-
capacidad que debiese usarse en kinesiologia, debe considerar
al menos 3 premisas:

a) Considerar los términos con una perspectiva de derecho. Los
términos desde la Convencioén sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, tales como persona con discapacidad,
persona en situacioén de discapacidad, personas con diversidad
funcional y personas de la disidencia funcional, se pueden
concebir como equivalentes semanticos en la perspectiva de
derechos humanos. No obstante, los primeros dos dan cuenta
de posturas mas institucionales de los discursos, mientras
que los dos siguientes hablan de enfoques mas comunitarios,
propios de movimientos sociales de la discapacidad, con un
tono claramente reivindicativo. Los cuatro términos pueden
ser utilizados en la profesion del kinesidlogo o kinesidloga en
la rehabilitacion e inclusion social, segun la validacién que
hagan las mismas personas en situaciéon de discapacidad con
las que se trabaja.

b) Desarrollar el ejercicio profesional desde un modelo que
considere las barreras actitudinales, fisicas y sociales en la
inclusiéon de personas en situacién de discapacidad. Por ello,
es sumamente relevante para la disciplina decidir cambiar la
practica hacia un compromiso con el modelo social, pues en
¢l se reconocen los errores del pasado y las profundas brechas
en la vida de las personas con discapacidad.

¢ Eliminar toda practica de discriminacién arbitraria en la
profesion kinésica. Independiente del término o modelo a
elegir, es relevante derribar las practicas capacitistas, tanto en
el ejercicio profesional como en las comunidades con las que
el kinesidlogo o kinesidloga se relaciona. Por esta razon, el
desarrollo de actividades de sensibilizacion en las comunidades
debe ir mas alla de reconocer la diferencia en dichos espacios,
requiere también reconocer el rol del profesional en dichas
diferencias injustas y armar camino para eliminarlas.

Lograr un camino en linea con las perspectivas de derecho,
validando la lucha de las personas con discapacidad por su
plena autonomia, no solo se alinea con los marcos conceptua-
les planteados previamente, sino que con las declaraciones de
nuestro principal 6rgano articulador, la Confederacién Mundial
de Terapia Fisica (World Confederation of Physical Therapy,
WCPT), en la Declaracion de Politica: Discapacidad (2017). Por
esta razon, el trabajo cotidiano por unir y potenciar liderazgos
inclusivos sobre la discapacidad, permitira desarrollar el rol
profesional, social, personal y ético respecto a las injusticias con
las que el kinesiélogo y la kinesiéloga se involucran. No solo
implica un compromiso con palabras, sino con una perspectiva
de sociedad en la que se quieren desarrollar.
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generales que consagran el contenido esencial de la misma mandatando a los
Estados, y sociedad en general, a implementar su contenido. El texto analiza los
> 3 g >

principios que promueve y su interrelaciéon concluyendo que la garantia de los
mismos se producira solo en el caso de su aplicacién conjunta.

sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad: Principios Generales. En
M. Tamayo, A. Besoain-Saldafa, y J. Re-
bolledo. (Eds.), Kinesiologia y discapacidad:
Perspectivas para una practica basada en
derechos (pp. 12-23). Santiago, Chile.
Universidad de Chile.

Introduccion

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad de Naciones Unidas (en adelante CDPD) establece de
manera clara e incondicional que las personas en situacion de
discapacidad (en adelante PeSD) deben tener el mismo acceso
y el derecho al disfrute pleno y efectivo de todos los Derechos
Humanos (en adelante DD.HH.) al igual que el resto de las
personas y llama a los Estados, y la sociedad en general, a la
eliminacion de barreras como una condicién para el acceso y
el disfrute de estos derechos en forma igualitaria (ONU, 20006).
La Convencién corresponde a un instrumento de DD.HH. de
Naciones Unidas que incorpora el enfoque social de la disca-
pacidad como su fundamento y se erige como un acuerdo y
compromiso vinculante entre las PeSD, los Estados y el sistema
internacional de DD.HH., con el objetivo de poner en practica
los aspectos primarios del enfoque social, consignando, de esta
manera, un cambio paradigmatico.

La CDPD abarca todo el espectro de DD.HH en una clara
expresion de la interdependencia, igual validez e importancia
que estos poseen. Asi incorpora, dentro de su contenido, tanto
los derechos civiles y politicos como los econémicos, socia-
les y culturales. Ademas crea ocho principios generales, raiz
fundadora que se propaga a través de todas las disposiciones

de la Convencion y conecta sus distintas ramas. Sus articulos
sustantivos aclaran el contenido y alcance de los DD.HH. a
los que todas las PeSD tienen derecho. Las sinergias entre
estos principios, que se complementan y refuerzan entre si, y
la interrelacion con el resto del contenido de la Convencion
aseguran una garantia minima de los derechos de las PeSD.
Mientras que en el cuerpo de la CDPD se sittan los “Dere-
chos”, del analisis de su contenido es posible apreciar que los
principios son la fuente de los derechos que, a diferencia de
las otras convenciones de DD.HH. existentes, ponen su foco
en las acciones que los Estados deben tomar para asegurar
que las PeSD gocen de estos en igualdad de condiciones con
las otras personas.

La primera parte de este articulo trata acerca del cambio para-
digmiatico producido con la adopcion de la CDPD por Naciones
Unidas, sus caracteristicas, el desarrollo histérico, el marco
conceptual de la discapacidad y lo que se entiende por persona
con discapacidad, ademas de la obligacion de cumplimiento
de los estandares contenidos en la Convencién por parte de
los Estados ratificantes de la misma. La segunda parte de este
articulo efectta un analisis de los principios generales que se
encuentran establecidos en su articulo tercero, los que constituyen
la base y gufa para la implementacion de los cincuenta articulos
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comprendidos en la Convencion, que deben ser interpretados
e implementados en conjunto en pro de alcanzar la inclusion
de las PeSD en la sociedad en todos los aspectos de la vida,
reconociendo su igualdad en dignidad y derechos.

El presente marco conceptual tiene por objeto entregar conceptos
claves para que los profesionales de la salud, especificamente
kinesiologos y kinesidlogas, apliquen en su trabajo diario. El
conocimiento y formacién en materia de DD.HH., del contenido
del enfoque de derechos y los ocho principios generales de la
CDPD son, en la actualidad, esenciales en cualquier tipo de
actividad que se pretenda realizar; es necesario tener en cuenta
que los principios deben ser aplicados no solo en situaciones
concretas sino que deben ser considerados en el diseno de
creacion de cualquier politica y procedimiento en los que las
PeSD se vean involucradas.

I. El modelo social de DD.HH., el cambio de paradigma.

1. Evolucion histérica del modelo social de derechos
hasta la CDPD/ONU.

La discapacidad en si misma ha sido objeto de diferentes
discusiones, resultando de la sucesion de varios enfoques. Sin
embargo, el cambio trascendental se produjo cuando se optd
por transitar desde aquel que consideraba a una PeSD como
un sujeto receptor de asistencia hacia uno de derechos, en el
que el foco deja de ser la persona — “modelo individualista o
médico —, sino que se traslada a las barreras existentes en la
sociedad que le impiden incluirse en igualdad de condiciones
que el resto — “modelo social o de DD.HH.” —.

“Con anterioridad a la década de 1980, el tratamiento de las
personas con discapacidad se realizé principalmente desde
una perspectiva médico-asistencialista; entonces, la persona
con discapacidad era considerada como “beneficiaria” de
prestaciones otorgadas por el Estado. El cambio tedrico en la
mirada de este sector de la poblacién se inicia con el Decenio
de las personas con discapacidad, el que culmina con la emision
de las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades
de las Personas con Discapacidad, en el afio 1993” (Cisternas,
2010: 44). El Programa de Accién Mundial para las Personas
con Discapacidad, elaborado en 1982 y aprobado el 03 de di-
ciembre de 1982 por la Asamblea General de la Organizacién
de Naciones Unidas, marca la evolucién desde el enfoque
asistencialista, rehabilitador o médico, al enfoque social, al
establecerse principios para el desarrollo de lo que hoy en dia
se consideran “DD.HH. de las PeSD”, en los que la discapa-
cidad supera la individualidad y se incorpora, como elemento
invalidante causante de discriminacién y marginacién, al en-
torno fisico que restringe el pleno desarrollo de los derechos
de este grupo vulnerable (ONU, 1982). Las Normas Uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, antes indicadas, se elaboraron como resultado
de diversas conferencias y reuniones llevadas a cabo entre los
Estados miembros de la ONU con la participacién y opinion de

las PeSD logrando prescribir principios basicos, entre los que
destacan el Principio de Valoracién de la Diversidad, mediante
el cual se entiende que “todas las personas valen como seres
humanos igualmente diferentes”; el Principio de Tolerancia y
Solidaridad; el Principio de Igualdad, entre otros. (ONU, 1993).

2. El modelo social de la discapacidad.

El modelo social introduce un enfoque diferente de concebir
la discapacidad, como la consecuencia de la interaccién del
individuo con su entorno, resultando en una restricciéon al
pleno disfrute de derechos; es el entorno el que debe adaptarse
a las caracterfsticas particulares del individuo y no al contrario.
Este modelo pone a la persona en el centro, reconociendo los
valores y derechos de las PeSD como miembros de la sociedad.
La discapacidad es un elemento de la diversidad que hace parte
de la sociedad, es un constructo social generado de forma colec-
tiva. La discapacidad deja de ser concebida como un problema
individual para pasar a ser entendida como el resultado de la
mala organizacién de la sociedad para generar la inclusién
social. Como consecuencia de lo anterior, es esta la que debera
restructurar sus politicas, practicas, aptitudes, leyes, normas
legales, organizacién politica y crear un entorno accesible,
con el objeto de remover las barreras sociales y econdémicas
que impiden la participacion plena de las PeSD en la sociedad.

“Desde la filosoffa del modelo social se cambia el eje del “fe-
némeno” de la discapacidad. El problema de la discapacidad
deja de explicarse a partir de la “deficiencia” de la persona para
pasar a hacerlo a partir de las “deficiencias de la sociedad”, que
se traducen en barreras discapacitantes”(Palacios, 2015: 14). La
falta de implementacion de estas adaptaciones/ajustes impedira
la participacion de la persona en la sociedad, produciéndose
situaciones de desigualdad que conllevan vulneraciones a los
principios de igualdad y no discriminacion, piedras fundamen-
tales de los cimientos del modelo basado en derechos. Si bien
es la sociedad en su conjunto la que se encuentra en la obliga-
cién de modificar su interaccién y conductas, los principales
responsables de acelerar el cambio son los érganos estatales,
ministerios y sus reparticiones publicas. Asimismo, bajo este
modelo, las PeSD se encuentran empoderadas, en control de
sus vidas y gozan de plena participacion en igualdad de con-
diciones que el resto de las personas, debiendo ser consultadas
en el disefio de las politicas y leyes. (Articulo 4 Obligaciones
generales, numero 3. “Obligacién de consulta”). Todas las
politicas publicas y leyes deben ser creadas y disefiadas desde
su origen con la participacién de las PeSD, incorporando los
criterios de inclusion social y creando, asimismo, las condiciones
que permitan la mds amplia participacion de ellas en la sociedad
en todos los ambitos existentes.

3. El enfoque de DD.HH.

El enfoque de DD.HH. se erige como un acuerdo y compro-
miso entre las PeSD, los Estados y el sistema internacional de
DD.HH., con el objetivo de poner en practica los aspectos
primarios del modelo social. La dignidad de la persona como
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fundamento de los DD.HH. ha sido el factor esencial del tran-
sito a un enfoque basado en derechos. Los valores esenciales
en los que se funda este enfoque son la libertad, la dignidad,
la igualdad de derechos y el respeto por la diversidad humana.
Se reconocen a las PeSD como sujetos de derecho y a los Es-
tados como los responsables de respetar y garantizar aquellos,
se sitta al individuo en el centro de todas las decisiones que le
afectan quedando radicada la “problematica” no en la persona
sino en la sociedad. Por esta razon, es el Estado quien posee
la responsabilidad de remover los obstaculos sociales a fin
de garantizar el pleno respeto de la dignidad y la igualdad de
derechos de todas las personas.

El enfoque basado en derechos viene a complementar y
aumentar la complejidad del modelo social, reconociendo la
construccion social de la discapacidad. Es asi como se le dota
de contenido a los derechos, haciéndolos vinculantes y exigibles
ante las autoridades. La implementacion de este enfoque es de
cumplimiento obligatorio para los Estados que han ratificado
la CDPD, los que deben plasmar su contenido en sus normas
internas, eliminar y prevenir acciones discriminatorias hacia las
PeSD y realizar acciones concretas en pro de alcanzar su plena
inclusién social. Con la codificacién del modelo social en la
CDPD y luego a través de su recepcion en normas regionales
y leyes nacionales por parte de los Estados, se han ido crean-
do acciones juridicas para solicitar a los tribunales de justicia
y 6rganos administrativos su plena garantia y cumplimiento.

4. La CDPD/ONU.

El movimiento social de las personas con discapacidad, a través
de sus federaciones mundiales sumado al decidido apoyo de
algunas delegaciones estatales, fue el catalizador que llevo a
obtener, en el afio 2000, “la gestacién de la Resolucion 56/168
del ano 2001, que convoco a un Comité Especial de Naciones
Unidas para elaborar una Convencién amplia e integral para la
promocién y proteccién de los derechos del citado sector de la
poblacion” (Cisternas, 2010: 44). Tras cuatro afios de trabajo,
a fines de agosto de 20006, dicho Comité logr6 consensuar el
texto {ntegro de la mencionada Convencién, cuya aprobacion se
realiz6 en 2006 en la sede de las Naciones de Unidas. Se trata
del primer instrumento amplio de DD.HH. del siglo XXI y la
primera Convencién de DD.HH. que se abre a la firma de las
organizaciones regionales de integraciéon (Naciones Unidas,
s.f). A diferencia de otros grupos o colectivos considerados
como vulnerables (mujeres, niflos y nifias, migrantes), las PeSD
no contaban con un instrumento juridicamente vinculante ni
con un Comité que velara por la proteccion de sus derechos
de manera expresa, como existe en la actualidad.

La CDPD corresponde a un instrumento internacional de obli-
gatorio cumplimiento para los Estados ratificantes, en el que
se codifica en un texto unico los derechos y garantias. Asimis-
mo, recoge el modelo social de derechos, plasmandolo en sus
normas que tienen caracter vinculante para los Estados Partes.
Esta obligatoriedad implica que estos y sus organismos deben
implementar todas las medidas legislativas, administrativas y

de otra indole con el objetivo de lograr la plena inclusién social
de las PeSD. En ese sentido, segtin la ONU, “la Convencion se
concibié como un instrumento de DD.HH. con una dimensién
explicita de desarrollo social. En ella se adopta una amplia
clasificacion de las personas con discapacidad y se reafirma
que todas ellas deben poder gozar de todos los DD.HH. y
libertades fundamentales” (ONU, Departamento de Asuntos
Econémicos y Sociales). La Convencién recoge, sin duda, el
modelo social de discapacidad, lo que conduce a asumir un
marco filoséfico y sociolégico referencial, que aborda la tema-
tica desde los valores y principios que sustentan alos DD.HH.
Aceptar y comprender que la discapacidad es una cuestion de
DD.HH., ha supuesto un cambio de paradigma que se resume
en la consideracién de los problemas que enfrentan las personas
con discapacidad como asuntos de DD.HH., y, derivado de lo
anterior, que las respuestas ofrecidas a dichos problemas deben
ser pensadas y elaboradas - desde y hacia - el respeto de los
valores que sustentan dichos derechos (De Lorenzo Garcia y
Palacios citando a De Asis Roig, 2016: 19).

5. El concepto de Discapacidad y de Persona con Dis-
capacidad.

El preambulo de la CDPD/ONU dispone que “la discapacidad
es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efecti-
va en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”
(parrafo (¢) del preambulo). Esto evidencia que la Convencion
incorporé el enfoque del modelo social de la discapacidad, al
afirmar que es un concepto en evolucion, que no es estatico
y que resulta de la interaccion entre PeSD vy las barreras ex-
ternas que dificultan su participacion en la sociedad. En esta
perspectiva, el marco reflejado en la Convencién entiende
que el ambiente externo y las actitudes (barreras sociales) se
encuentran incorporadas en la construcciéon del concepto de
“discapacidad”. La Convencién reconoce a la discapacidad como
un concepto evolutivo, considerandolo como una construcciéon
social cuando se menciona a “las barreras debidas a la actitud
y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la
sociedad” (para mayor profundizacién respecto del “transito
conceptual” revisar el capitulo: Conceptualizar la discapacidad,
comprender la diversidad desde otros paradigmas). Desde un
punto de vista estrictamente juridico, se puede afirmar que
la nocién de “discapacidad” no es rigida, sino que puede ser
adaptada a las condiciones imperantes que prevalecen en un
medio y sociedad en particular, el foco siempre estard en el
tipo de barreras actitudinales y ambientales presentes en esas
sociedades y en la forma de superarlas, porlo que, independiente
del nombre y concepto que caracterice a las PeSD y colectivo,
su contenido evoluciona al mismo ritmo que una sociedad lo
hace, tomando en cuenta que el enfoque social se plasma es un
enfoque de DD.HH., derecho que es en su esencia evolutivo.
Por otro lado, en el articulo 1 de la Convencién se especifica que
“las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir
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su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (parrafo 2).

La Convencién no entrega una definicion cerrada ni una
conceptualizacion de lo que se considera como persona con
discapacidad, sino que se remite a establecer las “categorias” de
personas que integran el concepto, lo anterior implica que dicha
enumeracion no es exhaustiva. En consecuencia, se mantiene un
concepto dinamico de “persona con discapacidad” previendo
expresamente un contenido minimo, pero permitiendo a los
Estados, a través del desarrollo de las sociedades, que amplien
o hagan evolucionar el concepto (Biel, 2009: 27). Algunos as-
pectos a destacar de la definicién anterior son, por ejemplo, el
hecho de que pone en el centro a la “persona”; ante cualquier
circunstancia, una PeSD es ante todo persona, siendo por tanto
titular de obligaciones, pero fundamentalmente sujeto de dere-
chos. Refuerza lo anterior aquello dispuesto por el articulo 1,
inciso 1°, que indica: “el propésito de la presente Convencién
es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones
de igualdad de todos los DD.HH. y libertades fundamentales
por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto
de su dignidad inherente”. Lo realmente importante de lo que
se ha mencionado con anterioridad, es que las politicas y leyes
deben reflejar el modelo social de la discapacidad, en el que
el desafio hacia las PeSD esta en medirlas en términos de las
barreras existentes hacia ellas y no dividirlas en categorias o
porcentajes de impedimentos, lo que puede ser el primer paso
para excluir a esa persona y violar su dignidad inherente.

6. El foco de la discapacidad: las barreras sociales.

La incorporacién del modelo social en la CDPD consigna un
cambio paradigmatico en virtud del cual no debe ser la PeSD la
que se adapte a la sociedad, sino que es la sociedad la que debe
acomodar sus estructuras econémicas y politicas, respetando
la dignidad de la diversidad. La CPCD exhorta a los poderes
publicos a asumir su responsabilidad en la modificacién o eli-
minacién de todas aquellas barreras artificiales que limitan su
inclusion. Las barreras que la sociedad en su conjunto impone
son trasversales a todas las actividades de la vida diaria y pueden
ser de muy diversa naturaleza, como arquitectonicas, juridicas,
organizativas, o aquellas basadas simplemente en el prejuicio
y en la hostilidad; la obligacion de cada persona, miembro de
la sociedad, grupo y de la comunidad en su conjunto, es eli-
minar estas barreras artificiales para que las PeSD procedan
a la inclusion social en igualdad de condiciones que el resto.

II. Los Principios Generales de la CDPD.
1. Antecedentes.

Se afirma que la Convencion no crea nuevos derechos distintos
del catalogo de DD.HH. ya existentes en las otras convenciones
de este tipo. Sin embargo, hay autores que sostienen lo contrario;
Lang opina que las vidas de las PeSD y los principios consa-
grados en la CDPD son tan inherentemente complejos en su
naturaleza, que cuando son confrontados generan dicotomias

que pueden resultar en una redefinicién de los axiomas funda-
cionales de los DD.HH. (Lang R.; Kett, M.; Groce N.; Trani,
Jean Francois, 2011: 206). La CDPD abarca todo el espectro de
DD.HH. en una clara expresioén de la interdependencia, igual
validez e importancia que estos poseen. Asf incorpora, dentro
de su contenido, tanto los derechos civiles y politicos como los
economicos, sociales y culturales. Hasta la fecha, en ningtin
otro tratado central de DD.HH. de Naciones Unidas se habia
establecido un acéapite de Principios Generales. Lo novedoso
de lo anterior es que ellos son la raiz fundadora que se propaga
a través de todas las disposiciones de la Convencién y conecta
sus distintas ramas. Sus articulos sustantivos aclaran el conte-
nido y alcance de los DD.HH. a los que todas las PeSD tienen
derecho. El articulo 3 establece los ocho principios generales:

* Elrespeto de la dignidad inherente, la autonomia individual,
incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la inde-
pendencia de las personas;

* La no discriminacion;

* La participacién e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;
* El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas
con discapacidad como parte de la diversidad y la condicién
humanas;

* La igualdad de oportunidades;

¢ ILa accesibilidad;

e La igualdad entre el hombre y la mujer;

* El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las
nifias con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

En el cuerpo de la CDPD se sittan los “Derechos”; del analisis
de su contenido es posible apreciar que los principios son la
fuente de los derechos, los que, a diferencia de las otras con-
venciones de DD.HH. existentes, ponen su foco en las acciones
que los Estados deben tomar para asegurar que las PeSD gocen
de dichos derechos en igualdad de condiciones que las otras
personas. Los derechos que se encuentran de manera explicita
en la CDPD son:

* Igualdad ante la ley y no discriminacion;

* Derecho a la vida, libertad y seguridad de la persona;

* Igual reconocimiento como persona ante la ley y capacidad
juridica;

* Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes;

* Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso;

* Proteccion de la integridad personal (fisica y mental);

e Libertad de desplazamiento y nacionalidad,;

* Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en
la comunidad;

e Libertad personal;

¢ Libertad de expresion, de opinién y acceso a la informacion;
* Respeto de la privacidad,;

* Respeto del hogar y de la familia;

* Derecho a la educacion;

e Derecho a la salud;

* Derecho al trabajo;

* Derecho a un adecuado estandar de vida;
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* Derecho a participar en la vida politica y publica;
* Derecho a la Participacion en la vida cultural, las actividades
recreativas, el esparcimiento y el deporte.

Por otro lado, la CDPD establece areas especificas de accion de
los Estados que tengan por objeto asegurar el cumplimiento y
ejercicio de los derechos de las PeSD. Estas provisiones obligan
a los Estados Partes a proporcionar el ambiente adecuado a las
PeSD para que puedan en forma completa gozar del ejercicio
de sus derechos en una base igualitaria a las otras personas.
Hstas normas son:

* Toma de Conciencia, con el objeto que las PeSD puedan
comprender sus derechos y responsabilidades y poder vivir
independientemente en la comunidad;

* Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias, las que
requieren acciones especificas del Estado para asegurar su
proteccion;

* Acceso ala Justicia, esencial para que las PeSD puedan exigir
sus derechos;

* Movilidad Personal, con el objeto de promover la autonomia
de las PeSD;

* Habilitacién y Rehabilitacion para las PeSD desde su nacimiento
o al momento de adquirirse alguna deficiencia o restriccion en
el desempefio;

* Accesibilidad, la que resulta fundamental para el goce de
todos los derechos con la maxima independencia y capacidad;
* Recopilacion de datos y estadisticas, base para poder formular
e implementar politicas publicas con el objeto de promover y
proteger los derechos de las PeSD.

Para efectos de este articulo y los objetivos del mismo, se ana-
lizaran los ocho principios generales de la CDPD que entregan
las directrices esenciales y se encuentran intrinsecamente uni-
dos e interrelacionados a los derechos y a las acciones que los
Estados deben realizar para asegurar su pleno goce y ejercicio.

2. Principios Generales

2.1. El respeto de la dignidad inherente, la autonomia indivi-
dual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones y la
independencia de las personas.

Como se establece en el articulo 1, la dignidad no es un derecho
o principio exigible como tal, sino un Estado del ser al que se
debe aspirar. El principio que se consagra es el "respeto” por la
dignidad de un individuo: “Articulo 1 Propésito. El propésito
de la presente Convencién es promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los DD.HH.
y libertades fundamentales por todas las personas con disca-
pacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”. A
pesar de que la dignidad inherente es la base de la construccion
del sistema internacional de los DD.HH. y que la autonomia
individual y la libertad de las personas se encuentran incluidas
en todos los tratados de DD.HH. de las Naciones Unidas, tesulta
de especial importancia su incorporacion en la CDPD; esto
porque histéricamente las sociedades no han considerado a las

PeSD como individuos titulares de derechos y capaces de poder
ejercerlos libre y autbnomamente, sino que, por el contrario,
sus derechos se ven restringidos, debilitados y hasta anulados,
produciéndose, como en el caso de las PeSD intelectual, la
sustitucion en la toma de decisiones por un tercero.

La dignidad humana es la norma de anclaje de los DD.HH.;
cada individuo se considera de un valor inestimable y nadie
es insignificante. Las personas deben ser valoradas no solo
porque son econdémicas, o de otra manera utiles, sino también
por su autoestima inherente. La dignidad como valor ha sido
un factor crucial en el cambio a una perspectiva de DD.HH.
sobre la discapacidad. Debido a su relativa invisibilidad, las
personas con discapacidad a menudo eran tratadas en el pasado
como objetos a proteger o compadecer; el cambio crucial se
produjo cuando se vieron a s mismos — y fueron vistos por
otros — como sujetos y no como objetos. (Quinn y Degener,
2002: p.14). Debido a esto, la Convencién ha relevado este
principio a la categorfa de esencial, situandolo en la primera
posicion de los principios generales de la CDPD; de la misma
manera, existe una mencién importante en el Preambulo de la
CDPD “la importancia que para las personas con discapacidad
reviste su autonomia e independencia individual, incluida la
libertad de tomar sus propias decisiones”. Un aspecto crucial
para el ejercicio de los derechos emanados de este principio
corresponde al derecho a la capacidad legal, como se establece
en el articulo 12 (igual reconocimiento ante la ley). El cambio
de un modelo médico a uno social y de DD.HH. se vuelve muy
claro en la CDPD, cuyo mensaje es que no se puede aceptar
que otros decidan por las PeSD; el derecho a ser una persona
independiente con plena capacidad legal, con derecho a decidir
en todos los asuntos relacionados con su propia vida privada y
publica es crucial para hacer realidad los DD.HH. de las PeSD
(Goldschmidt, 2017: p.9).

En efecto, el Articulo 12 de la Convencién establece el derecho
de las PeSD a la igualdad ante la ley, en igualdad de condicio-
nes que todas las personas. La personalidad juridica implica
el reconocimiento de toda persona como sujeto de derechos
y obligaciones por la simple condicion de ser persona, por lo
que se erige como un requisito o condicién ineludible para el
goce de todos los demas. Por su parte, el derecho a la capacidad
juridica supone que la persona sea titular del derecho y, a su
vez, pueda ejercerlo en primera persona, libre, autbnomamente,
sin restricciones e igualitariamente que el resto de las personas.
Esta es una de las disposiciones que exige cambios fundamen-
tales en muchos sistemas legales, cambios en el ordenamiento
de la custodia financiera y legal y también en las regulaciones
médicas de consentimiento, que a menudo niegan una voz
independiente a las PeSD (Goldschmidt, 2017: p.8).

En lo que respecta a la independencia de las personas, el arti-
culo 19 establece su contenido al disponer el “derecho a vivir
de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.
Los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el
derecho en igualdad de condiciones de todas las personas con
discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a
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las de las demas, y adoptaran medidas efectivas y pertinentes
para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas
con discapacidad y su plena inclusién y participacion en la
comunidad, asegurando en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir
su lugar de residencia y dénde y con quién vivir, en igualdad
de condiciones con las demas, y no se vean obligadas a vivir
con arreglo a un sistema de vida especifico;

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad
de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servi-
cios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal
que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en
la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de esta;

©) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion
en general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las
personas con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades”.

La inclusion plena y efectiva de las PeSD es el objetivo central
de la Convencion. La eliminacién de las barreras que las ex-
cluyen abarca la garantia de elegir dénde y con quién vivir y de
eliminar las instituciones u otras formas de vida que separan y
segregan a las PeSD del resto de la comunidad. De lo indicado
en el articulo, conceptos claves para la implementacion de este
principio son: la asistencia personal y los servicios basados
en la comunidad. La Asistencia personal brinda apoyo para
las tareas y actividades que la persona harfa por si misma y
es proporcionada para todas aquellas que son necesarias para
llevar una vida independiente; por lo tanto, la PeSD ejerce el
control maximo sobre los servicios prestados, teniendo con-
trol sobre sus necesidades y aspiraciones: recibe la asistencia,
decide quién hace qué tareas, en qué momento, en qué lugar
y como. Los servicios basados en la comunidad, por su parte,
prescriben una estrategia integral que involucra a las PeSD en
su comunidad. Busca garantizar que estas participen por igual
en los diferentes aspectos de la vida comunitaria. Los servicios
cubren una amplia gama que incluye, entre otros, rehabilitacion,
educacion, capacitacion, participacion politica y sensibilizacion
para la comunidad en general. Se busca garantizar servicios que
se centren en las PeSD, asi como la provision de acceso a las
instalaciones principales. Con el objetivo de relevar la impor-
tancia del principio y garantizar su ejercicio, el Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas ha elaborado dos observaciones generales relacionadas
con la materia; la Observacion General Numero 1 sobre el arti-
culo 12: igual reconocimiento como persona ante la ley (ONU,
2013) y la Observacion General Namero 5 sobre el derecho a
vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad
(ONU, 2017). Dichas observaciones reiteran la necesidad del
ejercicio de los derechos en forma independiente y autonoma
de las PeSD vy sugieren las medidas que deben implementarse
por parte de los Estados para aquello.

2.2. Bl Principio de no discriminacion y de Igualdad de Opor-
tunidades.

El principio de Igualdad.

El sentido simple de la palabra “igualdad” encuentra como
sin6nimos a “lo mismo” “equivalente”, “correspondiente” o
“idéntico”. La Real Academia de la Lengua Espafola lo define
como: “1. f. Conformidad de algo con otra cosa en naturaleza,
forma, calidad o cantidad”; “2. f. Correspondencia y proporcion
que resulta de muchas partes que uniformemente componen un
todo” (Real Academia de la Lengua Espanola (RAE), 2018).
Sin embargo, cuando el término es aplicado a personas no tiene
como significado que estas sean idénticas, sino que busca la
equiparacion de derechos y obligaciones entre ellas. Asi lo ha
entendido la RAE en su tercera definicion del término “3. f.

Principio que reconoce la equiparacion de todos los ciudadanos
en derechos y obligaciones” (RAE, 2018).

En un contexto de Derechos Humanos, la igualdad ha sido
utilizada con el significado de que todas las personas son
iguales y que, a pesar de nuestras diferencias, todos y todas
poseemos un valor inherente; poseemos los mismos DD.HH.
por el simple hecho de ser humanos y las cualidades especificas
que nos hacen tnicos no debiesen significar una superioridad
o inferioridad respecto de los derechos. Cuando el principio de
igualdad es puesto en practica, se requiere que cada individuo,
y la sociedad en la que este vive, valorice y acomode cualquier
diferencia humana, incluyendo aquellas basadas en la discapa-
cidad. Se pueden adoptar una serie de enfoques diferentes al
pensar y aplicar el principio de igualdad. A menudo se hace
referencia primeramente a la "igualdad formal", en la que toda
persona debe ser tratada de la misma manera, sin importar sus
diferencias (Pérez, 2010: p.656). Esta puede ocurrir cuando las
leyes o politicas exijan que los diferentes grupos de personas
deben recibir el mismo trato. Si bien este enfoque parece 16gi-
co, no es suficiente por si solo para garantizar que las PeSD u
otros grupos puedan disfrutar de una verdadera igualdad. Es
posible que se deban tomar medidas adicionales, teniendo en
cuenta tanto las diferentes circunstancias que enfrentan las
PeSD, como para abordar las barreras que han sido creadas por
la sociedad para alcanzar su inclusién; por lo tanto, pedir que
las PeSD sean tratadas de la misma manera que otras personas
no sera eficaz si no han sido removidas las barreras que limitan
el ejercicio pleno de sus derechos.

Por otra parte, el enfoque de "igualdad de oportunidades” reco-
noce que las personas pueden enfrentar limitaciones en sus vidas
como resultado de factores y circunstancias totalmente fuera
de su control. Este principio parece gozar de cierta aprobacion
porque combina la preocupacion por las desigualdades debidas
a la suerte — por ejemplo, las circunstancias socioecondémicas
en las que a una persona le toca nacer y la dotaciéon genética
que la hace ser la persona que es — con una preocupacioén
por la autonomia individual, es decir, por la responsabilidad
de los individuos. Por esta razén, cuando existe igualdad de
oportunidades, las posibles desigualdades futuras son legiti-
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mas en la medida en que sean el resultado del ejercicio de la
responsabilidad individual y no el efecto de factores que las
personas no controlan. Esto significa, entre otras cosas, que
cuando el principio de igualdad de oportunidades se satisface,
las desigualdades futuras debidas a la responsabilidad son
consideradas justas, independiente de qué tan grandes sean
(Page, 2013: p.1). Sin embargo, en la practica se ve dificilmente
satisfecho el principio y los “factores” por si solos, y en com-
binacion con las barreras existentes puede significar que, en el
caso de las PeSD, sea imposible vivir en forma independiente
en base a sus gustos, preferencias y que puedan contribuir a la
sociedad. Por lo tanto, garantizar la igualdad de oportunidades
requiere que se tomen medidas especificas para ir mas alla de
la igualdad formal y garantizar que las PeSD puedan disfrutar
de las mismas oportunidades que otras personas.

Es asi como un tercer enfoque, que se denomina "igualdad
efectiva, material o sustancial” aparece como busqueda para
garantizar la igualdad de resultados y no solo la igualdad de
oportunidades. La igualdad, cuando es entendida de manera
sustancial, significa valorar la diferencia y combatir la discri-
minacion tal cual se manifiesta en los hechos”. “La igualdad
formal no responde a los problemas contemporaneos relacio-
nados con la desigualdad y sobre todo a sus causas y conse-
cuencias. En cambio, la igualdad sustancial abandona el ideal
de justicia abstracto y opta por una vision en la cual la justicia
debe entenderse en concreto, es decir, en la manera en que se
experimenta en los hechos” (Pérez, 2010: p.657). Un ejemplo
de este enfoque seria la creacioén de leyes destinadas directa-
mente a un colectivo de PeSD, con el objetivo de aumentar el
nimero de personas en el mundo laboral o la realizacién de
ajustes razonables.

El Principio de no Discriminacion.

El principio de no discriminaciéon es uno de los principios
esenciales de los DD.HH. y se encuentra incorporado en to-
dos los tratados existentes de este tipo, incluida en la CDPD
que sefiala “por discriminaciéon por motivos de discapacidad
se entendera cualquier distincién, exclusion o restricciéon por
motivos de discapacidad que tenga el propodsito o el efecto
de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o
ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los DD.HH. y
libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico,
social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas
de discriminacion, entre ellas, la denegacion de ajustes razona-
bles” (articulo 2 “Definiciones”, parrafo tercero). Asimismo, el
articulo 5 de la CDPD, establece un articulo especifico sobre
igualdad y no discriminacién, que dispone:

“1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas son
iguales ante la ley y en virtud de ella y que tienen derecho a
igual proteccién legal y a beneficiarse de la ley en igual medida
sin discriminacion alguna.

2. Los Estados Partes prohibiran toda discriminacién por
motivos de discapacidad y garantizaran a todas las personas

con discapacidad proteccion legal igual y efectiva contra la
discriminacién por cualquier motivo.

3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion,
los Estados Partes adoptaran todas las medidas pertinentes
para asegurar la realizacioén de ajustes razonables.

4. No se consideraran discriminatorias, en virtud de la presente
Convencion, las medidas especificas que sean necesarias para
acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con

discapacidad”.

Debido a lo trascendente del principio, el Comité CDPD de
Nacionales Unidas, en el afio 2018, cred la Observacion General
nimero 6 sobre la igualdad y la no discriminacién, aclarando y
entregando lineamientos acerca de la forma en que el principio
debe ser implementado por parte de los Estados (ONU, 2018).
En su sentido mas basico, "discriminar" significa "distinguir",
"diferenciar" o "tratar de manera diferente", término que no tiene
un tono positivo ni negativo. Sin embargo, el término adquiere
un significado negativo cuando se usa para describir como las
personas se tratan entre si. La RAE entrega dos significados
con connotacion negativa “1. tr. Seleccionar excluyendo™; “2.
tr. Dar trato desigual a una persona o colectividad por motivos
raciales, religiosos, politicos, de sexo, de edad, de condicion
fisica o mental, etc.” (RAE, 2018). En principio, la no discri-
minacién como parte de una justicia distributiva implica tratar
equitativamente a quienes estan en situacion de igualdad y dar
un trato no igualitario a aquellos que se encuentran en una si-
tuacion de desigualdad en términos de los criterios pertinentes
(Shelton, 2008: p.16).

Decir que alguien ha sido "discriminado" significa que no solo
ha sido tratado de manera diferente, sino también injustamente.
Este tratamiento injusto puede ser flagrante, como una ley que
discrimina expresamente contra las PeSD, o puede ocurrir de
una manera mas sutil, como cuando una regla es neutral, pero
actua para afectar adversamente a un grupo o colectivo de
personas como las PeSD. Esas formas sutiles de discriminacion
pueden ser particularmente insidiosas, porque las personas
pueden creer que la falta de una discriminacién flagrante hace
que las reglas o las leyes sean justas, aunque sus efectos sean
perjudiciales. Estos dos tipos de discriminacién antes indi-
cados, se denominan discriminacion "directa" e "indirecta".
El Derecho Internacional de los DD.HH. prohibe todo tipo
de discriminacién cuando se trata de motivos especificos, en
contra de categorfas de distinciones prohibidas de ocurrir un
acto discriminatorio (como es la situacién de discapacidad).

El principio de "no discriminacién" abarca, por lo tanto, el
compromiso de no participar en formas de discriminacién y de
tomar medidas para contrarrestar aquellas que se produzcan de
manera indirecta. Los Estados deben asegurarse de abordar los
problemas de discriminacién independientemente de si esta se
produce solo entre individuos o de una manera mas sistémica,
como por ejemplo a través de la legislacion, las politicas publi-
cas y las normas internas. En muchas situaciones se requiere la
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intervencion de los Estados a través de acciones concretas, con
el objetivo de lograr la igualdad de aquellas personas histori-
camente vulneradas y discriminadas, poseyendo la facultad de
tratar a las personas de manera diferente; esto se debe a que los
principios de no discriminacion e igualdad interactan entre si.
Por ejemplo, la discriminacion histérica y de largo plazo contra
las PeSD, ha llevado a que no disfruten de la plena igualdad con
otras personas. Para que esta situacion se revierta, los Estados
deben emprender acciones que se conocen, en diferentes paises
y contextos, como "acciones afirmativas”, "discriminacion in-
versa" o "discriminacion positiva". El objetivo de estas acciones
es lograr la igualdad; a menudo lo hacen tratando a las PeSD de
manera que se les otorgue alguna ventaja comparativa. Si bien
estas acciones tratan a las personas de manera efectiva, no se
consideran "discriminacién" porque el objetivo es superar las
desventajas, lograr la igualdad y promover, en lugar de violar,
el disfrute de los DD.HH. De hecho, en virtud del articulo 2
de la CDPD, el hecho de no proporcionar un ajuste razonable
se considerarfa una forma de discriminacion basada en la dis-
capacidad, prohibida por la Convencion.

En conformidad, dispone la CPCD/ONU, por ajustes razonables
“se entenderan las modificaciones y adaptaciones necesarias y
adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para ga-
rantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones con las demas, de todos los DD.HH. y
libertades fundamentales” (articulo 2, Definiciones). De acuerdo
al concepto anterior, constituyen un mecanismo de garantia del
derecho de la igualdad de las PeSD cuando se mantiene una
situacion concreta injusta. En este contexto, tienen por objetivo
dotar de contenido y preservar el derecho de la persona en
situaciones particulares. Concretamente nace una obligacién
de actuar por parte de la persona que tiene el deber de realizar
el ajuste (Finsterbusch, 2016: p.234). Los principios de igual-
dad y no discriminacién no solo interactian entre si, sino que
también son fundamentalmente indivisibles, interrelacionados e
interdependientes con todos los demas DD.HH.. De hecho, no
es realmente posible decir que se haya disfrutado plenamente
de cualquier derecho humano si se ha negado la igualdad o la
no discriminacién junto al acceso a derechos especificos. Por
ejemplo, en el caso de las PeSD no es suficiente decir que no
deben ser discriminadas para disfrutar del derecho a la educa-
cién si no se brindan servicios educativos. De manera similar,
no es suficiente que el Estado brinde servicios educativos si
las PeSD se enfrentan a la discriminacién cuando los usan.

2.3. La participacion e inclusion plenas y efectivas en la
sociedad.

Participacion.

“Nada sobre nosotros sin nosotros”, fue el lema que tomaron como
bandera las PeSD durante los preparativos de la CDPD, fun-
damento por el cual se creé el principio de participacion en
la indicada Convencion. Este busca involucrar a las PeSD en
la sociedad participando en la toma de decisiones que puedan

afectarles, incentivandolas a ser activas en sus propias vidas y en
la comunidad. La participacion es una condicion basica para el
ejercicio de los DD.HH. tanto civiles como politicos, econoémicos,
sociales y culturales: significa participacién en todos los niveles
existentes. La participacion se encuentra también relacionada
con el principio de igualdad, ya que el Preambulo de la CDPD
dispone en el parrafo i) que “[...] promovera su participacion,
con igualdad de oportunidades, en los ambitos civil, politico,
econoémico, social y cultural (...)”. Suimplementacion requiere
de la realizacién, por parte del Estado, de todas las decisiones
necesarias para que las PeSD puedan participar en un plano
de igualdad con el resto de las personas. Es asi como todas
las medidas de accesibilidad, apoyos y facilidades deben ser
proveidas, con el objeto que las PeSD puedan participar, ser
consultados e involucrarlos en el proceso y sus organizaciones
representativas.

El articulo 29 establece las responsabilidades de los Estados
para garantizar, sin discriminacién y sin limitaciones, la parti-
cipacién de las PeSD en el proceso electoral, la participacion
en organizaciones/partidos politicos y la colaboracién en el
proceso de toma de decisiones en relacién con temas de interés
para estas, al disponer que: “Los Estados Partes garantizaran
a las personas con discapacidad los derechos politicos y la po-
sibilidad de gozar de ellos en igualdad de condiciones con las
demas y se comprometeran a: a) Asegurar que las personas con
discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la vida
politica y publica en igualdad de condiciones con las demas,
directamente o a través de representantes libremente elegidos,
incluidos el derecho y la posibilidad de las personas con discapa-
cidad a votar y ser elegidas”. El derecho a la participacion en la
vida politica y publica esta interconectado, es interdependiente
e inseparable de los demas derechos en virtud de la CDPD.
Por lo tanto, el articulo 29 esta directamente relacionado con
el articulo 3 (Principios generales), el articulo 4 (Obligaciones
generales), el articulo 5 (Igualdad y no discriminacion), el arti-
culo 8 (Sensibilizacion), el articulo 9 (Accesibilidad), el articulo
12 (Igualdad reconocimiento ante la ley), articulo 21 (Libertad
de expresion y opinidn, y acceso a la informacion), asi como al
articulo 31 (Estadisticas y recopilacion de datos).

Inclusion

La inclusion es el valor general de la Convencion, es mas que
tolerancia y aceptacion; incluir a otros requiere la voluntad de
facilitar o acomodar la diferencia, la voluntad de hacer cambios
en el juego, “es el derecho del individuo y la responsabilidad de
la sociedad en su conjunto. La inclusién requiere la eliminacion
de barreras y estructuras sociales que impiden la participacion.
Requiere elaboracion proactiva de politicas publicas, una vision
de conjunto y un compromiso continuo” (Goldsmith citando
a Jones, 2017: p.10).

La inclusién no es un principio reservado solo a las PeSD, sino
que es extensivo a “todos y todas”; de esta manera se encuentra
destinado a la sociedad en su conjunto y requiere que las leyes y
politicas sean elaboradas pensando en este principio universal
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y que cualquier bien, servicio u actividad pueda ser realizada
en igualdad de condiciones por todos y todas, sin importar si
una persona es mujer, nifio o nifia, migrante, indigena o PeSD.
Inclusion, por tanto, podria considerarse como la suma de, al
menos, los principios de igualdad, participacion accesibilidad
y autonomia personal.

2.4. El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas
con discapacidad como parte de la diversidad y la condicién
humanas.

El respeto por la diferencia comprende la aceptacion de los otros
en un contexto de mutuo entendimiento. Todas las personas
poseen los mismos derechos y dignidad; en relacion a la dis-
capacidad comprende la aceptacion de las personas por lo que
ellas son, como parte de la diversidad humana. Este principio
ya ha sido tratado en forma transversal con anterioridad, por
lo que no se profundizara en él mas alld de lo se ha indicado.

2.5. Accesibilidad.

Accesibilidad corresponde a uno de los principios fundamentales
y piedra angular del enfoque de derechos de las PeSD. Sin la
garantia de dicho principio, se limita o impide el ejercicio de
los otros derechos. La Convencién la consagra en el articulo
3; en su Preambulo también menciona el concepto en relacién
con la evolucion de la definicién de discapacidad. Sin perjui-
cio de lo anteriot, la cuestion fundamental de la accesibilidad
se emplaza en el articulo 9 N°1 que prescribe en forma muy
detallada el contenido de este principio, al indicar que: “a fin
de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos
de la vida, los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes
para asegurar el acceso de estas, en igualdad de condiciones
con las demis, al entorno fisico, el transporte, la informacioén
y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias
de la informacién y las comunicaciones, y a otros servicios e
instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto en
zonas urbanas como rurales. Estas medidas, que incluiran la
identificacion y eliminacion de obstaculos y barreras de acceso,
se aplicaran, entre otras cosas a:

a) Los edificios, las vias publicas, el transporte y otras ins-
talaciones exteriores e interiores como escuelas, viviendas,
instalaciones médicas y lugares de trabajo;

b) Los servicios de informacién, comunicaciones y de otro tipo,
incluidos los servicios electrénicos y de emergencia”.

De acuerdo con lo anterior, hacer algo accesible significa levantar
las barreras que impiden la efectiva inclusion de las personas
en la sociedad y, de esta manera, poder ejercer sus derechos.
La accesibilidad permite a las PeSD vivir independientemente
y participar en forma plena en todos los aspectos de la vida.
Accesibilidad es importante en todas las areas de la vida, pero
en particular en el ambiente fisico, como en los edificios, ca-
rreteras, calles casas, transporte, informacion y comunicaciones

y otras instalaciones y servicios abiertos al ptblico, por lo que
debe estar comprendida en todos los procesos, instalaciones,
edificios, tecnologias, servicios de informacion, etc. El principio
de accesibilidad se encuentra estrechamente relacionado con
lo que se dispone en el articulo 4 de la CDPD, que trata acerca
de la obligacién general de las partes de promover un disefio
universal de bienes, servicios, equipos e instalaciones, definido
como el disefio de productos, entornos, programas y servicios
que puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida
posible, sin necesidad de adaptacion ni plan especializado.

La CDPD se refiere al disefio accesible de las Tecnologias de
la Informacién y las Comunicaciones (TIC’s); los avances de
las tecnologfas, asi como la creciente convergencia de las fun-
cionalidades de audio, texto y video, facilitan mds que nunca el
acceso a las TICs. Es asi como en catorce de los treinta y dos
primeros articulos de la Convencion, se mencionan explicita-
mente las obligaciones de los Estados en lo que respecta a las
TICs, lo que releva la importancia de ellas para las PeSD. Por
otro lado, la accesibilidad a los sitios web significa incorporar
los estandares necesarios que permitan su utilizacién para las
PeSD sensorial. Asi, cuando los sitios web estan disefiados
pensando en la accesibilidad, todas las personas pueden acceder
en condiciones de igualdad a los contenidos, permitiendo a las
PeSD de origen visual utilizar lectores de pantalla (JAWS, o
NVDA, por ejemplo) o lineas Braille para acceder a los con-
tenidos. Cuando los videos disponen de subtitulos, o bien se
incorpora subtitulado diferenciado, las PeSD de origen audi-
tivo pueden entenderlos plenamente. Si los contenidos estan
escritos en un lenguaje sencillo e ilustrados con diagramas y
animaciones simples, facilitara la comprension, posibilitando su
entendimiento, lo que puede favorecer a personas con dislexia
o en situacion de discapacidad de origen intelectual. Si estan
implementadas las herramientas que permitan aumentar los
tamafios de fuente, o mejorar los niveles de contraste en los
contenidos, se estd posibilitando su acceso a usuarios con baja
visién. De igual manera, el tamafio de los botones, la identifi-
cacion de las areas activas, la navegacion a través del tabulador
y otras acciones pueden facilitar su uso a usuarios que tengan
dificultad para controlar el mouse con precisiéon. Asi como
estas, existen muchas mas consideraciones que permitiran que
la informacién entregada en redes digitales y sitios web sea
accesible sobre estandares de disefio universal.

Como complemento de las disposiciones anteriores, el Comité
de la CDPD/ONU adopto, en el afio 2014, la Observacion
General N°2 respecto de “Accesibilidad”. No fue azaroso que
dicho Comité la eligiera para su segunda Observacion, sino por
el contrario, al hacerlo releva la importancia de la accesibilidad
para lograr la inclusion social de PeSD. La Observacion, inter-
pretacion valida del texto de la Convencion, entrega precisiones
acerca del principio, la forma de implementarlo, ejercerlo y las
obligaciones de los Estados y sociedad a este respecto.
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2.6. La Igualdad entre el hombre y la mujer.

El principio de igualdad entre el hombre y la mujer indica que
los mismos derechos deben ser expresamente reconocidos para
el hombre y la mujer en igualdad de condiciones, y que se deben
tomar las medidas adecuadas para asegurar que a la mujer se le
garantice una equidad efectiva en el ejercicio de sus derechos.
El principio de igualdad llama a los Estados, a la sociedad en su
conjunto, y a las personas individualmente, a tomar las medidas
necesarias y adecuadas para promover la paridad efectiva entre
el hombre y la mujer. Este principio constituye un derecho en si
mismo, consagrado en el articulo 6 de la CDPD que prescribe:
“1. Los Estados Partes reconocen que las mujeres y nifias con
discapacidad estan sujetas a multiples formas de discriminacion
y, a ese respecto, adoptaran medidas para asegurar que puedan
disfrutar plenamente y en igualdad de condiciones de todos los
DD.HH. y libertades fundamentales.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes
para asegurar el pleno desarrollo, adelanto y potenciacion de
la mujer, con el propdsito de garantizarle el ejercicio y goce de
los DD.HH. y las libertades fundamentales establecidos en la
presente Convencién”.

A pesar de la superposicion con el principio de no discrimina-
cion, la reiteracion del principio de igualdad entre el hombre y la
mujer se encuentra expresamente incluido en diversos tratados,
especialmente por el hecho de que persisten muchos prejuicios
en nuestras sociedades que impiden la plena participacion en
igualdad de condiciones de las mujeres. Es necesario tener en
cuenta que las mujeres en situacién de discapacidad pueden
experimentar discriminacién en, al menos, dos niveles: basados
en el sexo y basados en la discapacidad. Las mujeres con disca-
pacidad experimentan en la actualidad graves violaciones a sus
DD.HH., pues son victimas de violacion, esterilizacion forzada
y discriminacién multiple, tanto por ser una mujer como por
ser una PesD. Sus habilidades de crianza son frecuentemente
cuestionadas y sus hijos son arrebatados contra su voluntad; su
derecho a casarse y encontrar una familia a menudo se limita al
punto de negacién completa. Las altas tasas de violencia, tanto
en manos de familiares como cuidadores, prevalecen entre las
mujeres en situacion de discapacidad. La dependencia de los
cuidadores, asistentes personales y miembros de la familia hace
que, en general, sea dificil para las PeSD buscar una reparacién
por tales violaciones. Por su parte, la discriminacién contra las
mujeres en el mercado laboral es ampliamente prevalente. Las
mujeres en situacion de discapacidad que viven en institucio-
nes corren el doble de riesgo de ser victimas de abuso fisico y
sexual que las que viven en la comunidad; son mas propensas
a ser analfabetas y, en general, tienen tasas muy bajas de asis-
tencia escolar. Debido a la urgencia de acelerar el proceso de
intervencién por parte de los Estados en pro de la inclusion
social de las mujeres, el afio 2016 el Comité CDPD/ONU cred
la Observacion General nimero 3 sobre las mujeres y las nifias
con discapacidad. El texto viene a entregar directrices respecto
de la forma en que se deben tomar las medidas adecuadas para
que el acceso y el ejercicio de derechos pueda darse en igualdad

de condiciones, tanto para los hombres como para las mujeres
en situacién de discapacidad; ademas, alienta a los Estados a
implementar medidas efectivas a este respecto.

2.7. El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las
niflas con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Es un principio que se encuentra consagrado en la Convencioén
sobre los Derechos del Nifio. Constituye un positivo proceso
habilitador de colaboracién en la maduracion del nifio, en su
autonomia y autoexpresion. La participacion en el proceso de
toma de decisiones que los afecta, incluido el derecho a preservar
su identidad, se debe ampliar con el tiempo en la medida que
avanza en su evolucion. La Convencion de los Derechos del
Nifio (ONU, 1989) introduce por primera vez en un tratado de
derecho internacional el concepto de ‘capacidades evolutivas’
del nifio y de la nifia. Este principio ha sido descrito como un
nuevo principio de interpretaciéon en Derecho Internacional,
reconociendo que, a medida que los nifios y nifias adquieren
mayores competencias, hay menos necesidad de proteccion y
mayor capacidad para adquirir responsabilidad por las deci-
siones que afectaran su vida (Liebel, 2015: p.44). El articulo
de la CDPD destinado a los derechos de los nifios es el 7, que
prescribe: “niflos y nifias con discapacidad:

1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para
asegurar que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen
plenamente de todos los DD.HH. y libertades fundamentales
en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y las
nifas con discapacidad, una consideracién primordial sera la
proteccion del interés superior del nifio.

3. Los Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifias con
discapacidad tengan derecho a expresar su opinion libremente
sobre todas las cuestiones que les afecten, opinién que recibira
la debida consideracion teniendo en cuenta su edad y madurez,
en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias, y a
recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y edad
para poder ejercer ese derecho”.

El texto final incorpora una gran cantidad de lenguaje de la
Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), en particu-
lar el concepto de "interés superior del nifio" del articulo 3,
el derecho a expresar opiniones libremente, que se deriva del
articulo 12 CDN, entre otros” (ONU, 1989).

Conclusiones

En la actualidad en el mundo viven mas de mil millones de
personas en situacion de discapacidad. Sin embargo, esta
importante y numerosa poblacion se encontraba, hasta hace
pocos anos, excluida e invisibilizada, siendo sujeto receptor de
asistencia. Hsto comenzo6 a cambiar a partir del afio 2006 con la
adopcion de la CDPD, que incorpord como su fundamento el
modelo social de la discapacidad, pasando de esta manera a ser
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un tema de DD.HH. La importancia de este hecho no radica
unicamente en el cambio paradigmatico, sino que, por un lado,
los Estados ratificantes de la Convenciéon se comprometen y
obligan con sus contenidos y, por otro, se entregan acciones
para que las PeSD puedan exigir sus derechos.

La CDPD abarca todo el espectro de DD.HH. en una clara
expresion de la interdependencia, igual validez e importancia
que estos poseen y consagra ocho principios generales que
sirven de guia, fundan y empapan de contenido al resto de los
cincuenta articulos de la Convencién. Del analisis conjunto
de los principios y su interaccién con los derechos, se puede
concluir que estos son inherentemente complejos en su natu-
raleza y que su conformidad debe ser evaluada dependiendo
de la situacion concreta en que una PeSD se vea confrontada
en consideracion a las particulares caracteristicas y entornos
de cada persona.

El presente marco conceptual tiene por objeto entregar conceptos
claves para que los profesionales de la salud, especificamente
los kinesidlogos y las kinesiélogas, apliquen en su trabajo
diario. El conocimiento y formacién en materia de DD.HH.,
del contenido del enfoque de derechos y los ocho principios
generales de la CDPD es, en la actualidad, esencial en cual-
quier tipo de actividad que se pretenda realizar. Se debe tener
en cuenta que la aplicacién de los principios debe efectuarse
no solo a situaciones concretas sino que deben ser considera-
dos en la creacién de cualquier politica y procedimiento en
los que las PeSD se vean involucradas. Es asi como antes de
realizar cualquier intervencion serd necesario preguntarse, por
ejemplo, si con esta accién no se vulnera ningun derecho de
la PesD, o si se le ha consultado a ella su opinién al respecto,
si se han tenido en cuenta factores como la multiplicidad de
vulnerabilidades como ser mujer, nifia y persona en situacion
de discapacidad para poder tener un mayor conocimiento de la
forma de realizar una practica profesional acorde a un enfoque
de derechos. Si se debe disefiar una politica, es necesario tomar
en cuenta si esta incorpora los principios, como, por ejemplo,
que su aplicacion no es contraria al principio de igualdad y no
discriminacién, o si se han incorporado todos los criterios de
accesibilidad universal, solo por dar algunos ejemplos de la
aplicacion practica de los principios.
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Palabras claves

Resumen

Derechos Sexuales y Reproductivos;

Salud Sexual; Sexualidad.

Citar este capitulo como:

Rebolledo, J., y Carvajal, B. (2020).
Sexualidad y Discapacidad. En M.
Tamayo, A. Besoain-Saldafia, y J. Re-
bolledo. (Eds.), Kinesiologia y discapacidad:
Perspectivas para una practica basada

La sexualidad es parte de la vida y del desarrollo de toda persona. Las personas con
discapacidad tienen derecho a vivir una sexualidad plena al igual que el resto; para
que esto ocurra debe existir un cambio cultural en nuestra sociedad; los sistemas
de salud deben cumplir con favorecer el acceso oportuno a los servicios, incluidos
aquellos que se relacionan con la salud sexual y reproductiva.

Los temas relacionados a la sexualidad de las personas con discapacidad suelen
estar ausentes permanentemente de la discusion, lo que aumenta la ignorancia y
los prejuicios que rodean a este y otros grupos humanos. En este capitulo se ofrece
una mirada critica sobre la sexualidad y la salud sexual como cuestion de derechos,
ademas de profundizar en el rol que deben desempefiar profesionales kinesidlogos
y kinesidlogas en la rehabilitacion y el desarrollo de estrategias de inclusion social.

en derechos (pp. 24-31). Santiago,
Chile. Universidad de Chile.

Sexualidad y Discapacidad

Los Derechos Sexuales, que incluyen la salud sexual y repro-
ductiva de las personas con discapacidad (PcD), son una di-
mension de la vida y del desarrollo personal que el profesional
de rehabilitacién no debe olvidar. La sexualidad se define como
“un aspecto fundamental de la condicién humana, presente alo
largo de la vida y abarca el sexo, las identidades y los papeles de
género, la orientacion sexual, el erotismo, el placer, la intimidad
y la reproduccion. La sexualidad se vivencia y se expresa por
medio de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes,
valores, comportamientos, practicas, funciones y relaciones.
Si bien la sexualidad puede incluir todas estas dimensiones,
no todas ellas se vivencian o expresan siempre. La sexualidad
recibe la influencia de la interaccién de factores biologicos,
psicolégicos, sociales, econdémicos, politicos, culturales, éticos,
legales, historicos, asi como religiosos y espirituales” (WAS,
2009, p.157). Si bien las PcD son seres sexuales, al igual que el
resto de las personas, ellas enfrentan mayores barreras para vivir
su sexualidad, incluida la falta de educacion sexual cuando se
la compara con la poblacién general (Ponsa, Sanchez y Garcfa,
2018). En especifico, las personas con discapacidad intelectual
viven mas vulneraciones en este ambito que el resto de las perso-
nas en situacion de discapacidad. Por ejemplo, deben enfrentan
actitudes conservadoras de parte de los profesionales hacia su

sexualidad (Tamas et al, 2019) e incluso entre ellos mismos,
al autocensurarse en vivir la sexualidad debido a los valores y
normas morales predominantes que eximen o prohiben a ciertas
personas llevar a cabo algunas practicas o actitudes sexuales
(Diaz-Rodriguez et al, 2016); muchas veces los padres y fami-
liares cercanos a las personas con discapacidad intelectual no
se sienten preparados para educarlos en la sexualidad, por lo
cual resulta necesario fortalecer la educacion sexual en todos los
entornos educativos a los que estas personas estin expuestos.

Los temas relacionados a la sexualidad de las PcD, entre otros,
estan cominmente ausentes de la discusién general, incluida la
que se da en los ambitos de formacién del profesional kinesio-
logo y kinesidloga, situacion que no contribuye a disminuir la
ignorancia y los prejuicios que rodean a estos y otros grupos.
En este capitulo se ofrece una mirada critica sobre la sexualidad
como cuestion de derechos, ademds de profundizar en el rol
que debe desempenar el profesional kinesidlogo y kinesiologa.

Derechos sexuales y reproductivos en discapacidad.

A diez afios de la promulgacién de la Convencién sobre Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, el Comité de Naciones
Unidas, en la revisiéon del cumplimiento de la Convencién,
sefiala una serie de recomendaciones al Estado de Chile acerca
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de aspectos que perpetuan o constituyen una vulneracion de
derechos; dentro de estos se refiere al ejercicio de los derechos
sexuales y reproductivos, incluido el acceso a educacion sexual
integral, la importancia del consentimiento previo a cualquier
intervencion, especialmente en situaciones de esterilizacién y
el acceso a la atencién e informacion sobre sexualidad.

Ademais de la Convencion como marco de derechos, diferentes
organismos internacionales reconocen los derechos sexuales
y reproductivos como parte el marco normativo en Derechos
Humanos. Los derechos sexuales y reproductivos son también
derechos humanos, se desprenden de los derechos fundamen-
tales, por lo cual podrian ser considerados derechos de pri-
mera generaciéon. Ademas, demuestran el caracter progresivo
de los mismos, pues abarcan distintas esferas y ambitos de la
vida de las personas. En su conjunto, los derechos humanos
son universales, para todos y todas; indivisibles, es decir, se
deben promover todos en su conjunto; inalienables, por lo
tanto no se pueden suprimir; e irrenunciables e inherentes a la
humanidad, por lo que no pueden ser negados a las personas.
En conclusién, al igual que el resto de las personas, aquellas
con discapacidad tienen derechos sexuales y reproductivos.
Debido a la complejidad del tema que se trata - al relacionarse
con costumbres, cultura, religiones, ideologfas, ética y moral,
resulta muy dificil lograr un acuerdo que permita una unica
declaracién de derechos sexuales y reproductivos. Por esta ra-
z6n, se recogen diferentes conclusiones en torno a la tematica
en las asambleas y convenciones internacionales a proposito
de la salud sexual, los derechos de las mujeres, la erradicacion
de la violencia de género, entre otras.

De esta forma, es posible encontrar varias declaraciones que
listan diferentes derechos en esta esfera. Para desarrollar este
capitulo utilizaremos el listado a continuacion, que corresponde
al Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas (UNFPA) Bogo-
ta, una agencia de cooperacion internacional para el desarrollo
que promueve el derecho de todas las personas a disfrutar de
una vida sana, con igualdad de oportunidades. Esta version
diferencia los derechos sexuales de los reproductivos (Fondo
de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA) Bogota); ambas
dimensiones son habitualmente vulneradas en las personas con
discapacidad, afectando especialmente a las mujeres.

Derechos Sexuales:

* Derecho a fortalecer la autonomia y la autoestima en el
ejercicio de la sexualidad.

* Derecho a explorar y disfrutar de una vida sexual placentera.
* Derecho a elegir las parejas sexuales.

* Derecho a vivir la sexualidad sin ningin tipo de violencia.
* Derecho a tener relaciones sexuales consensuadas.

* Derecho a decidir libre y autbnomamente, cuando y con quién
se inicia la vida sexual.

* Derecho a decidir sobre la unién con otras personas.

* Derecho a vivir y expresar libremente la orientacién sexual
e identidad de género.

* Derecho a la proteccién y prevencion de infecciones de trans-
mision sexual o embarazos no deseados.

* Derecho a recibir informacion y al acceso a servicios de salud
de calidad sobre todas las dimensiones de la sexualidad, sin
ningin tipo de discriminacion.

Derechos Reproductivos:

* Derecho a tomar decisiones sobre la reproduccion sin sufrir
discriminacién, coercién, ni violencia.

* Derecho a decidir libremente si se desea o no tener hijas o hijos.
* Derecho a decidir sobre el nimero de hijas o hijos que se
desean y el espacio de tiempo entre un embarazo y otro.

* Derecho a decidir sobre el tipo de familia que se quiere formar.
* Derecho a ejercer la maternidad con un trato equitativo en
la familia, espacios de educacion y trabajo.

* Derecho a una educacién integral para la sexualidad a lo
largo de la vida.

* Derecho a acceder a métodos de anticoncepcion modernos,
incluida la anticoncepcioén de emergencia.

* Derecho al acceso a los servicios integrales de salud y atencion
médica para garantizar la maternidad segura.

* Derecho a acceder a los beneficios de los avances cientificos
en la salud sexual y reproductiva.

Diversidad sexual y género.

En la sociedad, desde la perspectiva de la diversidad, no existe
el mundo fragmentado y binario de los con o sin discapacidad,
de hombres y mujeres, de heterosexuales, homosexuales u otros;
la diversidad y mutabilidad son constitutivos de la vida misma
y, en especifico, cada persona comparte aspectos en comin con
distintos grupos sociales. El enfoque de derechos en el ambito
de la sexualidad debe considerar la interseccionalidad de los
diversos grupos, quienes por reconocerse - o ser reconocidos
- en clertas categorfas pueden experimentar discriminacion y
violencia de manera acumulativa e incluso sinérgica.

El respeto a la identidad del otro, incluyendo los aspectos de
la diversidad sexual, es una medida indispensable para lograr
equidad en la atencién en salud y en todos los ambitos del desa-
rrollo. Tomando en cuenta que los conceptos relacionados con
la diversidad sexual estan en constante cambio y discusion, las
definiciones a continuacién también pueden variar en el corto
plazo. Es importante comprender que la forma en que se nomina
alos aspectos relacionados con la diversidad sexual dependera
del momento histérico en que vivamos, de la definicién per-
sonal de cada uno e incluso de los colectivos que trabajan en
la tematica. Nada es para siempre ni inmutable, por lo tanto,
lo mas importante es aprender para mantenerse abierto a la
posibilidad de cambiar. A continuacién, se explican conceptos
importantes de considerar en las definiciones de identidad
sexual desde la perspectiva de las organizaciones activistas en
defensa de los derechos de las personas de la diversidad sexual.

1. Identidad de género: es la forma en que cada persona percibe
su género, incluyendo la vivencia personal del cuerpo (Organi-
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zando Trans Diversidades-OTD). Es posible observar personas
cisgénero que se reconocen en el binarismo de femenino/mas-
culino, personas transgénero en las que hay una discordancia
entre el sexo asignado y la propia autodefinicién de su identidad,
as{ como otras expresiones tales como: género neutral, género
fluido, gender queer, etc. Cada persona define su identidad de
género y esta no necesariamente debe concordar con lo que
la sociedad espera de ella, por lo tanto, si alguien llama a una
persona por su nombre registral y luego ésta le menciona que
no se identifica como tal y prefiere usar su nombre social, estd
en su derecho. Una buena practica es consultar a todos y a
todas como desean ser llamados y si se identifican con alguna
identidad de género particular.

2. Expresion de género: es la manera en que cada persona ma-
nifiesta su género externamente. Se relaciona con sus intereses,
apariencia, gustos y contexto cultural. La expresion de género
se da en la manera de vestir, de movernos, de expresarnos,
etc. (Organizando Trans Diversidades-OTD), por lo tanto,
también es diversa. En primera instancia, el expresarse como
“una mujer, un hombre o ninguno de ellos” no ocurre de una
forma unica para todas las culturas; por ejemplo, si aceptamos
que el binarismo de género no es la Ginica posibilidad de expre-
sion, esta puede ser andrégina, masculina, femenina o incluso
transitar entre una u otra.

3. Sexo biolégico: se refiere a las caracteristicas fisicas de los
genitales con los que se nace, por ello, se reconoce como “sexo

asignado al nacer”. Esta categoria estd marcada por la apariencia
de lavulvay pene/escroto para ser asignada; en los casos en que
hay dudas se realizan estudios complementarios para evaluar
si es posible identificar a la persona en alguna de las catego-
rias binarias del sexo. Sobre esto tltimo, las personas intersex
nacen con caracteres sexuales que no se corresponden con el
binarismo, ser intersex esta relacionado con las caracteristicas
bioldgicas del sexo y no tiene que ver con la orientacién sexual
o la identidad de género de las personas. En la actualidad, no
se recomienda asignar un sexo quirdrgicamente a las personas
intersex hasta que ella pueda expresar su identidad y voluntad,
en este proceso los nifos intersex y sus familias deben recibir
el asesoramiento y el apoyo adecuados (UNFE, 2017).

4. Orientacion sexual: se refiere a la capacidad de cada persona
de sentir una profunda atraccién emocional, afectiva y sexual
por personas de un género/sexo diferente al suyo, de su mismo
género/sexo, o de mas de un género/sexo, asi como a la capaci-
dad mantener relaciones intimas y sexuales con estas personas
(Principios de Yogyakarta, 2007).

A modo de resumen, en la Figura 1, adaptada de Killermann
(2017), se identifican los distintos conceptos antes sefialados
en una galleta de jengibre - por un juego de palabras en inglés,
se ha denominado a la imagen como “The Genderbread Person”.
Cabe destacar que este esquema ha tenido, y posiblemente
tendra, variaciones, pero es una forma simple de comprender
cada dimension de la identidad sexual.

Figura 1. Sexualidad e Inclusion de Personas con Discapacidad
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Fuente: SENADIS, 2019. (Descripcion de la imagen: Se observa un esquema que representa una galleta de jengibre, se

resalta su cerebro (identidad de género), corazon (orientacion sexual) y su sexo biolégico.
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Las categorias anteriores no deben ser utilizadas como etiquetas
para encasillar a las personas, sino que se debe comprender que la
identidad es diversa y no se debe asumir practicas, orientaciones
o identidades sexuales solo por lo que se piensa o se observa
del otro. En la medida en que se flexibilice el binarismo de
género y se logre comprender de que los estereotipos limitan
y generan discriminacion, las personas que no se identifican
con la visiéon imperante podran gozar de mayores posibilidades
de ser y vivir plenamente en el mundo. Como profesionales de
salud, debemos ser conscientes de nuestros propios prejuicios
y no cometer practicas discriminatorias ni vulneradoras de
derechos, debemos orientar y apoyar nuestras intervenciones
basandonos en el Derecho Internacional y apelando a los prin-
cipios de Yogyakarta (2007), los que establecen que “todos los
seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos.
Los seres humanos de todas las orientaciones sexuales e iden-
tidades de género tienen derecho al pleno disfrute de todos
los derechos humanos” (Principios de Yogyakarta, 2007, p.10).

Salud sexual y reproductiva en mujeres adultas con dis-
capacidad.

Las mujeres se encuentran en mayor desventaja que los hombres
frente a diversos escenarios de la vida, uno de ellos es el ambito
de la salud sexual y reproductiva (en adelante SSR). Desde su
definicion tedrica, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
la considera como “un estado de bienestar fisico, mental y social
en relacion con la sexualidad. Requiere un enfoque positivo
y respetuoso de la sexualidad y de las relaciones sexuales, asi
como la posibilidad de tener experiencias sexuales placenteras
y seguras, libres de toda coaccién, discriminacién y violencia”
(OMS, s.f.). A pesar de que la Convencion Interamericana para
prevenir, sancionar y erradicar la violencia contra la mujer
entré en vigor en Chile el afio 1996, es posible observar cifras
alarmantes en el ambito de experiencias violentas en torno a
la sexualidad. Por ejemplo, para el afio 2015, las mujeres casi
cuadruplicaron el nimero de victimas de violencia intrafamiliar
con lesiones menos graves, graves o gravisimas (653 vs 2.380),
reportaron siete veces mas violaciones que los hombres (227
vs 1743) (Subsecretaria de Prevencion del Delito, 2015) vy, al
iniciar junio del afio 2019, veinticuatro mujeres habfan muerto
a manos de sus parejas (MINMEG, 2019).

La discapacidad tiene una gradiente de género y la experiencia de
vivir una situacion de discapacidad se ve afectada, por supuesto,
por la vivencia personal, pero también por los determinantes
que interactuan de manera diaria con estas personas. En el caso
de las mujeres, las vejaciones en materia de derechos sexuales y
reproductivos no son menores que sus pares sin discapacidad,
asf lo pone de manifiesto el informe emitido por Naciones
Unidas, quienes realizan una serie de observaciones al estado
de avance de la Convencién en nuestro pafs, sefialando un bajo
acceso a educacion sexual, discriminacién ante la ley frente ala
celebracion de ritos como el matrimonio e incluso tratos inhu-
manos como la esterilizacién forzada (ONU, 2016). Sobre este
ultimo escenario se debe mencionar que, si bien la legislacion
en el pais contempla un proceso de consentimiento previo al

momento de realizar una esterilizacién quirdrgica, es posible
observar casos en los que las mujeres no han contado con toda
la informacién para tomar dicha resolucién o no se les ha pedido
su opinién ni se les ha dejado tomar la decision sobre si desean
o no ser intervenidas. La practica anterior se observa también
en menores de edad; respecto de esto, el Comité de los Dere-
chos del Nifio ya en el afio 2006 denuncia y llama a prohibir la
practica de esterilizacion en menores de edad (ONU, 20006). Sin
embargo, en cifras nacionales, en el afio 2017 se ejecutaron diez
esterilizaciones en menores de diecinueve afios (DEIS, 2017).
Otro grupo de alto riesgo frente a una esterilizacion forzada
son las personas con discapacidad intelectual y/o psiquica,
pues su situaciéon puede conllevar procesos de interdiccidén o
puede significar que los profesionales de salud los consideren
incapaces de tomar sus propias decisiones. Sobre los tutores
legales, se debe hacer hincapié en que el contar con el permiso
de ellos no exime de realizar un proceso de consentimiento
y solicitar la revisiéon del caso por un comité de ética antes
de realizar una esterilizacion. En esta materia, la Comision
Nacional de Proteccién de los Derechos de las Personas con
Enfermedades Mentales (CONAPPREM) ha mencionado en
multiples medios que existe un nimero importante de los casos
revisados anualmente que no cumplen con condiciones ético/
legales para ser llevadas a cabo.

Ademas de las barreras habituales y el tabu relacionado con el
placer que permea a nuestra sociedad, las mujeres con disca-
pacidad ven mas frecuentemente coartado su derecho a repro-
ducirse, como se menciona en el parrafo anterior, estando mas
expuestas a la esterilizaciéon que las mujeres sin discapacidad
e incluso, viéndose en mayor riesgo de perder la tutela de sus
hijos una vez que ha ocurrido el parto. En esta tltima arista, se
observan situaciones en las que se les desaconseja embarazar-
se, se recomienda el aborto y la adopciéon como medidas mas
validas que en la poblacion general, destacando muchas veces
su poca capacidad o habilidades parentales (FPNU, 2018). Al
momento del parto, los hijos e hijas de mujeres y parejas con
discapacidad pueden ser vistos como de mayor riesgo social,
lo que muchas veces significa activar medidas para retirarlos
del hogar parental versus ofrecer acompafiamiento a la pareja
para ejecutar este rol. En todos estos casos, a los profesionales
de salud les corresponde ser aliados, acompafantes y garantes
de que los procesos y procedimientos se realicen conforme a
derecho (Molina y Valente, 2018).

En el caso de la rehabilitacion fisica, ambito cercano al profesio-
nal de kinesiologfa, estudios cualitativos sobre las experiencias
de la vida sexual de mujeres con discapacidad de origen fisico
sefialan, la necesidad de que los profesionales consideren la vida
sexual de las personas y los problemas fisicos que contribuyen a
las relaciones sexuales, el acceso a rehabilitacion sexual, asesotia
psicologica para ellas y sus parejas, y promover la calidad de su
salud sexual (Altuntug et al, 2014; Amjadi et al, 2017).
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Salud sexual y reproductiva en hombres adultos con
discapacidad.

De manera sistematica, los hombres en nuestra sociedad han
estado ausentes de las decisiones en torno a la planificacién
familiar, el cuidado de los hijos, e incluso el reconocimiento
legal de estos. Eis muy frecuente en lo cotidiano conocer casos
de hijos abandonados por su progenitor masculino, hombres
que reducen el ejercicio de la paternidad a “entregar” dinero o
que no saben con exactitud cuantos hijos tienen. Actualmente,
las generaciones de hombres jovenes estain mas dispuestos a
ejercer el rol de cuidador y desean tener control sobre el nimero
de hijos que quieren tener, con quién tenerlos y criarlos; estos
cambios sociales tendientes a la equidad deben ser acompafiados
y promovidos por las politicas publicas.

En general, los hombres son los eternos ausentes en las po-
liticas publicas de salud sexual y reproductiva (Giida, 2018).
Estas medidas, que en algin momento fueron promovidas
con mayor fuerza para controlar el crecimiento poblacional y
que las mujeres lograran aparecer en espacios publicos como
universidades o puestos de trabajo que requerian alta califi-
cacion, hoy se vuelven un arma de doble filo con la que se
perpetua la desigualdad entre hombres y mujeres, manteniendo
a las ultimas como principales responsables de la fecundidad
e incluso del cuidado durante los primeros meses vida de un
lactante, obstruyendo asf a que los hombres ejerzan control
sobre sus cuerpos y el cuidado de sus hijos. Un ejemplo claro
de esta desigualdad se observa en la oferta anticonceptiva: las
mujeres cuentan con anticonceptivos que pueden ser utilizados
por, al menos, siete vias de administracion diferentes y cinco
de ellos se entregan gratuitamente en la atencioén primaria del
pais, por el contrario, los hombres solo cuentan actualmente
con el condén como método para controlar su propia fertilidad.

En la construcciéon patriarcal de 1a masculinidad, en la que el
hombre debe ser fisicamente potente y el mayor ingreso econo-
mico de la unidad familiar, los hombres con discapacidad pueden
no ser reconocidos como candidatos aptos para representar
este estereotipo, dado que pueden percibirse o ser percibidos
como inferiores en tanto sus cuerpos entran en conflicto con
la construccion heteronormada de masculinidad productora y
proveedora, que niega la debilidad y vulnerabilidad de estos
cuerpos (Shakespeare, 1999), posicion que habitualmente se
relaciona y/o esta permitida para el género femenino y los nifios.
Deconstruir las masculinidades patriarcales y heteronormadas
es un proceso necesario para todo hombre, obligatorio incluso
para uno con discapacidad (Shakespeare, 1999), ya que de otro
modo se arriesga a no encontrar un espacio de pertenencia que
lo acepte como es. Ademas del beneficio personal, cambiar esta
concepcién de la masculinidad es también un aporte a todos
los hombres, ya que les significa la posibilidad de habitar nuevos
espacios como lo son la crianza, demostraciéon de emociones,
realizar y recibir caricias, etc. Junto con esto, la flexibilizacion
del papel masculino significa también un cambio en el rol y
valor social de lo femenino, de las personas de la diversidad

sexual e incluso de aquellas personas que requieren mas cuidado
y acompafiamiento.

Salud sexual y reproductiva en nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad.

El nacimiento de una persona debiera ser un hito importante
para la familia, el que en condiciones 6ptimas debiera estar
inmerso en emociones que permitan hacer de esta experiencia
un recuerdo acogedor. La situacién de discapacidad que pudiera
ser descubierta al momento del parto, o incluso un diagnostico
médico en el periodo prenatal, no debiera ser una variable que
empafie el proceso que vive la familia. A pesar de lo anterior,
los constructos sociales relacionados con la discapacidad, la
manera de dar el diagnéstico médico frente a una condiciéon de
salud (Vargas et al, 2018) e incluso la actitud de los cercanos que
rodean a la mujer o a la pareja en proceso de gestacion, hacen
muchas veces mas dificil y solitario tanto el embarazo como
la crianza de un nifio o nifa en situacion de discapacidad. Por
esta razon, la capacitacion del personal de salud, la articulacion
con redes de familiares de nifios y nifias con discapacidad y el
acompafiamiento a la familia que recibird o recibe al nifio o
nifia son fundamentales.

Desde el psicoanalisis clasico se reconocen varias etapas que
el infante debe resolver en orden de conseguir una sexualidad
adulta. Mas alla de que se adscriba o no a este modelo, un
gran aporte de esta corriente es reconocer que la sexualidad
y bisqueda de placer no comienzan en el periodo puberal o
adolescencia sino desde el nacimiento. A su vez, la teorfa del
apego que pone atencién en la relacion que la diada (madre o
cuidador principal/hijo o hija) logra establecer, dado que esta
impacta en el desarrollo de infante a largo plazo, incluida su
capacidad de generar relaciones saludables, por ende, es parte
de su la sexualidad. Tomando en cuenta esto ultimo, es indis-
pensable brindar un ambiente seguro y atento a quienes ejercen
el cuidado principal de un lactante, en especial si se presentan
factores de riesgo como la depresioén postparto.

Al igual que el resto de los niflos y nifias, quienes presentan
un diagnostico de salud que pudiera conllevar una situacion
de discapacidad enfrentan las mismas etapas del desarrollo que
aquellos que no tienen discapacidad. Desafortunadamente, las
familias y la sociedad en su conjunto ofrecen menores oportuni-
dades a los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con discapacidad
de acceder a informacion sobre su propio desarrollo y cuerpo e
incluso muchas veces no apoyan la construccioén de proyectos
de vida independiente cuando han alcanzado edades adultas,
manteniéndolos como nifios eternos. Otro escenario en el
que los NNA con discapacidad se encuentran en desventaja
tiene relacién con su alta probabilidad de vivir violencia. Un
meta-analisis publicado en Lancet estimé que “la prevalencia
de violencia (combinada) fue de 26,7%, violencia fisica 20,4% y
violencia sexual 13,7%” en este grupo poblacional. Asimismo,
la estimacion de riesgo fue “un odds ratio de 3,68 (2,56-5,29)
para violencia combinada, 3,56 (2,80-5,52) para violencia fisica
y de 2,88 (2,24-2,69) para violencia sexual”; vale decir, en todas
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sus formas es mas probable que un nifio o nifia con discapaci-
dad viva mas situaciones violentas que su par sin discapacidad
(Jones et al, 2012).

Desde el periodo de la infancia se vuelve fundamental la edu-
cacion sexual. En primera instancia, es la familia cuidadora
la que debe ofrecer un ambiente seguro para que los nifios y
niflas puedan explorar; paralelamente, se debe promover que
los infantes realicen juegos que les permitan desarrollar habi-
lidades volitivas, establecer limites e incluso negarse frente a
acciones que los dafien o perjudiquen. Una vez que se inicia la
escolarizacion formal, la educacion sexual debiera estar orientada
a favorecer el conocimiento y promover la autonomia desde
un enfoque de derechos y respeto hacia uno mismo vy el otro,
independiente del diagnéstico médico que el nifio o nifia tenga.

La educacién sexual en Chile ha estado ausente en la mayoria
de la formacién de los actuales adultos e incipientemente ha
comenzado a erigirse como un gran tema en la ultima década.
Desafortunadamente, algunos padres y apoderados se oponen o
resisten a que sus hijos e hijas con discapacidad reciban educacion
sexual por considerar que no es necesario, o que les “despertara”
el deseo; estos mitos omiten que los cuerpos de las personas
se desarrollan y que las interacciones sociales dan paso a los
intereses sexuales independientemente de las situaciones fisicas,
cognitivas o sensoriales de las personas, por lo cual también
los preadolescentes y adolescentes con discapacidad requieren
educacion e informacion sexual veridica y comprensible. Sin ella
se reducen las posibilidades de participacién social y aumentan
los riesgos asociados a la actividad sexual, incluida la violencia
sexual. Una educacion sexual temprana, progresiva e inclusiva,
permitira el ejercicio de una sexualidad segura y placentera.
Para lograr esto, es perentorio acortar la brecha en educacién
sexual mediante escuelas para padres o espacios educativos
para adultos y asf superar las actitudes restrictivas que tiene la
sociedad sobre la sexualidad de los adolescentes/personas con
discapacidad. Un estudio realizado en Espana, reunio las pers-
pectivas de 300 personas agrupadas en familiares, profesionales
y poblacién general; se observé que en mayor medida las familias
presentaron una actitud mas conservadora hacia la sexualidad
de las personas con discapacidad intelectual y, en oposicion, se
presentaron mayores actitudes moderadas-liberadoras hacia las
personas con discapacidad fisica (Morell-Mengual et al, 2017).
Lo anterior es concordante con lo que se observa en nuestro
pais, donde vemos con mayor frecuencia que las personas con
discapacidad intelectual son infantilizadas por la sociedad y
por sus familias. Lo que nos lleva a un triste escenario, en el
que a una persona no reconocida durante su desarrollo no se
le permite avanzar en su autonomia, por lo que, seguramente,
vera dificultada la construccién y desarrollo de un proyecto

de vida propio.
Asistencia sexual: un tema en debate.
En el entendido de que todas las personas tienen derecho a vivir

una sexualidad plena, desde el movimiento social de personas
con discapacidad se propone la existencia de una nueva figura

laboral, denominada asistente sexual, con el propésito de igualar
las oportunidades en el ambito sexual. Desde las palabras de
Soledad Arnau, activista espafiola, “la «Asistencia Sexual» es
una herramienta humana que pretende ser valida para afianzar
el Derecho a una Vida Independiente en materia de Sexuali-
dad. La asistencia sexual, por tanto, es un medio. El fin es el
Derecho a una vida independiente, en este caso, en materia de
sexualidad que cada persona, supuestamente con diversidad
funcional, tiene derecho a tener reconocido” (Arnau, 2014).

En la asistencia sexual, el eje central es el derecho a la apropiacion
del cuerpo como objeto de deseo, su fin no es necesariamente el
coito como unica expresion de lo sexual. Para Navarro (2014),
una de las interpretaciones del derecho al propio cuerpo es la
materializacion de la personalidad mediante el acceso, explo-
racion, preparacion y actividad sexual. Es en este ambito en el
que las personas con discapacidad podrian acceder a asistencia,
asi como la figura de asistencia personal permite el desenvol-
vimiento en la esfera del higiene personal, laboral, educativo,
recreativo o social. La practica de la asistencia sexual se da en
paises como Argentina, Bélgica, Alemania y Suecia de manera
no regular. Suiza es el pafs que ha regulado en su totalidad la
creacion de las empresas de asistencia sexual, en las que se aplica
un modelo en el que se acuerda un encuentro periédico: quienes
ofician de asistentes deben estar certificados en algun ambito
de las ciencias médicas y su actuacion es remunerada (Navarro,
2014). Lo anterior genera tensiones y abre el debate sobre la
asistencia sexual y su “administracién”. ;Se puede “recetar” el
derecho al propio cuerpo? Los movimientos de personas con
discapacidad abogan al acceso a la asistencia sexual de manera
voluntaria, y no como una terapia, sin periodicidad ni “dosis”.
La pelicula “Las sesiones” muestra las complejidades de una
“terapia sexual”; el centro es un hombre de 45 afios con secuelas
de polio: el film muestra como la experiencia fue positiva en
la vida del personaje y en sus futuros encuentros sexuales. Sin
embargo, este “formato de terapia”, que incluye dosificacion
(6 sesiones), no es lo planteado para la asistencia sexual, pues
en ella deberia primar la voluntariedad y expectativas de la
persona con discapacidad.

¢Es trabajo sexual? Desde el movimiento “Vida independiente”,
la asistencia sexual surge de la interacciéon de dos figuras labo-
rales mas conocidas; la asistencia personal y el trabajo sexual
empoderado (voluntario, seguro). “La asistencia sexual para
personas con diversidad funcional es el espacio de interseccion de
la asistencia personal (materializa el derecho al acceso al propio
cuerpo) y del trabajo sexual (se obtiene placer sexual a cambio
de dinero)” (Centeno, 2014 citado en Arnau, 2014). Respecto del
trabajo sexual, se debe comentar que existen diferentes miradas
hacia el fenémeno. Dentro de las activistas en esta materia,
se concibe como una opcién laboral mas que deberfa contar
con la posibilidad de pagar imposiciones y acceso a seguridad
social, en el entendido que es un trabajo; en esta mirada, el
trabajo sexual solo es posible para personas mayores de edad
que no han sido coercionadas y son sus propias jefaturas (puede
revisar la pagina de la Red de Mujeres Trabajadoras Sexuales
de Latinoamérica y el Caribe). En la vereda opuesta, estan las
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opiniones que consideran que el trabajo sexual es una categoria
degradante en el trato humano y que, por lo tanto, deberia ser
abolida. En este modelo prohibicionista se busca imponer altas
sanciones tanto a las personas que ejercen la “prostitucion” como
a quienes la compran. Cuando se analiza el escenario del trabajo
sexual y/o prostitucion (cualquiera de las dos miradas), algunos
recalcan que separarlas de la asistencia sexual busca una mayor
aceptacion, “falsa moral” o una eximicion de la construccion
social negativa al respecto, dado que permite la reivindicacién
del derecho de las personas con discapacidad y por ello seria
mas aceptable que el trabajo sexual regular.

Mas alla de las propias definiciones que se puedan tener en torno
al trabajo sexual y/o asistencia sexual, es una arista interesante
de poner en palestra; se invita a las lectoras y a los lectores a
reflexionar acerca de sus propias opiniones en el tema, as{ como
también a buscar mas informacion si asi lo requieren. Frente
a la situacion practica para abordar este escenario, lo mejor
serfa preguntarle a cada uno de los actores qué piensa de lo
que hace y cuales son las expectativas que tienen al respecto:
mas alla de nuestros propios juicios, centrarse en las personas
y sus propios intereses.

Barreras en la atencién de salud sexual y reproductiva.

Una metasintesis de estudios cualitativos retne las experiencias
de personas con discapacidad fisica en su acceso ala SSR identi-
ficando la existencia de factores internos como el conocimiento,
actitudes y factores psicologicos, y factores externos como el
estigma, roles de género, educacion, apoyo familiar, servicios de
salud, financieros y transporte, que influyen en las necesidades
y barreras que enfrentan las personas con discapacidad para
disfrutar de una salud sexual y reproductiva plena (Nguyen,
Liamputtong y Monfries, 2015).

Ademas de lo anterior, existen multiples actitudes y acciones
que pueden dificultar o favorecer la interaccién de una persona
con el sistema de salud. A continuacién se nombra una lista a
de barreras que se observan con frecuencia cuando personas
con discapacidad — o incluso personas en general — buscan
atencién en SSR:

* Baja confianza en los tratantes en salud sexual y reproductiva
sobre sus habilidades para atender a una persona con disca-
pacidad; el poco conocimiento sobre discapacidad y la Con-
vencién de derechos de personas con discapacidad existente
en las mallas curriculares de las carreras que se dedican a este
ambito impacta negativamente en la sensacién de autoeficacia
por parte del profesional que otorga la prestacion.

e Infraestructura y disposicion de las salas de atencién que no
permite el acceso o lo dificulta; muchos centros de atencion en
salud no cumplen con la normativa para que sean accesibles,
en el ambito especifico de SSR, las camillas e implementos
utilizados pueden no tener ninguna adecuacién para personas
con movilidad reducida.

* Bl aislamiento social de las personas con discapacidad; muchas
veces las personas con discapacidad, en especial con discapaci-
dad intelectual, no tienen otros espacios de socializacién que
no sean la familia y el sistema escolar, por ello, dependiendo
de la vision de estos dltimos, las personas con discapacidad
pudieran nunca consultar sobre temas de SSR o bien, ser des-
aconsejados de hacerlo.

* Baja disponibilidad de programas de educacion sexual integral;
no es frecuente que estos programas consideren la determinante
“discapacidad”; asimismo, el acceso a educacion sexual puede
ser menor cuando la persona ha sido educada en escuelas se-
gregadas para personas con cierto tipo de discapacidades, ya
que en esta realidad puede incluso no haber intencién de crear
y mantener un programa de educacién sexual.

* Prejuicios y preconcepciones acerca de la forma correcta de
ser y comportarse; dado que se es mujer, hombre o persona de
la diversidad sexual y que se vive una discapacidad, se esperan
comportamientos que tal vez la persona no siente como propios
0 1o le parecen adecuados. Muchas veces no se toma en cuenta
la interseccionalidad que aparece cuando se estd en mas de una
categoria que provoca discriminacion o riesgo.

* El desinterés (o interés) que puede tener el tratante en SSR en
ofrecer determinadas prestaciones si la persona tiene discapaci-
dad; es mas frecuente observar que los profesionales de la salud
y sociedad en su conjunto recomiendan mas explicitamente
la esterilizacién quirdrgica como método anticonceptivo, el
aborto e incluso ceder los derechos parentales si las personas
tienen discapacidad — no asi a quienes no la presentan —, si-
tuacion que es habitualmente peor para aquellas mujeres con
discapacidad intelectual.

* Bl poco desarrollo de la capacidad volitiva y toma de decisiones
en el ambito de la SSR; a algunas personas con discapacidad
se les evita sistematicamente el tomar decisiones en SSR por
simples que estas pudieran ser. Sin este ejercicio inicial, es ain
mas dificil que tomen decisiones complejas en su propio be-
neficio. Existe un grupo de personas — con o sin discapacidad
— que debera tener mayor apoyo en esta toma de decisiones,
esto ultimo debe asegurarse y como equipo de salud debemos
tener especial cuidado de que quien apoye, efectivamente ejerza
este rol y no sobrepase la voluntad de la persona a la que asiste.

* L.a mala comprension por parte de los tratantes de lo que sig-
nifica y conlleva una interdiccion; o bien, asumir que la persona
estd interdicta por el simple relato del familiar o acompanante;
la alfabetizacion en materia de derechos es imprescindible para
el equipo de salud, quienes deben comprender el alcance de las
disposiciones legales y ofrecer, en todos los casos, informacion
a la persona, independientemente de su condicién legal; la in-
terdiccion no puede significar anular a la persona y su derecho
a saber lo que esta pasando con su cuerpo.
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Rol del kinesidlogo y de la kinesidloga.

Desde nuestra mirada, el profesional que trabaja directamente
con personas con discapacidad es quien, después de ellos mismos,
mas sabe de discapacidad y, por ende, ostenta un sitial que le
permite liderar procesos de capacitacion sobre esta materia en
el resto del equipo. En cuanto a las tematicas de sexualidad,
dependiendo del caso, el kinesidlogo o la kinesidloga puede
acompafarlas a lo largo de mucho tiempo durante su vida, por
ello, la forma en la que enfoque su trabajo terapéutico puede
permitirle a quien consulta afianzar habilidades que le permitan
realizar las actividades de la vida diaria que se relacionan con
la sexualidad. Asimismo, puede promover el ejercicio de los
derechos, incluidos los sexuales y reproductivos, dandolos a
conocer a las personas, pero también mejorando las condiciones
para que se les incorpore en el cotidiano de las acciones en salud
que el resto del equipo realiza; esto podria incluir reuniones de
caso con el equipo de salud, capacitaciéon sobre movilizacién o
posicionamientos para profesionales de la salud sexual, capa-
citarse sobre aspectos basicos de salud sexual y reproductiva,
realizar en conjunto protocolos de derivacion, entre otros.

Si durante el ejercicio clinico un kinesidlogo o kinesidloga se
enfrenta a una situacion en el ambito de la sexualidad que ex-
cede su propia habilidad técnica, es imprescindible que derive a
quien puede dar una mejor respuesta, por ello, debe reconocer
las actividades que realizan los otros miembros del equipo de
salud. Dicho lo anterior, la derivacién de una persona a otro
profesional no significa desligarse de la situacién una vez se
derivé, sino que se debe hacer seguimiento a la consulta, asi
como mantenerse disponible para quien consulto.

Para finalizar, el kinesiélogo o kinesidloga que se inserta en el
modelo de atencion integral en salud, debe ser un ente comu-
nitario que le ofrezca un espacio a este grupo de personas para
emanciparse de los estereotipos de género y de discapacidad y
también debe apoyarlas para que se agrupen y generen redes y un
capital social que les permita reivindicar sus propios derechos.
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de salud.

La rehabilitacion fisica en la red asistencial de salud en Chile, se lleva a cabo
en diferentes programas y/o instituciones dentro de un sistema de salud mixto,
evolucionando a lo largo de la historia segin los cambios demograficos y epide-
miolbgicos del pais. La estrategia de Rehabilitaciéon de Base Comunitaria (RBC)

se ha incorporado al sistema de salud en forma gradual en las tltimas décadas. El
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texto explica el funcionamiento actual de la red de rehabilitacion, principalmente
la ambulatoria, destacando aquellas iniciativas en las que se utiliza la Rehabilita-
cion Basada en la Comunidad (RBC), tanto para poblacion infantil y adolescente,
como para la poblacién adulta y personas mayores, ademas de su articulacién con
los diversos niveles de atencion en salud.

Introducciéon

En Chile existe un sistema de salud mixto en el que coexisten
entidades privadas y de administracién del Estado. Ambos
deben cumplir con las politicas establecidas por el Ministerio
de Salud (MINSAL), es por esto que dentro de las iniciativas
que destacan en relacion a la red de rehabilitacion en el pafs,
es posible encontrar entidades que funcionan con aportes es-
tatales, otras privadas y algunas mixtas. Sin embargo, la forma
en que habitualmente se clasifican no esta determinada segtin
el aporte de los recursos, sino que se agrupan segun el tipo
de organismo que administra y presta los servicios de salud,
independientemente del origen de los recursos. El desarrollo
histérico de las estrategias de rehabilitacion que se han llevado
a cabo en Chile, se relaciona justamente con la contingencia
sociosanitaria, politica y la transicién demografica y epidemio-
logica del pais, es asi como en gran parte del siglo XX muchas
de estas acciones se enfocaron principalmente a la poblacion
infantil, luego en adultos y sélo en las dltimas décadas se in-
crementaron las estrategias hacia personas mayores. De igual
forma, el enfoque biomédico y asistencialista predomina durante
mucho tiempo en el sector salud y solo en los ultimos afios se
ha comenzado a instalar, de manera incipiente, un enfoque
de derechos y una mirada biopsicosocial. En este recorrido
histérico, es necesario destacar las iniciativas que surgen como
respuesta a las epidemias de poliomielitis y las consecuentes

secuelas en la poblacion, es aqui donde inician su desarrollo,
importantes instituciones como el Hospital Pedro Aguirre
Cerda (ex Sanatorio de Pefialolén y actual Instituto Nacional
de Rehabilitacién Pedro Aguirre Cerda), ademas de la Sociedad
“Pro ayuda al nifio lisiado” (actual Instituto Teleton).

Por otro lado, las estrategias de rehabilitacién enfocadas a la
poblacion adulta se centraron tradicionalmente en los Hospitales
de mediana o alta complejidad, especificamente en los Servicios
de Medicina Fisica y Rehabilitacién, ademas de los Servicios
de Traumatologfa de dichos establecimientos, concentrando su
cobertura en la atencién de personas en etapa aguda y subagu-
da de alguna patologia o accidente, con un marcado enfoque
biomédico; recién en la segunda mitad del siglo XX surgen las
mutualidades, entregando cobertura a personas con accidentes
laborales. La RBC qued6 por muchos afios fuera de las estrategias
de las redes nacionales de rehabilitacion, a excepcion de las ini-
ciativas desarrolladas en el Instituto Nacional de Rehabilitacion
Pedro Aguirre Cerda (INRPAC), que luego de enfocarse en
poblacién infantil en sus inicios, amplia con posterioridad el
rango a todo tramo etario y es pionero en la incorporacion de la
RBC enla década de los 90. Posteriormente, durante la primera
década del siglo XXI, comienza recién a incorporarse en forma
gradual la estrategia nacional de RBC a través del Programa de
Rehabilitacién Integral en la Red de Salud, intentando instalar
un enfoque de derechos y un cambio de paradigma desde la
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mirada biomédica a una biopsicosocial, con la persona como
sujeto autbnomo y protagonista de su proceso de rehabilitacion.
Sin embargo, este enfoque se ha observado principalmente
desde una perspectiva teodrica, plasmada en los fundamentos o
lineamientos de diversas propuestas o programas, sin lograr aun
que se refleje cabalmente en las practicas cotidianas de muchos
de los equipos de rehabilitacion que contintian trabajando bajo
un modelo centrado en las deficiencias y diagnésticos médicos.

En este capitulo se dard a conocer el sistema actual de rehabili-
tacion en la red asistencial, con foco en la atencién ambulatoria,
dando relevancia a aquellos programas o instituciones que han
puesto en marcha la estrategia de RBC. Ademas, se explicara
brevemente la forma de articulacion con los niveles de atencion
secundario y/o tetciario cuando corresponda.

Para facilitar la lectura, se ha organizado el texto, utilizando
como criterio de clasificacién el origen del organismo que
presta los servicios, independientemente de la procedencia de
los recursos utilizados para su funcionamiento, de esta forma,
las diversas entidades descritas se agruparan en:

1. Rehabilitacion en el Sistema Publico de Salud.

2. Rehabilitacion en el Sistema Privado de Salud.

3. Rehabilitacion en el Sistema de Salud de Fuerzas Armadas
y Mutualidades.

Rehabilitacién en Chile: coexistencia de sistemas de salud
publico y privado.

El sistema de salud mixto que existe en nuestro pafs pretende
responder a las necesidades de la poblacién. Sin embargo, exis-
ten diferencias importantes en el acceso a ciertas prestaciones
al comparar ambos sistemas y, por lo tanto, se observan aun
marcadas inequidades. En el ambito de la rehabilitacion, las
opciones de acceso se han incrementado en las tltimas décadas,
pero las acciones ain son insuficientes para lograr cobertura
hacia todas las Personas en Situacién de Discapacidad (PeSD).
Sumado a esto, es importante recalcar que en Chile el paradig-
ma biomédico y asistencialista estd muy arraigado, no solo en
los profesionales de salud, sino que también en la poblacién
general, quienes muchas veces valoran mas los recursos en salud
invertidos en altas tecnologias y especialidades, desestimando
el gran aporte de las acciones de promocién, prevencion y
RBC. En el caso de las PeSD, no solo debemos considerarlos
como sujetos de derechos sino que también como sujetos de
“deberes”, requisito fundamental para la igualdad de oportu-
nidades y la plena inclusién en todos los ambitos de la vida,
considerando las responsabilidades inherentes que ello implica.
Es por esto que la tarea es ardua y el enfoque biopsicosocial
debe reflejarse en las acciones concretas que los profesionales
de la salud realizan cotidianamente, esto se traduce en entregar
protagonismo a las personas, familias y comunidades, impul-
sandoles a ser agentes de cambio, potenciando la participacion,
el dialogo, la co-construccion en el proceso de rehabilitacion,
cuyo objetivo final debe ser siempre el logro de la inclusion

social, comenzando desde el nicleo basico de la familia, desde
donde debe evitarse la sobreproteccién y potenciar la partici-
pacion activa, la autonomia e independencia, para avanzar no
solo a la inclusion educativa y laboral, sino que considerando
todas las areas de la vida, entre ellas el deporte, ocio, tiempo
libre, cultura, artes, etc.

La inclusion social es una tarea pendiente y muy necesaria. En
Chile, segtn el I Estudio Nacional de Discapacidad (ENDISC
11), el porcentaje de PeSD llega a un 16,7% (Servicio Nacional
de la Discapacidad, 2016). Sin embargo, si se observa la vida
social, recreativa y cultural en nuestro pafs, es evidente que no
existe un 16,7% de PeSD participando; cada vez que alguien
se retine con amigos, realiza deportes, va al cine, a un centro
comercial 0 a un concierto, no observa a este porcentaje de
PeSD en esos lugares, spor qué? Claramente las barreras am-
bientales son amplias y dentro de ellas no solamente estan las de
infraestructura, sino que también las actitudinales, los servicios,
las politicas publicas, entre otras. Complementando el enfoque
descrito, es esencial, al participar en procesos de rehabilitacion,
realizar un trabajo en red y articulado, comprendiendo que los
problemas de salud no se resuelven exclusivamente desde el
sector salud y mas aun cuando trabajamos con PeSD, quienes
tienen multiples necesidades, ya que en nuestro contexto es
evidente que ain son importantes las barreras del entorno
que impiden finalmente la plena inclusién social y que, por
lo tanto, siguen generando incremento de las situaciones de
discapacidad y de condiciones de segregacion y/o exclusion. El
trabajo articulado, entonces, debe incorporar todas las areas de
desempenio del ser humano, las que se reflejan plenamente en
el enfoque de determinantes sociales de la salud, pero ademas
existen otros enfoques que debemos tener interiorizados en los
procesos de rehabilitacion, estos son: el enfoque de curso de
vida, el enfoque de equidad en salud y el enfoque de derechos
ciudadanos y proteccion social.

Enla figura 1, se observa que la atencién centrada en la persona
debe considerar todas estas aristas y debe ser el foco para toda
atencion en salud.
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Fig. 1. Enfoques intervinientes en los Servicios de Rehabilitacién en Chile.
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El sistema de rehabilitacién en Chile se expande en una com-
pleja red de instituciones privadas y publicas (fig. 2). Dentro
de ellas, la red publica pretende realizar un trabajo articulado
entre sus diferentes niveles de atencién y los programas que
en ellos existen, para esto funciona con un sistema de refe-
rencia y contrareferencia dependiendo de la naturaleza de la
atencion o prestacién que requiera cada persona. Sin embargo,
nuevamente nos encontramos en la practica con un enfoque
centrado en el diagnostico, ya que la mayoria de los flujogramas
que se generan para las derivaciones se basan justamente en
el diagnostico médico, resultando util para algunos procesos,
pero insuficiente para otros, sobre todo para aquellos que se
realizan en el primer nivel de atencion, en el que la complejidad
social es alta, por lo tanto, este factor debiese ser protagonista
y valorado desde todos los niveles de atencion.

Como es posible observar en la figura 2, ademas de la red
publica existe una red de atencion privada, en la que, por su

Enfoque de
determinantes
sociales de la salud

ATENCION
CENTRADAEN
LA PERSONA

Enfoque en
equidad en salud

Fuente: Elaboracién propia. (Descripcion de laimagen: Se observa
cuatro fechas apuntando a un circulo central que representa la
atencion centrada en la persona, las flechas son los enfoques de
determinantes sociales de la salud, equidad en salud, derechos
ciudadanosy curso de vida).

parte, también existen servicios de rehabilitacion y funciona con
una administracion independiente del Estado, pero siguiendo
los lineamientos u orientaciones del MINSAL, entidad que
ademas puede fiscalizar ciertos procesos. La rehabilitacion en
el sistema privado, en general no se articula entre diferentes
instituciones, ni tampoco con el sector publico, a excepcion
de ciertas entidades puntuales como, por ejemplo, la Teleton.
Por otro lado, 1a rehabilitacién también se desarrolla en otras
instituciones o sistemas que son “intermedios” entre lo publico
y privado, ya que si bien son de administracion privada, reciben
ciertos aportes estatales y ademas siguen los lineamientos u
orientaciones del MINSAL. Dentro de estos estan:

1. Sistema de salud de las fuerzas armadas, de orden y seguridad
publica y gendarmeria de Chile.

2. Mutualidades.
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Fig. 2. Rehabilitacion en el Sistema de Salud de Chile.
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A continuacion, se dividiran los contenidos considerando la
rehabilitacién en el sistema publico, privado y el sistema de
las mutualidades y fuerzas armadas, para dar a conocer las
principales instituciones y programas de rehabilitacién en cada
uno de estos sectores.

1. Rehabilitacion en el sistema publico de salud.

La rehabilitacién en el sistema publico de salud se presenta
transversalmente en todos los niveles de atencion en salud. Sin
embargo, el enfoque de cada uno de ellos debe ser diferente (fig.
3) entendiendo que en el nivel mas cercano a la comunidad, es
decir Atencion Primaria de Salud (APS), cobra especial relevancia
la complejidad social que emerge desde la vida cotidiana de las
personas, su contexto familiar, comunitario y social que son

RED ASISTENCIAL
PUBLICA

Atencion
Terciaria

Atencion
Secundaria

Servicios
especializados

Centros de
Referencia
COSAM

Programas de
Rehabilitacion

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcién de laimagen: Se ob-
serva un diagrama de la rehabilitacion en el sistema de salud
en Chile, con dos subsistemas publico y privado y los actores
de la red asistencial).

finalmente en donde se desarrolla la vida y desde donde surgi-
ran las barreras o facilitadores que daran sentido al fin tltimo
de la rehabilitaciéon, como ya se ha dicho, “la plena inclusién
social”. Por otro lado, en los niveles secundarios y, sobretodo
en los terciarios de rehabilitacion, el foco esta en aportar a la
rehabilitacion de personas en estadios agudos o subagudos de
condiciones de salud determinadas, es decit, se trasladan hacia
otras necesidades, relacionadas mayormente con la estructura o
funcién de las personas. Sin embargo, el enfoque biopsicosocial
debe estar presente de igual manera, ya que es lo social hacia lo
que se quiere transitar. Claramente el aporte técnico asistencial
sera mayor en estas instancias, pero sera solo el comienzo de
un proceso constante, en el cual igualmente se debe potenciar
el protagonismo de las personas y sus familias.
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Fig. 3. Niveles de complejidad en los Servicios de Rehabilitacion en Chile.
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Ademas de los niveles de atencién en salud, el sistema publico
ofrece procesos diferenciados segun tramos etarios. Es asf
como podemos encontrar programas enfocados a la pobla-
ci6n infantil y adolescente, asi como también para adultos y
personas mayores.

En el caso de la poblacién infantil, un nifio o nifia que nace o
adquiere una discapacidad, ya sea sensorial, motora, intelectual
o multiple, tiene la posibilidad de ser derivado a distintas al-
ternativas de atencién para su rehabilitacion. El nivel terciario
de atencion en salud cubre las necesidades de atenciones de
especialidades médicas, principalmente en los Servicios de
Medicina Fisica y Rehabilitacion, en los que, de acuerdo a la
evaluacién de sus necesidades, son derivados a los Institutos
Teleton del pais (articulando con la red privada), a las salas del
Programa Chile Crece Contigo (ChCC) y a jardines infantiles
de la Red de la Junta Nacional de Jardines Infantiles (Junji) o
Fundacion Integra, quienes, mediante el convenio con SENA-
DIS, financian un Programa de Atencién Temprana a través
de una dupla de profesionales de Educacion y Salud.

Los nifios y nifias mayores de 5 afios son insertados en escue-
las municipales o particulares subvencionadas por el Estado
y apoyados por los equipos de los Programas de Integracion

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcidn de laimagen: Se observa
los tres niveles de salud, APS, Atencidn secundaria y atencion
terciaria) con una flecha indicando nivel de complejidad social y
cobertura).

Escolar (PIE); este programa esta integrado por profesionales
de la educacion, la salud y/o las ciencias sociales de acuerdo
a las necesidades que defina la direccién del establecimiento
y regulados por el Decreto 170 del Ministerio de Educacion
del afio 2009 (Ministerio de Educacion [Mineduc], 2016). Los
niflos y ninas con discapacidad intelectual moderada o severa
y con discapacidad multiple pueden permanecer durante su
proceso escolar en las Escuelas Especiales.

Existe un grupo de nifios que presenta enfermedades cronicas y
que requiere de mayor utilizacion de los servicios en salud, este
grupo se identifica con el término “Niflos, nifias y Adolescentes
con necesidades especiales de atencion en Salud (NANEAS)”
(Flores, Lizama y Rodriguez, 2016); se categorizan en distin-
tos niveles de complejidad y condiciones muy variables, como
niflos y niflas prematuros y prematuras, con paralisis cerebral
o enfermedades respiratorias crénicas y que seran atendidos
en los distintos niveles de atencién centrado principalmente en
sus necesidades. De esta forma, el nivel de APS podria resolver
los requerimientos de baja complejidad técnico asistencial, pero
principalmente los NANEAS requieren atencién en niveles
secundario y terciario. Las necesidades que se requieren cubrir
son variadas y de alto costo, como la rehabilitacién, uso de medi-
camentos permanentemente, atencién de médicos especialistas,
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asistencia tecnologica, alimentacion especial, etc. Algunas de las
prestaciones en la atenciéon de NANEAS, incluyen a aquellos
que requieran largos periodos de hospitalizacion, a través de la
opcion de programa de estimulacion en las aulas hospitalarias,
pero principalmente se fomenta la rehabilitacién en sus propios
entornos en los programas de atenciéon domiciliaria, como, por
ejemplo, el programa nacional de Asistencia Ventilatoria No
Invasiva (AVNI).

Los nifios y nifias con discapacidad visual son derivados desde
el nivel terciario con atencion médica especializada, a funda-
ciones o corporaciones cuya mision es ofrecer la rehabilitacion
especializada como, por ejemplo, la Corporacion de ayuda al
Limitado Visual (COALIVI) u otras.

Los nifios y nifias con discapacidad auditiva, son detectados
en screening auditivos del recién nacido y derivados a los ser-
vicios de la especialidad del nivel terciario para su tratamiento;
luego son incorporados a los jardines infantiles de la red Junji
o Integra y, posteriormente, ingresados a escuelas regulares o
especializadas. Los nifios y nifias con discapacidad intelectual
leve ingresan a jardines infantiles de la red publica y, poste-
riormente, a escuelas regulares municipales o particulares
subvencionadas con PIE. Las ayudas técnicas requeridas para
apoyar la rehabilitacién de nifios y nifias menores de 6 afos
son gestionadas a través de los Institutos Telet6n, en el caso
de discapacidad motora, o a través de su municipio por Ficha
Nacional de Registro Social de Hogares y son gestionadas por
la oficina de la discapacidad de cada municipio, con el com-
plemento de un informe técnico de profesionales autorizados
desde los Centros de Salud Familiar (CESFAM). A los nifios
y nifias menores de 6 afios no se les exige estar inscritos en el
Registro Nacional de Discapacidad (RND), para la obtencion
de este beneficio.

La rehabilitacién fisica para adultos y personas mayores en
nuestro pafs, tradicionalmente ha priorizado sus actividades y
enfoques en los servicios de rehabilitacién de los hospitales de
mediana y alta complejidad, es por esto que durante muchos
afios quedaron escasamente abordadas las acciones que buscaban
concretar la inclusion social de las PeSD; por lo tanto, se habia
dejado de lado el dltimo eslabon del proceso de rehabilitacion,
sin el cual no podemos saber con certeza si dicho proceso fue
realmente exitoso. Desde hace ya algunos afios, la RBC se ha
redefinido como una “estrategia para la rehabilitacion, la igualdad
de oportunidades, la reduccion de la pobreza y la integracion
social de las personas con discapacidad” (Organizaciéon Mundial
de la Salud [OMS], 2005). Ademas, actualmente se asume la
evolucién de ciertos conceptos, como el de “integracion” que
avanza hacia el de “inclusién” y todo lo que conlleva la mirada
actual de la discapacidad: autonomfia, vida independiente, pat-
ticipacion social, enfoque de derechos, facilitadores y barreras
del ambiente, entre otros. Estos conceptos son los que han ido
posicionandose como protagénicos para la implementacion
de diversas iniciativas desde el area de salud hacia las PeSD y
han reconocido a la RBC como la estrategia clave para lograr
el objetivo final de todo proceso de rehabilitacién: “el logro

de la inclusion social”, entendiéndola como las acciones de
participacién conjunta con otros en todos los ambitos de la
vida, desde el nucleo basico de la familia, hasta la incorpora-
ci6n al mundo laboral, pasando por la participacion educativa,
recreativa, deportiva, cultural, etc.

En nuestro pafs, la incorporacion de la estrategia de RBC en
la red asistencial ha sido progresiva, avanzando con pequefas
iniciativas que gradualmente se fueron incrementando y forta-
leciendo con diversos hitos nacionales e internacionales hasta
llegar a la situacién actual en la que se pretende que la RBC
sea un pilar importante en la red de salud, integrandose en el
nivel primario de atencién y complementandose con el modelo
de salud familiar. Sin embargo, y pese a que estos lineamien-
tos se describen en los documentos de orientaciones desde el
MINSAL, no necesariamente se logran implementar de forma
ideal, ya que, como se ha indicado anteriormente, el paradigma
asistencialista sigue estando presente y muy arraigado.

Dentro de los primeros registros de implementacion de la
RBC en nuestro pafs, esta el proyecto de ANCUD, que fue
escasamente difundido en Chile, pero que es relevado en un
documento internacional que recopila las experiencias de RBC
desarrolladas en América Latina durante las décadas del 80 y 90
(Organizacion Panamericana de la Salud [OPS]-OMS, 2002);
por esta razén es necesario incluirlo dentro de este capitulo. El
texto describe lo realizado en el proyecto de Ancud, desarrollado
en el afio 1994, y se extiende hasta principios de la década del
2000. El proyecto se financié a través de fondos concursables
desde el Fondo Nacional de Discapacidad (FONADIS), actual
SENADIS; esta iniciativa surgié por el alto porcentaje de buzos
que presentaban secuelas neurologicas producto del “mal de pre-
sion” (sindrome de descompresién o embolia gaseosa). Durante
el desarrollo del proyecto, se trabajé siguiendo la metodologia
propuesta por la OPS-OMS para el logro de la inclusion social,
utilizando la estrategia de RBC. El trabajo se caracterizé por
la participacion activa de agrupaciones de PeSD y un equipo
interdisciplinario de profesionales, entre los que se encontraban
kinesidlogos. Dentro de las estrategias se formaron monitores
y se potenci6 el trabajo articulado y en red de la comunidad,
destacandose entre sus logros el incremento de la autonomia
de las PeSD en diversas actividades y la estimulaciéon de la
inclusion laboral (OPS-OMS, 2002).

Pocos afios después de la puesta en marcha del proyecto de
Ancud, comenzdé a instalarse la RBC desde el INRPAC, que en
sus inicios tuvo cobertura solamente para la poblacioén infantil
y que, posteriormente, se expandié hacia todo tramo etario,
iniciando en 1996 actividades de cooperacion internacional con
el gobierno de Japon que dieron paso a que, en el afio 2000, se
firmara un convenio entre el MINSAL yla Agencia de Coope-
racion internacional del Gobierno de Japon (JICA), instalando
un proyecto de RBC en el INRPAC. Estos acontecimientos
sentaron las bases para la implementacion de la RBC a través de
los centros comunitarios de rehabilitacién (CCR) en el sistema
publico de salud (Instituto Nacional de Rehabilitacién Pedro
Aguirre Cerda [INRPAC], 2019).
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A nivel internacional, la OMS reafirma la necesidad de imple-
mentar la RBC en los diferentes paises. Ademas, en el afio 2001
surge la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
discapacidad y la salud (CIF), que propone consolidar el cambio
de paradigma desde el sector salud hacia la conceptualizacion de
discapacidad; junto con esto, promueve un lenguaje unificado
y un documento de referencia en el que incluye una serie de
codigos asociados a los distintos componentes de la discapa-
cidad y la salud para que puedan ser utilizados en la creacién
de instrumentos que evalien funcionamiento y discapacidad
bajo los conceptos actuales, en los que la discapacidad es el
resultado de la interacciéon de una persona con una condiciéon
de salud y las barreras del entorno que limitan sus actividades
y/o restringen su participacién social. De esta manera, propone
que el funcionamiento de un individuo ocurre por una relacién
entre los distintos componentes, en que las intervenciones
hacia un elemento tienen la potencialidad de modificar una o
mas de las partes; sin embargo, esta relacion no siempre se da
de forma reciproca y predecible (OMS, 2011) (fig 4). La dltima
actualizacion de la CIF es del afio 2007.

Fig. 4. Componentes del funcionamiento y discapacidad
(CIF-1A.)

Funcionesy
estructuras
corporales

v v
Factores ambientales Factores personales

Fuente: OMS, 2007. (Descripcién de la imagen: esquema donde
interacttan factores ambientales y personales, expresando a
través de cuatro componentes: funcionesy estructuras corporales,
actividades y participacion una condicion de salud y esta a su vez
retroalimenta el proceso)

En el afio 2006 surge la Convencion Internacional para los de-
rechos de las personas con discapacidad (ONU, 2000), firmada
y ratificada por Chile. Esto da paso al posterior fortalecimiento
de las politicas publicas en nuestro pafs enfocadas a PeSD e
impulsadas desde la Ley 20.422 del afio 2010. En nuestro pafs
se realiza el Primer Estudio Nacional de discapacidad el afio
2004 (Endisc I) (SENADIS, 2004), el que muestra dentro de
sus resultados una realidad en cuanto al escaso o nulo acceso
a rehabilitaciéon de las PeSD, alcanzando tan solo un 6,49%.
Lo mismo ocurre con el acceso a otras prestaciones como

ayudas técnicas, servicios sociales, entre otras. En la tabla 1,
se muestran estos resultados y se puede apreciar, ademas, que
existe un porcentaje importante de PeSD (24,16%) que no logréd
acceder a ninguno de los servicios mencionados.

Tabla 1. Acceso de personas con discapacidad a Servicios

de Salud, Sociales y Rehabilitacion. Chile 2004.

Si, ha recibido servicios 75,84%
Atencion basica de salud 67,08%
Servicio de diagnostico 40,61%
Rehabilitacién 6,49%
Entrega de ayudas técnicas 0,88%
Atencién Social 2.96%
Consejerfas 0,30%
Educacion 0,32%
Beneficios sociales, 1,86%
pensiones y subsidios

Otros 1,11%
No 24,16%

Fuente: SENADIS, I Estudio Nacional de Discapacidad, 2004

Considerando los acontecimientos descritos, es necesario destacar
que se han ido fortaleciendo las bases para la creacién y puesta
en marcha del “Programa de rehabilitacion integral en la red
de salud” que establece como eje fundamental la estrategia de
RBCy, como objetivo final, el logro de la inclusion social de las
PeSD. A continuacion, se describiran las principales entidades
y programas de rehabilitacién del sector puiblico de salud en
Chile, siguiendo una secuencia temporal segin el inicio de su
funcionamiento.

1.1. Instituto Nacional de Rehabilitaciéon Pedro Aguirre Cerda
(INRPAC).

En cuanto a la evolucién histérica de la rehabilitacion infantil
en Chile, esta se remonta al afio 1940 cuando el Hospital Pedro
Aguirre Cerda de Santiago comenz6 a atender a nifios y nifias
con secuelas de poliomielitis en sus instalaciones. Posterior-
mente, en el afio 1960 se consolidé como Centro de Referencia
Nacional, dando cobertura a nifios y nifias con discapacidad
fisica de todo el pais. Considerando la transiciéon demografica
y epidemiol6gica del pafs, el Instituto comenzoé a atender a
personas de todo tramo etario y actualmente pertenece a la
Red Asistencial de Servicios de Salud Metropolitano Oriente:
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es el unico centro de rehabilitacion estatal de Chile. Uno de los
hitos importantes de este centro es que, durante los afos 90,
fortaleci6 su desarrollo a través de proyectos de colaboracion con
el gobierno japonés (JICA) para mejorar las dreas de atencion,
clinica e investigacion, lo que permitié implementar la estrategia
de RBC en su enfoque y, posteriormente, apoyar el desarrollo
del modelo de implementacién del Programa de Rehabilitacién
Integral en el sistema de salud publico (INRPAC, 2019).

En la actualidad, el INRPAC ofrece servicios de rehabilitacion
con equipo interdisciplinario y otras prestaciones como cirugias
ortopédicas, examenes complementarios, confeccion de Ortesis
y protesis, entre otros; también recibe a personas provenientes
desde cualquier punto del territorio nacional. Sin embargo,
como es el unico Centro de Rehabilitacion estatal en Chile,
se ha transformado en una debilidad del sistema publico en
materia de rehabilitacion, sobre todo para la poblacién infantil,
pues el Estado se ha desligado y ha traspasado esta labor exclu-
sivamente a la Teleton, cuya administracion y funcionamiento
provienen del sistema privado. En el INRPAC, la participacién
de los kinesidlogos y las kinesidlogas se centra en la prestacion
de terapia fisica, tanto en nifios y nifias como en personas
adultas, formando parte de un equipo interdisciplinario y de
rehabilitacion integral (INRPAC, 2019; OPS, OMS, 2002).

1.2. Programa de Rehabilitacion Integral en la red de salud.

El Programa de Rehabilitacion integral en la red de salud inicia
su funcionamiento durante la primera década del siglo XXI,
luego de la exitosa experiencia del INRPAC con la estrategia
de RBC durante los afios anteriores (INRPAC, 2019). Es asi
como, después de algunos proyectos piloto, el Ministerio de
Salud (MINSAL) comienza a implementar un programa que
busca desarrollar una red de rehabilitacién en salud que abar-
que todos los niveles de complejidad e intervenciéon que se
requieran, brindando especial protagonismo a la instalacién
de la estrategia de RBC para fortalecer el enfoque biopsico-
social en APS y hospitales comunitarios de salud familiar. En
los centros mas complejos se propone contar con un estandar
minimo de implementacién, realizado bajo un enfoque de
trabajo en red y articulado no solo con las redes de salud sino
que estableciendo también una fuerte alianza con el intersector
y las redes comunitarias (MINSAL, 2014).

La instalacion de la estrategia de RBC en APS se proyecta en
forma natural como un complemento del modelo de atencién
integral de salud familiar y comunitaria ya existente en este
nivel de atencién en salud, el que se sustenta en tres principios
irrenunciables: “centrado en las personas, integralidad de la
atencion y continuidad del cuidado”; esto quiere decir que se
deben considerar las necesidades, expectativas y prioridades
de cada persona en una relaciéon de co-construccion de sus
cuidados de salud, integrando la multidimensionalidad de los
problemas de cada individuo desde la promocion, prevencion,
curacion, rehabilitacién y cuidados paliativos, agregando a lo
biopsicosocial el ambito espiritual y cultural e incorporando,
finalmente, una continuidad de los cuidados en los distintos

escenarios, desde el domicilio hasta los centros de salud. Es
importante destacar que, si bien la complejidad técnica es mayor
en el nivel hospitalario, la complejidad social es mucho mas alta
en APS y disminuye en los niveles hospitalarios, por lo tanto,
es necesario contar con estrategias que ayuden a enfrentar esta
complejidad dando respuesta a las necesidades que de ella emanan
(MINSAL, 2013-2019). El modelo de atencion integral de salud
familiar y comunitaria, al igual que la estrategia de RBC, son
marcos solidos para trabajar con la complejidad social inherente
al primer nivel de atencién en salud, por lo tanto, ademas de
constituir un lineamiento tedrico para el funcionamiento de los
programas en este nivel de atencién, se debiese observar con
mayor fuerza en el financiamiento y en las acciones concretas
y cotidianas que ahi se realizan. Como complemento de esto,
el MINSAL incorpora ciertos enfoques que ya fueron mencio-
nados anteriormente, pero dada su importancia no solo para
atencién de PeSD, sino que también para la planificacién en
red (MINSAL 2019), se reiteran a continuacion:

* Enfoque de derechos ciudadanos y proteccion social.
* Enfoque de determinantes sociales de la salud.

* Enfoque de equidad en salud.

* Enfoque de curso de vida.

Con estos antecedentes, podemos inferir que la estrategia de
RBC es congruente con los fundamentos del modelo de salud
familiar, ya que en ambos, el usuario y la usuaria deben estar
en el centro, ser sujetos de derecho con un papel protagbnico
y activo, ejerciendo su autonomia y autodeterminacion. En
ambos se reconoce y valora el hecho de que cada persona esta
inserta en una familia que puede actuar como factor protector
o de riesgo frente al mantenimiento de la salud. Por su parte, la
familia esta inmersa en una comunidad con la que interactta
y que, de igual menara, influye en la salud, en el bienestar y
en el funcionamiento de cada persona en particular. Esto se
observa en la figura 5, en la que el individuo esta en el circulo
del centro y es contenido por el de la familia, que a su vez es
contenida por el circulo de la comunidad.

Fig.5. Modelo de salud Familiar y Comunitario

----- ~ COMUNIDAD

-~ FAMILIA

..... - INDIVIDUO

Fuente: Suarez, M. 2006. (Descripcién de la imagen: tres circulos
concéntricos sobrepuestos, que representan el subconjunto co-
munidad, familia e individuo).
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Por su parte, el fin ultimo de la RBC es el logro de la inclusion
social de las PeSD, comenzando por lo mas basico y elemental
que es el nucleo de la familia para proyectarse asi a todas las
areas de la vida. Para lograr esta inclusion, es necesario instalar
un paradigma que avance mas alla del respeto y logre llegar
a la “valoraciéon” de la diversidad, rescatando el aporte que
esta entrega a todas las personas, ademas de considerar a las
PeSD como sujetos de derechos y de deberes que potencian
su autonomfa, independencia y participacion en igualdad de
condiciones con los demas. Para lograr esto, el trabajo debe estar
necesariamente articulado y las PeSD deben ser protagonistas
de estos avances. En la practica no siempre es facil lograrlo,
ya que coexisten diversos paradigmas en los profesionales de
salud y en la poblacion en general; dentro de ellos, para muchas
personas la vision de beneficencia y caridad hacia la discapacidad
esta fuertemente arraigada, generando muchas veces acciones
sobreprotectoras desde las familias y asistencialistas y paternales
desde los profesionales de salud, lo que implica un desmedro
del desarrollo de la potencial autonomia de las PeSD.

En la instalacién del Programa de rehabilitacion integral en
APS se proponen cuatro componentes para el desarrollo de la
estrategia de RBC (MINSAL, 2019):

* Salas de rehabilitacién basadas en la comunidad, (también
conocidas como centros comunitarios de rehabilitacién o CCR).
* Salas de rehabilitacion integral.

* HEquipo rural.

* Artrosis (Avance Garantias Explicitas en Salud (GES)).

Los CCR deben tener un fuerte componente de trabajo comu-
nitario e intersectorial para incrementar la participacion de la
comunidad. Estos centros realizan atencién directa a PeSD
con nivel de dependencia leve, mientras que entregan apoyo a
las familias de personas con nivel de dependencia moderados
y severos. Ademas realizan una serie de acciones que buscan
promover la participacién e inclusion social de las PeSD; el
equipo esta conformado por un kinesiélogo o kinesidloga
y un o una terapeuta ocupacional, quienes realizan diversas
actividades como atenciones individuales y grupales, diagnos-
ticos participativos en las comunidades, visitas domiciliarias
integrales, consejerfas, actividades para cuidadores, talleres
educativos, recreativos o de actividad fisica, entre otros, dentro
y fuera del establecimiento (MINSAL, 2019).

Dentro de la poblacion objetiva, y considerando que los recursos
estatales son escasos frente a la amplia gama de necesidades en
salud, se ha dado prioridad a personas que cursen con ciertas
patologias que por su impacto o frecuencia pudiesen poten-
cialmente afectar mas el funcionamiento si no se intervienen
adecuadamente. Dentro de ellas se encuentran un grupo de
patologias que afectan al sistema musculo esquelético como
la artrosis de rodilla y/o cadera leve y moderada, lumbago y
lumbociatica cronicas, afecciones que generan hombro doloroso
crénico y tendinopatias de rodilla. Por otra parte, se consideran
aun mas prioritarias a aquellas personas que presentan secuelas
de cualquier afeccién de origen neuroldgico con un nivel de

dependencia leve; la mas prevalente es la secuela de accidente
cerebrovascular, pero también ingresan personas con enferme-
dad de Parkinson, con secuelas de traumatismo raquimedular,
secuelas de traumatismo encéfalo craneano, entre otras.

Las salas de rehabilitacion integral son el segundo componen-
te y ellas generalmente cuentan solo con un profesional que
corresponde a un kinesiélogo o una kinesidloga; el enfoque
se centra en estrategias de manejo de dolor en personas con
sindromes osteomusculares y neurologicos con una perspectiva
integral, que impacte en la optimizacién del funcionamiento
de los sujetos (funcion, actividades y participacion). A lo largo
del tiempo, estas salas deben ir avanzando hacia las acciones
realizadas en el componente uno, para finalmente consolidarse
y convertirse en CCR (MINSAL, 2019).

El tercero de los componentes corresponde a los equipos rurales
de rehabilitacion, que estan compuestos por un kinesiélogo o
kinesidloga, terapeutas ocupacionales y un chofer, quienes deben
implementar la RBC en zonas rurales; de esta manera, realizan
el 90% de sus actividades en terreno y consisten en acciones de
prevencion, rehabilitacion, capacitacién de PeSD, sus familias y
comunidades en general, traspasando conocimientos acerca de
técnicas basicas de tratamiento y autocuidado y promoviendo,
a su vez, el trabajo intersectorial para aportar a la resoluciéon
de las diversas problematicas de las PeSD (MINSAL, 2019).
Finalmente, el ultimo componente se realiza generalmente en
los establecimientos que aun no cuentan con los otros. Con-
siste en entregar atencion kinesiol6gica, como complemento
de la canasta GES, para personas con artrosis de rodilla y /o
cadera leve y moderada, mayores de 55 afios. Este componente
debe ir proyectandose hacia el segundo y primer componente
(MINSAL, 2019).

Como se puede observar, cada uno de los componentes busca
dar respuesta a las diversas realidades que se pueden encontrar
en nuestro pafs. En la practica los desafios son complejos, ya
que aun muchos profesionales no logran dejar por completo el
modelo biomédico y asistencialista, impactando directamente
en el funcionamiento adecuado de la estrategia de RBC que
exige un cambio de paradigma para realizar 6ptimamente las
acciones y cumplir los objetivos. Es importante destacar que
para cualquiera de los cuatro componentes, las acciones que
se realizan siempre tendran al usuario en el centro, priorizan-
do sus objetivos y avanzando hacia la autonomfa. Para lograr
este objetivo se trabaja en conjunto la elaboracion del plan de
tratamiento y sus finalidades, considerando las motivaciones
y habilidades de las personas e incorporandolas, no sélo a
atenciones individuales, sino que promoviendo la participa-
cién en talleres segin sus preferencias, ya que esto aportara
potentemente a la inclusién social. Ademas el trabajo en red y
articulado siempre sera un pilar fundamental, ya que muchas
de las barreras a las que se ven enfrentadas las PeSD, reque-
riran de una intervenciéon multisectorial para derribarlas, de
esta manera, la articulacion se extendera hacia el intersector:
servicios sociales, educacién, trabajo, organizaciones no gu-
bernamentales, agrupaciones de y para PeSD y todo el amplio
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abanico de posibilidades para cada comunidad. Asimismo,
existira un nexo entre los diferentes niveles de atencién en
salud, con referencias y contra-referencias, estableciendo un
continuo entre los servicios de rehabilitacion hospitalaria, los
de atencién secundaria, los de APS y la comunidad.

Si bien estos componentes se enfocan inicialmente a la pobla-
ci6én adulta y personas mayores, en muchas comunas se ha ido
expandiendo la atencion hacia los nifios, nifias, adolescentes y
jovenes, entendiendo que la cobertura debe ser universal y que,
en la medida en que se incrementen los recursos econémicos,
podra crecer también la poblaciéon objetivo. No se pretende
unicamente ampliar el tramo etario, sino que a futuro se pro-
yecta que puedan ser atendidas todas las PeSD, sin importar
el origen de su condicioén; no solo ingresarian personas con
discapacidades motoras, sino que también aquellas que posean
discapacidades de origen sensorial (auditivo y visual), mental
psiquica y mental intelectual. Para que esto ocurra, aun queda
camino por recorrer, ya que para su concrecion, el equipo basico
de profesionales debe fortalecerse con otras disciplinas; por
el momento, en algunos centros han surgido convenios con
instituciones de educacién superior que han permitido avanzar
en este fortalecimiento, es asi como en muchos CCR existen
fonoaudidlogos y fonoaudidlogas que aportan en la resolucion
de las necesidades y atencion integral de las personas.

El rol de la atencién secundaria y terciaria se enfoca en lograr
un trabajo articulado en el que exista una continuidad en los
procesos de rehabilitacién desde etapas agudas y subagudas
hasta la inclusiéon familiar y social en APS bajo la estrategia
de RBC. Para lograr este objetivo, los profesionales de los ni-
veles de mayor complejidad técnico asistencial, deben valorar
la diferencia en las estrategias de rehabilitacién de cada uno
de los niveles y comprender que la complejidad social de la
APS requiere la estrategia de RBC, es por esto que no se debe
pretender que este nivel de atencién sea una réplica de lo que
ocurre en los otros.

Pese a los aportes de este programa, la cobertura hacia todas
las PeSD aun es escasa y en muchos establecimientos de la red
de salud publica del pafs contintian existiendo largas listas de
espera para acceder, incluso a los dispositivos de rehabilitacion
en APS. Una falencia importante del sistema, que no se pue-
de dejar de mencionar, es la inexistencia de un programa de
protesis: si bien se han realizado algunos avances y programas
piloto, aun no existe una respuesta eficiente para la entrega
de este recurso a las personas que lo requieren; claramente el
contar con este tipo de apoyo serfa un facilitador importante
para el logro de la inclusion.

Finalmente, es un desafio que los y las profesionales de rehabi-
litacion y de salud en general conozcan con mayor profundidad
la estrategia de RBC, y que esté incorporada en el curriculum
de las carreras de pregrado, como también en las instancias de
perfeccionamiento y postgrado. Es responsabilidad de cada
profesional incrementar y actualizar sus conocimientos para
entregar una atencion de calidad a las PeSD, sus familias y

comunidades, aportando fuertemente al logro de la ansiada
inclusién social.

1.3. Programa Asistencia Ventilatoria No Invasiva (AVNI) y
Asistencia No Invasiva para Adultos (AVNIA).

Es importante considerar también al grupo de personas que
cursan enfermedades respiratorias cronicas y que ven impedidas
o restringidas sus capacidades funcionales de desplazamiento
y autovalencia, debido a su deficiencia en las funciones respi-
ratorias y a la necesidad de asistencia ventilatoria no invasiva
e invasiva, por lo tanto, también pueden estar en situacion de
discapacidad. Los programas que ofrece la red asistencial de
salud para este grupo de personas incluyen el Programa de
Asistencia Ventilatoria No Invasiva (AVNI) y el de Asistencia
No Invasiva para Adultos (AVNIA), ambos dependientes de
la Division de Atencién Primaria y redes asistenciales; sus
lineamientos se enfocan en proveer asistencia ventilatoria no
invasiva a nifios, nifias y personas adultas con insuficiencia
respiratoria, estable en sus hogares junto a sus familias para
mejorar su calidad de vida, disminuir la sintomatologia propia
de la enfermedad y disminuir la morbilidad y mortalidad. El
apoyo del kinesiélogo o la kinesidloga se realiza con visitas a
domicilio semanales, en las que se supervisa la condicion de
cada persona, la del ventilador mecanico y se informa al equipo
de su respectivo CESFAM, articulandose con el departamento
broncopulmonar y el equipo del Programa AVNI/AVI del
hospital correspondiente.

También se ha creado el Programa de Asistencia Ventilatoria
Invasiva para nifios, AVI, y AVIA, Asistencia Ventilatoria
Invasiva Adultos, que busca mejorar la calidad de vida de las
personas y disminuir los elevados costos de hospitalizacion en
las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI). El kinesiélogo o
la kinesi6loga, al igual que en el Programa AVNI/AVNIA,
realiza prestaciones relacionadas con el soporte ventilatorio y,
ademas de los cuidados posturales y activaciéon motora corres-
pondiente, se articula con el equipo prestador del servicio de
soporte y asistencia ventilatoria contratado y con los equipos
del Programa AVNIA'Y AVIA del nivel terciario.

1.4. Programa de Dependencia Severa.

En Chile, segun el ultimo Estudio Nacional de Discapacidad
(Endisc II), existe un 16,7% de PeSD a lo largo del pafs. Para
las personas de 18 afios o mas, este porcentaje se incrementa y
llega a un 20,0% de la poblacion. Dentro del total de personas
adultas en situacién de discapacidad existe un 40,4% que se
encuentra en situacion de dependencia funcional, esto quiere
decir que, considerando su capacidad mental, fisica y/o de mo-
vilidad, requieren del apoyo de un tercero para realizar ciertas
tareas (SENADIS, 2016). Sin embargo, en este estudio no se
encuentran datos que especifiquen el nivel de dependencia, es
decir, este 40,0% pudiese incluir a personas con dependencia
moderada y severa. En el Endisc I (2004) se encuentran datos
especificos segun nivel de dependencia, son estas cifras las que
se utilizan en los documentos del MINSAL como fundamentos
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del programa. Los porcentajes corresponden a un 19,4% de
personas con dependencia severa y un 24,8% de personas con
dependencia moderada (total entre ambos: 44,2%) (SENADIS,
2004; MINSAL 2014).

Desde hace varios afos, en Chile existe un programa dirigido
a personas de todo tramo etario con dependencia severa. En
sus comienzos se denominaba “Programa de apoyo al cui-
dado domiciliario de personas postradas”; sin embargo, hoy
sabemos que el término “postrado” no es el adecuado, por lo
tanto, el programa actualmente lleva el nombre de “Programa
de atencién domiciliaria a personas con dependencia severa”.
A pesar de este cambio, aiin existen muchos profesionales que
continuan utilizando el concepto antiguo, transformandose en
una barrera constante en el avance del cambio de paradigma
y en el enfoque de derechos de las PeSD; ademas, en muchas
ocasiones son los profesionales encargados del programa de
cada centro los que utilizan este lenguaje, generando un cir-
culo vicioso en el que el resto del equipo y los estudiantes que
realizan sus internados y pasantfas van replicando los términos
inadecuados. El Programa de atencién domiciliaria a personas
con dependencia severa, se dirige a personas de todo tramo
etario que presenten una condicién de dependencia severa sin
importar el origen de esta. El nivel de dependencia se evaltia con
el indice de Barthel, con el objetivo de otorgar a las personas,
su cuidador(a) y familia, una atencién integral y biopsicosocial
en su domicilio, contribuyendo a mejorar su calidad de vida y
potenciando su recuperacion y rehabilitacion (MINSAL, 2014).
El programa se sustenta en dos componentes:

* Componente 1: incluye visitas domiciliarias integrales, visitas
de tratamiento y/o procedimientos y visitas de seguimiento.

* Componente 2: corresponde a una entrega monetaria para
aquellos cuidadores(as) que cumplan con ciertos requisitos,
relacionados principalmente con el nivel socioeconémico
(MINSAL, 2014).

En relacién con el equipo de profesionales para realizar estas
funciones, estos corresponden a quienes ya forman parte del
equipo de salud de cada establecimiento. Generalmente el
equipo se ve reforzado solo con algunos profesionales contra-
tados especificamente para ello, lamentablemente eso queda
a criterio de cada municipio, y solo en algunos centros incor-
poran al profesional de kinesiologia con horas de dedicacién
exclusiva para este programa. Esta situacion va en desmedro
de las necesidades de las personas, ya que claramente una de las
prestaciones basicas para aportar a los objetivos del programa
debiese ser la atencién kinesioldgica; este es un desafio para
las futuras generaciones al momento de presentar propuestas o
planes de mejora, teniendo presente estas falencias y la oportu-
nidad de proponer con fundamentos la incorporacion definitiva
y constante del kinesiélogo o la kinesiéloga a este programa.

1.5. Programa Chile Crece Contigo.

La infancia, principalmente la gestacion y los tres primeros afios
de vida de un nifio o nifia, es un periodo critico en el desarrollo
integral de todas las personas, ya que es cuando se establecen
los cimientos de las futuras competencias y capacidades de los
sujetos para su etapa adulta, en la que lograra total autonomia
y productividad transformandose en capital humano de valor
que podria aportar al desarrollo social y econémico sustentable
de su comunidad. Es en este periodo particular de la vida, en
el que la alta conectividad entre las neuronas permite que un
entorno de crianza enriquecido a través de cuidados sensibles y
afectivos, logre un desarrollo cerebral adecuado que expresara
las maximas potencialidades de un niflo, posterior adolescente
y finalmente una persona adulta sana fisica y mentalmente.
Estos entornos enriquecidos son entendidos como “una buena
nutricién, salud, oportunidades de estimulacion y aprendizaje
temprano, proteccién social y proteccion contra todas formas
de violencia infantil” (Escamilla, 2017).

El Programa Chile Crece Contigo (ChCC) tiene por objetivo
acompafar, proteger y apoyar a nifias y nifios desde su periodo de
gestacion hasta los 8 afios de edad, gestionando integradamente
acciones coordinadas que protejan y promuevan condiciones
de desarrollo que disminuyan la desigualdad de oportunida-
des, ofreciendo una canasta de servicios médicos y sociales,
informacién y suministros a todas las mujeres embarazadas
inscritas en el sistema de salud publica, asi como a sus hijos
una vez que nacen (Gobierno de Chile, 2019). Este programa,
ademas, reconoce que es la infancia la etapa en la que pueden
establecerse las diferencias producidas por la pobreza y la mala
calidad de los cuidados y que esto tendria serias consecuencias
en el desarrollo cerebral del nifio o la nifia, repercutiendo incluso
en el desarrollo de su potencial intelectual, socioemocional y
las condiciones de salud (Black, 2017). Por consiguiente, los
programas que intervienen tempranamente en la calidad de los
cuidados, tales como “salud, nutricién, seguridad y proteccion,
cuidado receptivo y aprendizaje temprano, proporcionados por
las interacciones de los padres y la familia, y respaldados por
un entorno que permita estas interacciones”, tienen mejores
resultados que la intervencion que se realiza en etapas poste-
riores (Britto, Lye, Proulx, Yousafzai, Matthew, Vaivada et al,
2016). Esta evidencia respalda la inversién en programas como
ChCC, debido a su enfoque multisectorial en los cuidados de la
primera infancia y la proyeccion a alcanzar mejores niveles de
desarrollo del capital humano de las comunidades al intentar
reducir progresivamente los altos niveles de inequidad social
que aun se dan en nuestro pafs.

Es necesario recordar la importancia que ha tenido la Conven-
cién sobre los Derechos del Nifio de la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU) en el ano 1989 — ratificada por Chile
en el afio 1990 —, en la que se declaran cuatro principios fun-
damentales: la no discriminacion, el interés superior del nifio y
de la nifa, su supervivencia, desarrollo y proteccion, asi como
su participacién en decisiones que les afecten (UNICEF, 1989).
Esto ha permitido que las politicas publicas de nuestro pafs
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hayan buscado cumplir con esos estandares internacionales; en
el afio 2008 se crea, a nivel nacional, el Sistema de Proteccion
Integral a la Primera Infancia Chile Crece Contigo destinado
principalmente al 60% de los nifios y nifias mas vulnerables
del pais y que adopta el caracter de Ley en el afio 2009.

Este programa, desarrollado con un fuerte enfoque biopsico-
social, articula acciones de distintas areas de la gestién publica
que involucran a los Ministerios de Desarrollo Social, de Salud
y de Educacion, entre otros, transformandose en un programa
insignia de la salud para la vida temprana en Chile y uno de los
planes de redes de seguridad social mas grandes de cualquier
tipo en el pais (Cortés y Vergara, 2019). El sistema de salud
publico permite el ingreso de todos los nifios y nifias al pro-
grama ChCC, desde sus controles de gestacion en el Programa
Nacional de Salud de la Infancia en APS, en los que se evalian
integralmente las distintas variables del control de salud infantil,
detectandose rezagos o retrasos del desarrollo infantil temprano.
Al mismo tiempo, el Ministerio de Educacion se articula con
este programa a través del acceso a las salas cuna y jardines
infantiles de la Junji y la Fundacién Integra, cuyo objetivo es
entregar calidad de la educacién inicial en el sistema preescolar
a todos los nifios y nifias del pafs, fundamentalmente a aque-
llos y aquellas que presentan un desarrollo mas lento, quienes
también serin reforzados con la intervencién profesional en
las salas del ChCC, instaladas en todos los CESFAM del pafs.
La coordinacion, monitorizacion y gestion del programa esta
instalada en cada municipio, a través de su oficina comunal y
de la Direccién de Desarrollo Comunitario (Dideco). La dupla
profesional que compone el equipo de cada sala del ChCC,
esta conformada por un profesional del area de la salud, que
solo en algunas ocasiones es un kinesiélogo o kinesiéloga y un
profesional del area de la educacién, ambos deben trabajar con
el fundamento de la importancia de la estimulacién temprana.

El Programa ChCC no considera a los kinesiélogos y kinesiolofas
como profesionales que deban estar presentes obligatoriamente
en esta estrategia, por lo que se debe aprovechar esta situaciéon
como una oportunidad para presentar proyectos con solidos
fundamentos en los que se comience a incorporar a kinesi6-
logos y kinesidlogas, demostrando los aportes concretos que
esta decision pueda traer para el logro de los objetivos del Pro-
grama y el incremento en la cantidad y calidad de acciones de
promocion, prevencion y rehabilitacion para este tramo etario.

1.6. Rehabilitacién Pulmonar para la Atencién Primaria de Salud.

Existen patologias respiratorias que pueden afectar fuertemente
la calidad de vida de personas adultas, limitando sus actividades
y restringiendo su participacién, es decir, impactando en el
funcionamiento y aportando al incremento de situaciones de
discapacidad; dentro de estas patologias esta la Enfermedad
Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC). En Chile, la EPOC
es una de las patologias que se encuentra bajo el régimen GES;
desde hace varios afios se impulsa un programa de rehabilitacion
pulmonar en APS para personas portadoras de esta patologfa.
Si bien los lineamientos del MINSAL que proponen la im-

plementacion de esta estrategia comenzaron desde hace mas
de cinco afios, ain no es una medida constante en todos los
centros de APS y asi se ha documentado en varias investigacio-
nes (Arancibia, Bello, Hinrichsen; 2010; Manriquez, Colines,
Poblete, Otarola, Paredes, Acufia; 2015; Campos, Cabrera,
Arancibia; 2015). El programa del Minsal esta desarrollado
para ser aplicado a personas que se encuentren bajo control
en el programa de Enfermedades Respiratorias del Adulto
(ERA), con diagnéstico de EPOC y que cumplan con ciertos
criterios de inclusién indicados en el protocolo. La metodologia
consiste en un componente activo y otro educativo; el primero
incluye 26 sesiones de ejercicios para mejorar funcionalidad y
disminuir sintomatologia. El componente educativo consta
de 6 sesiones para potenciar habilidades de autocuidado. Las
sesiones se realizan en forma grupal, de 2 a 3 veces por semana
y el profesional responsable es un kinesiélogo o una kinesiéloga
que, generalmente, son los mismos que estan a cargo de la sala
ERA del establecimiento (MINSAL, 2013).

1.7. Programa Mas Adultos Mayores Autovalentes.

Finalmente, dentro de las acciones enfocadas a personas mayores
no podemos dejar de lado el exitoso programa Mas Adultos
Mayores Autovalentes, que si bien no es una estrategia dirigida
directamente a PeSD, sf busca aportar desde lo promocional y
preventivo a mantener y mejorar la autovalencia, la funciona-
lidad y el autocuidado de personas mayores para contribuir, de
esta manera, a la prevencion de situaciones de dependencia o
eventual incremento de la prevalencia de discapacidad en este
tramo etario. Hste programa es un aporte si consideramos los
desafios que trae consigo el cambio en el perfil demografico y
epidemiol6gico de nuestro pafs, en el que se ha incrementado
la poblacién de personas mayores y, con ellas, también han
aumentado las patologias crénicas no transmisibles, muchas
de las cuales impactan negativamente en el funcionamiento
de las personas, contribuyendo entonces a un mayor riesgo de
situaciones de discapacidad para este grupo poblacional. De
acuerdo con esto, resulta primordial implementar acciones que
tiendan a mejorar la calidad de vida y funcionamiento de las
personas mayores: este es el rol que ha asumido este programa
con su puesta en marcha desde el afio 2015. La estrategia consiste
en el fortalecimiento de una red de equipos de profesionales
que trabaja con grupos de personas mayores en el marco del
modelo de atencién integral en salud, con enfoque familiar y
comunitario. Dentro de sus acciones no solo busca mejorar las
capacidades individuales de los participantes, sino que también
pretende potenciar las fortalezas comunitarias para enfrentar
el proceso de envejecimiento, entendiendo que los entornos
pueden incidir, tanto en comportamientos saludables como en
otros factores como, por ejemplo, la reduccién del aislamiento
y soledad. Estas acciones fortalecen el enfoque de derechos al
favorecer la autonomia de las personas mayores, mantener su
independencia y participacion en la vida familiar, comunitaria
y en la sociedad en general (MINSAL, 2018). En el programa
participa una dupla de profesionales, en donde uno de ellos
debiese ser un kinesiélogo o kinesidloga el segundo profesional
puede ser un o una terapeuta ocupacional o bien otro u otra
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profesional de la salud que se encuentre capacitado para des-
empefiar estas funciones. En este punto los lineamientos son
claros al resaltar que el perfil de los cargos apunta a profesionales
con conocimientos y competencias de trabajo comunitario,
promocional y preventivo, ademas de las competencias técnicas
para el trabajo funcional con personas mayores y habilidades
comunicacionales e interpersonales que faciliten el trabajo en
equipo y en red (MINSAL, 2018).

Los ejes transversales del programa son: intersectorialidad, pro-
mocioén de la salud, fomento de la participacion social, trabajo
comunitario en salud y trabajo en equipo en salud (MINSAL,
2015). Como se observa, pese a que no esta explicito en los
lineamientos la utilizacién de la estrategia de RBC en este
programa, es posible identificar que los ejes que se trabajan se
relacionan directamente con ella, valorandose el protagonismo
de las personas que participan, asi como también el rol trans-
formador de las comunidades y las familias que la conforman.

Para ingresar al programa, los usuarios deben estar inscritos
en el centro de salud familiar correspondiente y cumplir con
ciertos requisitos derivados de la aplicacién del examen de
medicina preventivo del adulto mayor (EMPAM). Las acciones
se llevan a cabo desde dos componentes:

* Componente 1: “Programa de estimulaciéon funcional para
los adultos mayores”.

En este componente, la dupla de profesionales realiza 24 se-
siones mixtas, en forma coordinada e interdisciplinaria, que
incluyen 3 tipos de talleres: estimulaciéon motora y prevencion
de caidas, estimulacioén cognitiva y de autocuidado y estilos de
vida saludables (MINSAL, 2015-2018).

Es importante relevar que la modalidad de trabajo exige consi-
derar los principios y enfoques de educacion popular en salud,
levantando participativamente las necesidades de los usuarios y
usuarias y co-construyendo estrategias de accién que propicien
la participacién de las personas mayores y favorezcan el proceso
de cambio hacia conductas saludables (MINSAL, 2015).

* Componente 2: “Fomento del autocuidado del adulto mayor
en organizaciones sociales locales”.

Este componente propicia la articulacion de la red local, inclu-
yendo servicios y organizaciones sociales. Para esto se llevan a
cabo diversas acciones, dentro de ellas se pueden mencionar los
diagnosticos participativos, captacion y formacion de lideres
comunitarios en estimulacion funcional y autocuidado para
personas mayores, entre otros (MINSAL, 2015-2018).

El Programa Mas Adultos Mayores Autovalentes se ha expandido
rapidamente en el territorio nacional con una alta aceptacién
por parte de las personas mayores y la comunidad en general.
Iniciativas como esta, llegaran para quedarse, ya que son con-
secuentes con el cambio del perfil epidemioldgico, se alinean
con las metas sanitarias, responden a las necesidades actuales

de nuestro pafs y, por sobre todo, empoderan a las personas
convirtiéndolas en agentes de cambio hacia estilos de vida
activos y saludables.

Para finalizar el analisis del enfoque de rehabilitacion en el
sistema publico de salud, es necesario visualizar la forma ideal
de funcionamiento del sistema en general desde los diversos
Ministerios, para lograr el trabajo articulado orientado hacia
la plena inclusion social de PeSD, ya que si esta interaccién no
ocurre desde este nivel, dificilmente se podra incorporar de
forma efectiva en los niveles operativos. Quien debe liderar
esta articulacion desde el Estado es el Ministerio de Desarrollo
Social a través de SENADIS, ya que la misién de este servicio
es “Promover el derecho de la igualdad de oportunidades de
las personas con discapacidad, con el fin de obtener su inclu-
sion social, contribuyendo al pleno disfrute de sus derechos y
eliminando cualquier forma de discriminacion fundada en la
discapacidad, a través de la coordinacion del accionar del Estado,
la ejecucion de politicas, planes, programas e iniciativas que
contribuyan a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, en el marco de estrategias de desarrollo territo-
rial inclusivo” (SENADIS, 2019). Es asi como este servicios
debe ser el protagonista en la articulacién de las acciones de
diferentes sectores; sin embargo, en la practica se observa que
el recurso humano de esta entidad es escaso y muchas veces
insuficiente para cumplir este complejo rol.

En la figura 6 se muestra una propuesta de funcionamiento
articulado, con el Ministerio de Desarrollo Social a través del
SENADIS en el centro, pero actuando en conjunto con un
consejo consultivo de discapacidad y un comité interministerial;
desde ahi ocurre la articulacién hacia multiples ministerios
para poder cubrir no solo aspectos de salud y educacién, sino
que también lo que se relacione con aspectos de accesibilidad,
trabajo, apoyos sociales, entre otros. Ademas estarfan incluidas
las organizaciones sociales y el sector privado.

Fig. 6. Articulacion ministerial para el logro de la
Inclusién social de PeSD
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Fuente: Elaboracion propia. (Descripcion de la imagen en torno
a un circulo central que representa a los organismos institucio-
nales en defensa de las personas en situacion de discapacidad
(Ministerio de Desarrollo Social y SENADIS, lo circunscriben 14
circulos que representan a diferentes ministerios, empresa pri-
vada y sociedad civil).

Al observar la figura 6, de inmediato es posible vislumbrar que
el profesional kinesidlogo o kinesiéloga no solo puede aportar
desde las areas tradicionales en el sector salud, sino que en la
actualidad es un deber de la profesién ir formando parte de
areas diversas desde donde se trabaje colaborativamente con
acciones que favorezcan la inclusion social de PeSD. Esto es
aun una tarea pendiente desde los niveles formativos, pero
también desde las iniciativas y motivaciones personales. El
kinesidlogo y la kinesidloga tienen mucho que decir, desde la
propuesta de politicas publicas hasta la interaccioén disciplinaria
y con la comunidad en todas las areas descritas en la figura. Los
profesionales también deben ser agentes de cambio en estos
procesos y liderar los avances hacia un paradigma inclusivo y
colaborativo.

2. Rehabilitacion en el sistema privado de salud.

El sistema privado de salud de Chile, en general es utilizado
por las personas que se encuentran afiliadas a las Instituciones
de Salud Previsional (Isapres) quienes, segun la Encuesta de
Caracterizacion Socieconomica (Casen) del 2017, corresponden
a un 14,4%, cifra bastante menor al porcentaje de personas
que cotizan en el Fondo Nacional de Salud (Fonasa), que
corresponden al 78% de la poblacién nacional (Ministerio de
Desarrollo Social, 2017), y que en su mayoria se atiende en el
sector publico. Pese a ello, es el sector privado el que concentra
una gran cantidad de recursos econémicos por el alto costo de
las hospitalizaciones y prestaciones en salud, comportindose
muchas veces como un bien de mercado del cual las Isapres se
hacen parte cubriendo solo un porcentaje de los gastos en salud,
favoreciendo en cobertura a quienes pueden tener un aporte
mas alto de cotizaciones: a medida que las personas tienen
menos ingresos, mayor es el gasto que deben desembolsar de
sus bolsillos para acceder al Sistema Privado de Salud.

En el sistema privado, la rehabilitacién se entrega a través de
diversos dispositivos en salud, dentro de ellos estan las clini-
cas, institutos, centros médicos y consultas particulares, pero
también caben dentro de esta diversa gama de prestadores las
Organizaciones No Gubernamentales (ONG), agrupaciones,
corporaciones o fundaciones que han surgido desde la sociedad
civil, debido a que existen necesidades insatisfechas en la red
asistencial establecida. Estas iniciativas pueden recibir aportes
desde diversas fuentes, incluyendo fondos concursables, apoyo
de universidades, cooperacion internacional, fuentes privadas,
etc. Sin embargo, el punto en comun de todas ellas es que su
administracion y funcionamiento no dependen del gobierno.
Referirse a cada una de ellas escapa de los objetivos de este
texto, es por eso que se mencionaran sélo algunos ejemplos.

Uno de los institutos de mayor cobertura, es sin duda la institucién
Telet6n, que viene a cubrir una necesidad que no ha podido ser
cubierta por el Estado y que se enfoca a la poblacién infantil
en situacion de discapacidad, la que, de acuerdo a Endisc 11
(Tabla 2), es de 229.904 personas, correspondientes al 5,8% de
la poblacion total de 2 a 17 afios (3.963.185) (SENADIS, 2016).

Tabla 2. Estimacion de la prevalencia de la poblacion

de NNA en situacién de discapacidad

Discapacidad Poblacion | Porcentaje
estimada

Personas sin Situacién 3.733.281 94,2%

de Discapacidad (PsSD)

Personas en Situacion 229.904 5,8%

de Discapacidad (PeSD)

Total poblacion 3.963.18 100%

de 2 a 17 afios

Fuente: SENADIS, Il Estudio Nacional de Discapacidad, 2015.

Ademas existen otras ofertas a lo largo del pais en los dispositi-
vos antes mencionados, en los que también se brinda atencion
para adultos y personas mayores. A continuacion se detallaran
algunas de las instancias privadas que entregan servicios de
rehabilitacion en Chile.

2.1 Instituto Teleton.

En el afio 1947 fue creada la “Sociedad de Ayuda al nifio lisia-
do”, cuya labor también se centraba en la atencién a nifios con
secuelas de poliomielitis. En el afio 1978 se realiza una campafia
televisiva — Teleton — liderada por Mario Kreutzberger y des-
tinada a la recaudacién de fondos para rehabilitar a una gran
cantidad de nifios y nifias con discapacidad motora en el pafs.
A partir de ese exitoso evento de los medios de comunicacion,
nace La Fundacion Teletén que, en conjunto con la Sociedad
Pro ayuda al nifio lisiado, han desarrollado la labor de ofrecer
rehabilitacién multidisciplinaria a través de 14 institutos a lo
largo de Chile, atendiendo al 85% de la poblacion infantil con
discapacidad motora (Garcia y San Martin, 2015). La labor
centrada en la atencién de nifios y jévenes ofrece servicios
médico-terapéuticos, de apoyo al diagnéstico y desarrollo so-
cial (Instituto Teletén, 2018). Es importante considerar que el
lenguaje utilizado para el nombre de esta institucion responde
a las conceptualizaciones de la época; sin embargo, en la ac-
tualidad debe erradicarse del lenguaje el término “lisiado” al
referirse a una PeSD.

La campafia anual de la Teleton ha desarrollado una potente
visualizacién de la discapacidad y la importancia de la rehabili-
tacion para nuestra sociedad; incluso la férmula nacional ha sido
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exportada a otros paises de Latinoamérica, no sin controversias
en la opinién publica debido a que la campafia no pone énfasis
en que el nifio o la nifia con discapacidad es una persona que,
por derechos y leyes vigentes en el pafs, debiese tener asegurada
su rehabilitacion por parte del Estado: hoy la red publica de
rehabilitacion infantil es muy escasa, por esta razén la rehabi-
litaci6én infantil motora se sustenta en la labor de los Institutos
Teleton. Asimismo, tradicionalmente la campana televisiva ha
abordado la tematica desde el reportaje, con el estereotipo del
sufrimiento, fomentando el modelo asistencialista, de caridad
y beneficencia, siendo este uno de los motivos por los cuales
esta vision se arraiga fuertemente en Chile y se aleja de las con-
cepciones actuales (como sujeto de derechos, con autonomia y
en transito hacia una vida independiente). Estas observaciones
son realizadas incluso por las Naciones Unidas y salen a la luz
publica primero en las Observaciones finales sobre el informe
inicial de México: “dicha campafia promueve estereotipos de
las personas con discapacidad como sujetos de caridad” (ONU,
2014) y, posteriormente, en las Observaciones finales sobre el
informe inicial de Chile sobre el cumplimiento de la Convencion
sobre Derechos de Personas con Discapacidad: “Al Comité le
preocupa que los esfuerzos del Estado parte para combatir los
prejuicios y estereotipos negativos de las personas con disca-
pacidad contintan siendo insuficientes, dada la existencia de
campafias ptiblicas como Teleton, receptora de fondos publicos,
que refuerzan el modelo asistencialista hacia las personas con
discapacidad” (ONU, 2016). Durante los afios posteriores, la
campafa televisiva ha intentado ir cambiando el enfoque de
sus reportajes, mostrando historias de integracion e inclusion.

2.2 Corporacion de Rehabilitacion Club de Leones Cruz del Sur.

Debido a la diversidad geografica de Chile, es posible encontrar
territorios lejanos y de dificil accesibilidad. Esta caracteristica
del territorio ha generado necesidades particulares que implican
la creacion de distintas iniciativas que logren cubrir las necesi-
dades de rehabilitacion de la mayorfa de la poblacion, este es el
caso del extremo sur de nuestro pafs, la Regiéon de Magallanes,
autodefinida por sus habitantes como una “cultura y patrimonio
diferente al resto del pais” (Corporacién de Rehabilitacion Club
de Leones Cruz del Sur, 2019). La comunidad de la Regién de
Magallanes observé las evidentes necesidades existentes en
la década de los 80, en que la oferta publica no contaba con
estrategias de rehabilitacién para PeSD. Por supuesto, no fue
una opcion para los habitantes continuar esperando soluciones
inciertas desde el Estado, sino que se organizaron para forjar
su propia respuesta. Es asf como, en el afio 1986, surgen desde
el Club de Leones Punta Arenas Cruz del Sur, las primeras
atenciones de rehabilitacion enfocadas hacia nifios y nifias en
situacion de discapacidad. Rapidamente hubo un incremento
en las personas que requerfan de estos servicios y, ante esta
demanda, surgié la Corporaciéon de Rehabilitacion Club de
Leones Cruz del Sur, constituyéndose como una Organizacién
No Gubernamental (ONG), sin fines de lucro (Corporacion
de Rehabilitacién Club de Leones Cruz del Sur, 2019). Actual-
mente la corporacién cuenta con Centros de Rehabilitacion y
escuelas especiales, creando su propia red local que se articula

con el sector publico y privado de salud y se financia con
aportes mixtos, desde el Estado, el Club de Leones, apoyos
internacionales, entre otros, llegando a convertirse en uno de
los principales centros dedicados a la rehabilitacién y medicina
fisica del pafs y un referente al sur del mundo (Corporacion de
Rehabilitacién Club de Leones Cruz del Sur, 2019).

Iniciativas como esta son ejemplificadoras y necesarias para
avanzar en la cobertura universal de estrategias de rehabilita-
ci6én para todas las PeSD, ya que lamentablemente atin existe
una oferta publica insuficiente y eso no puede ser una piedra
de tope para el avance hacia el logro de la inclusion social. Las
comunidades en su conjunto pueden levantar necesidades y
exigir aportes estatales, constituyéndose como alternativas via-
bles que pueden llegar a ser muy potentes dada la participacién
local como protagonistas del proceso.

2.3 Centro de estudios de trastornos del movimiento (Cetram).

El Cetram es una iniciativa que surge desde la Universidad
de Santiago de Chile con la Liga Chilena contra el mal de
Parkinson y la Fundacién Distonfa. Su labor se desarrolla en
un centro de atencion en el que, dentro de sus estrategias, se
utiliza la RBC y un equipo interdisciplinario de profesionales
que atienden a personas con trastornos del movimiento y sus
familias, realizando acciones de prevencion, tratamiento, reha-
bilitacién, docencia, ademads de apoyar el desarrollo de politicas
publicas y la realizacién de actividades de investigacion, todo
ello alineado con la misién de la institucion: “mejorar la cali-
dad de vida de las personas con trastornos del movimiento y
sus familias, respetando sus derechos humanos y su realidad
social”’(Universidad de Santiago de Chile [Usach], 2019; Centro
de trastornos del movimiento [Cetram], 2019).

2.4 Clinicas, Centros Médicos y Consultas particulares.

Finalmente, en el sector privado se ofrecen los servicios de
rehabilitacién para nifios, nifias y adultos en situacién de dis-
capacidad en una gran cantidad de clinicas, centros médicos
y consultas particulares, existiendo una amplia variedad, en
cuanto a implementacion, tipo de prestaciones y especializa-
cién de los profesionales. De esta forma es posible encontrar
desde pequefas consultas con atencién de solo 1 profesional
hasta Centros mas grandes y Clinicas de Rehabilitacion, con
equipos multidisciplinarios que ofrecen un tratamiento integral,
muchas de ellas incorporando el uso de recursos tecnologicos
para la rehabilitacion.

Por su parte, también se puede hallar una gran diversidad de
enfoques o metodologias terapéuticas, algunas de ellas con el
respaldo de la practica basada en evidencia cientifica, otras no,
porque no siempre los profesionales cuentan con certificacion
de la formacioén respectiva. Tampoco existe un organismo que
supervise la calidad, pertinencia y profesionalismo de estos
proveedores de servicios de rehabilitacién. Por ultimo, es ne-
cesario destacar el alto costo de estas modalidades de servicios
que ofrece el sistema privado.
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3. Rehabilitacion en las Fuerzas Armadas y mutualidades.

En Chile existen ciertas entidades que no tienen exactamente
el mismo funcionamiento que el resto de las instituciones o
programas previamente descritos y, en estricto rigor, no forman
parte ni del sistema publico ni del privado, ya que responden
a necesidades especificas. Este es el caso de las mutualidades,
organismos encargados de dar respuesta a las PeSD producto
de accidentes o enfermedades laborales; por otro lado esta el
Sistema de Salud de las Fuerzas Armadas, de Orden y Seguri-
dad Publica y Gendarmerfa de Chile, quienes tienen también
una forma particular de funcionamiento. A continuacion, se
explicara brevemente el rol de dichas instituciones en salud.

3.1 Mutualidades

En Chile existen instituciones privadas sin fines de lucro, en-
cargadas de cubrir prestaciones relacionadas con enfermedades
profesionales y accidentes laborales; estas corresponden a las
mutuales de seguridad, que fueron impulsadas a través de
una ley desde la segunda mitad del siglo XX y actualmente se
distribuyen en 3 instituciones a lo largo del territorio nacional:
Instituto de Seguridad del Trabajo (IST), Asociacién Chilena de
Seguridad (ACHS) y Mutual de Seguridad (Oyanedel, Sanchez,
Inostroza, Mella, Vargas; 2014).

Las mutuales incorporan prestaciones de rehabilitacion a per-
sonas que presentan situaciones de discapacidad transitorias
y/o permanentes; sin embargo, su enfoque es principalmente
biomédico, pese a que el equipo de salud es multidisciplinario.
Este equipo es liderado generalmente por médicos especialis-
tas, en tanto los kinesidlogos y kinesidlogas cumplen un rol
asistencialista en salas de rehabilitacion equipadas para ello,
mientras que su interaccién con las familias y comunidades
es bastante limitada. La mayoria de las acciones realizadas por
el kinesiologo o kinesiologa se desarrollan justamente dentro
de las salas de rehabilitacién y en reuniones de equipo. Por
otro lado, existen prevencionistas de riesgos que se encargan
de cumplir el rol de educaciéon y prevencion de accidentes en
las empresas y puestos de trabajo de sus afiliados. En muchas
ocasiones, las personas que no logran la reinsercioén laboral
luego de las intervenciones realizadas por las mutualidades,
terminan, en el mediano o largo plazo, ingresando a los sistemas
de rehabilitacion de la red publica de salud.

3.2 Fuerzas Armadas y de Orden y Seguridad Publica y Gen-
darmeria de Chile

En Chile, el sistema de salud de las Fuerzas Armadas y de Orden
tiene un funcionamiento diferente al resto de los sistemas de
salud, principalmente desde el punto de vista administrativo
y financiero. Las Fuerzas Armadas estin compuestas por el
Ejército, la Fuerza Aérea y la Armada de Chile; por otro lado,
las Fuerzas de Orden y Seguridad Publica, corresponden a
Carabineros e Investigaciones de Chile. Finalmente, dentro
de este sistema también se incluye a Gendarmeria de Chile.

El financiamiento del sistema se constituye principalmente
desde dos areas: el aporte del Estado desde el Ministerio de
Defensa y los aportes de los beneficiarios desde sus cotizaciones
y copagos. Para esto existe, en las Fuerzas Armadas, la Caja de
Prevision de la Defensa Nacional (Capredena) y, en el caso de
las Fuerzas de Orden y Seguridad Publica y Gendarmeria, la
Direccién de Prevision de Carabineros de Chile (Dipreca). Son
estas entidades de prevision las que se encargan de pensiones
y beneficios de salud. Cada entidad administra sus recursos y
posee infraestructura propia para entregar diversas prestaciones
en salud, dentro de las cuales se incluyen las de Rehabilitacion.

Para el caso de Dipreca, el area de “salud” alberga prestaciones
de rehabilitacion que estan descritas dentro de un “servicio
médico” para las prestaciones ambulatorias y dentro de una
“divisiéon de medicina” para las prestaciones hospitalarias
(Dipreca, 2019). Al observar el organigrama y listado de pres-
taciones y servicios, es posible indagar que la rehabilitacion y
el resto de las acciones en salud se conciben bajo un enfoque
biomédico, pese que en sus lineamientos declaran “modelo de
atencion integral con enfoque biopsicosocial”. Sin embargo,
en la practica nos encontramos con servicios tradicionales
de rehabilitacién, procesos basados en los diagnésticos y sin
estrategias de RBC.

En el caso de Capredena ocurre algo similar: las prestaciones
de rehabilitaciéon estin dentro de lo que denominan “el plan
de salud del fondo de medicina curativa”, que establece los
beneficios y coberturas que tienen los imponentes de sistema
de salud de Capredena y sus respectivas cargas. Para tal efecto,
se consideran las diversas bonificaciones entregadas segun tipo
de prestacion (médica, dental, farmacia, otros), forma de pago,
tipo de prestador (Centros de Salud Capredena, instalaciones
de las FE.AA. y convenios particulares) (Capredena, 2019). De
esta forma, se observa que la rehabilitacion es una prestacion
mas dentro de un sistema sanitario sin estrategias que se rela-
cionen con la RBC.

Conclusiones

Basados en la declaracion del Estado de Chile que establece las
normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusién Social de
las Personas con Discapacidad, a través de la Ley N°20.422 y de
la realidad que se describe en este capitulo, consideramos que
aun se esta muy lejos de cumplir con el objetivo de permitirle a
las personas en situacion de discapacidad el goce pleno de sus
derechos con efectiva inclusion y participacion en su comunidad.

Al entender la rehabilitacion bajo el nuevo paradigma de la
inclusiéon como un “Proceso clinico-social que actia como
herramienta de desarrollo humano, al construir o restituir
redes sociales complejas y relaciones de mutuo beneficio entre
los integrantes de una comunidad, propiciando el desarrollo
de iniciativas de participacion, idealmente productivas, y ser-
vicios clinicos con componentes comunitarios que faciliten la
superacién de barreras del entorno, al tiempo que apoyan el
cumplimiento del proyecto de vida de las personas en situacién
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de discapacidad y propiciando un incremento de la capacidad de
ganancia de todos los participantes” (Guajardo, 2014), y luego del
analisis mostrado en este capitulo, tenemos la impresién de que
aun estamos lejos de alcanzar estos estandares, pues persisten
las prestaciones y servicios aun centrados principalmente en
lo sanitatio (clinico/biolégico).

La responsabilidad del Estado de Chile en este proceso de al-
canzar la inclusién social para PeSD, ha ido desarrollandose con
muy poca eficacia, aun no se traduce en hacer mas operativa la
implementacion de la legislacion, en generar reglamentaciones
mas concretas que permitan impulsar y masificar programas mas
efectivos y eficientes, en fortalecer a los organismos estatales
para la coordinacién de acciones sistémicas intersectoriales en
todo el pafs, aumentar los presupuestos necesarios para ampliar
y mejorar la cobertura a toda la poblacién adulta e infantil. En
definitiva, la politica publica estd ain en deuda.

Por otra parte, la rehabilitacion infantil fisica descansa principal-
mente en la Fundacion Teleton, entidad privada que se sustenta
con el aporte de una campafa mediatica con fuerte énfasis en
la caridad. El Estado no asegura cobertura a las necesidades
de niflos y nifias con discapacidad sensorial, psiquica o social,
no cumpliendo con su deber garante de derechos de la nifiez.
Desde otro punto de vista, podemos considerar que el Estado
esta desperdiciando la oportunidad de intervenir en esta etapa
del desarrollo infantil que es crucial para el desarrollo potencial
de un adulto en situacion de discapacidad con competencias
para la vida independiente.

Analizamos en este capitulo una serie de Instituciones, organis-
mos estatales y privados y diversos programas de intervencion
que no han logrado hacer la sinergia suficiente para permitir
cambios significativos para toda la multidimensionalidad de
desafios que implica la inclusion social para las PeSD, al care-
cer de coherencia y articulacién bajo el nuevo paradigma de
la inclusién social. Sin duda que existen avances y disposicion
desde ciertos sectores y/o programas patra generar cambios
paradigmaticos; sin embargo, estos avances son incipientes y
lentos. El profesional kinesidlogo y kinesiéloga participa en
forma importante en esta red asistencial, pero escasamente se
ha incorporado en ambitos distintos al sanitario o en los nive-
les en los que se toman decisiones para cambios que mejoren
estos inciertos resultados. Creemos que aqui hay una nuevo
desafio para nuestra profesion, incorporar con mas fuerza en
la formacion de pre y postgrado el enfoque de derechos que
nos permita colaborar significativamente en todas las instan-
cias del proceso rehabilitador, desde las intervenciones en las
deficiencias en estructuras y funciones corporales hasta la
participacion social plena y en equidad.
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sostenible. En este capitulo se revisa el transito de la RBC desde su origen hasta
ser hoy considerada una estrategia practica para el cumplimiento de la Convencion
sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, la compleja comprension de la
comunidad en el contexto del abordaje comunitario, la experiencia documentada
en Chile y otros paises y, finalmente, se identifican los desafios éticos y las reco-
mendaciones para una practica de RBC basada en derechos.

Introduccion

Establecer dispositivos sanitarios, en todo nivel de atencién, que
permitan generar cobertura universal es un desafio pendiente
en la mayor parte del mundo (OMS y Banco Mundial, 2013). La
cobertura universal en salud no es solo una cuestion sanitaria
sino también una cuestion propia del desarrollo (Evans, Marten
y Etienne, 2012). El desarrollo sostenible permite mantener y
mejorar el estado de salud de la poblacion, lo que es propicio
para el desarrollo productivo de las personas, la escolarizacion
y la reduccion de la pobreza (Moreno-Serra y Smith, 2012), esto
es aplicable a toda la poblacién incluyendo, por supuesto, a las
personas con discapacidad.

Desde de la declaracion de Alma Ata en 1978, la Organizacion
Mundial de Ia Salud (OMS) ha hecho en numerosas ocasiones
un llamado hacia la orientacion comunitaria de los servicios de
salud desde la atencion primaria. Como en la Carta de Ottawa
de 1980, la Declaracion de Jakarta de 1997 y la Declaracion de
Bangkok en 2005, y la ultima Conferencia Mundial en Atencién
Primaria de Astana (2018), en la que se renuevan sus principios,
estableciéndose como una estrategia que continda vigente para
generar un progreso de los Objetivos de Desarrollo Sostenible
(ODS), pues aborda los determinantes mas amplios de la salud,
promueve la equidad y la justicia social y empodera a las comu-
nidades para avanzar y ampliar la Cobertura Universal en Salud

y los ODS en su conjunto (Hone, Macinko, y Millett 2018).
A nivel regional, los paises de Latinoamérica, en las reformas
de los ultimos 10 afios, han centrado sus sistemas de salud en
la Atencién Primaria de Salud, apostando por la equidad y
solidaridad e incorporando los principios de sostenibilidad y
la orientacion hacia la calidad. Sin embargo, atin se presentan
desafios como dotar a los sistemas de salud de personal sanitario
suficiente y capacitado, superar la fragmentacién/segmentacion
del sistema de salud, garantizar la sostenibilidad financiera,
mejorar la gobernanza, la calidad y los sistemas de informa-

ci6n, ampliar la cobertura y aumentar la capacidad resolutiva
del sistema (Giraldo y Vélez, 2013).

Chile ha implementado como estrategia de rehabilitacién
integral la Rehabilitacién Basada en la Comunidad (RBC)
en la atencién primaria de Salud. Antes de profundizar en la
experiencia chilena, se presenta un recorrido histérico sobre
la RBC y la evolucién de sus alcances.

La Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC).
L.a RBC, Rehabilitacion Basada en la Comunidad, también

llamada “Rehabilitaciéon de Base Comunitaria” nace como
una de las tantas respuestas formuladas frente al desafio de

51


mailto:mtamayo@med.uchile.cl

alcanzar salud para todos. Como esta premisa esta estrecha-
mente relacionada con la capacidad de contar con los Recursos
Humanos en Salud (RHS) y recursos suficientes, los paises de
bajos y medianos ingresos buscaron acciones urgentes para
subsanar ausencias profundas en la provisién de servicios de
salud y rehabilitacion a la poblacion, a través de la generacion
de recursos humanos desde una perspectiva territorial, familiar
y comunitaria a objeto de apoyar la generacion de comunidades
saludables. Desde su implementacién la RBC ha evolucionado
a una estrategia multisectorial para abordar las necesidades de
las personas con discapacidad y la comunidad, asegurando su
participacion e inclusién en la sociedad y mejorando su calidad
de vida. En mayo del 2003, la OMS en alianza con otras orga-
nizaciones de Naciones Unidas, gobiernos y organizaciones no
gubernamentales internacionales, incluyendo organizaciones de
profesionales y organizaciones de personas con discapacidad,
realizaron una consulta en Helsinki, Finlandia, para revisar la
RBC (OMS, 2003). El informe resultante de esta consulta, des-
taco la necesidad de que los programas de RBC se enfocaran en:

* Reducir la pobreza, porque la pobreza es un determinante
clave y un resultado de la discapacidad.

* Promover la participacién de la comunidad y su sentido de
pertenencia.

* Desarrollar y fortalecer la colaboracién multisectorial.

* Incluir a las organizaciones de personas con discapacidad en
sus programas.

Figura 1. Componentes y elementos de la matriz de RBC.

S EDUCACION

-« Infancia temprana

-+ Primaria

-+ Secundaria y superior
-« No formal

‘-« Aprendizaje para
lavida

@ SALUD

e Aumentar la escala de sus programas.
* Promover la practica basada en la evidencia.

Es asf como en el afio 2004 se establece la posicién conjunta
de la OMS, la Organizacién de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultura (Unesco) y la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT), en la que definen la RBC
como “una estrategia de desarrollo comunitario para la reha-
bilitacion, la igualdad de oportunidades y la integracion social
de todas las personas con discapacidad” (OMS, 2004. p.2). De
esta manera la RBC busca establecer cobertura basada en una
alianza tan antigua como estratégica: aquella entre el aparato
administrativo de salud y la comunidad, puesto que, de otra
manera, la cobertura serfa restringida exclusivamente a quienes
pueden pagar por ella. Sin embargo, el cambio continué desde
la promulgacién de 1a Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad en 20006 y hasta la actualidad la RBC
se da a conocer como una estrategia que puede contribuir a la
puesta en practica de la Convencion, promoviendo el desarrollo
inclusivo basado en la comunidad y en el enfoque de derechos
humanos (OMS, 2012).

Desde la posicién conjunta se ha promovido la RBC como
una estrategia de desarrollo multisectorial amplia; para ofrecer
un marco comun a los mas de 90 paifses implementadores de
la RBC se generé la Matriz de cinco componentes claves de
accion y sus elementos constitutivos (figura 1).
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figura se observa la matriz de RBC, a
diferencia de lasversiones clasicas, esta
es circular y buscar una comprension
integral de los componentes que inte-
ractlan para el desarrollo y disfrute
de los derechos humanos para las
personas en situacion de discapacidad.
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La OMS dispone de guias para el desarrollo de estos compo-
nentes, siendo responsabilidad de cada pais y cada adminis-
tracion local definir sus acciones, en relacion a las necesidades
y expectativas de las personas con discapacidad, sus familias
y su comunidad. Asi toma gran relevancia el componente de
fortalecimiento comunitario como estrategia transversal a los
otros cuatro componentes, que corresponden a sectores de de-
sarrollo y el disfrute de los derechos humanos para las personas
con discapacidad (OMS, 2012). Por lo tanto, esta estrategia
conlleva una renuncia implicita a la ultra especializacion y en
este sentido un giro a la transversalizacién del conocimiento
y el respeto a saberes comunitarios. Incluye en sus origenes
la capacitaciéon y entrenamiento de las comunidades, en las
que existié una transferencia de conocimiento a gran escala
sobre discapacidad y habilidades en rehabilitacién a personas
con discapacidad, sus familias y miembros de la comunidad
(Helander, 1989). Para la administracién de la RBC se espera
que la comunidad sea involucrada en la planificacion ejecucion
y evaluacion de los programas (OMS, 2012). Se podria llamar
a esto la democratizacién de la rehabilitacion.

La rehabilitacién entregada en instituciones generalmente no
involucra la comunidad en la que la persona con discapacidad
vive, y pocas veces se ajusta a las necesidades de cada contexto,
para esto los programas deben contar con una definicién clara
sobre qué implica el trabajo con la comunidad.

Figura 2. Componentes de la Comunidad.

Conceptualizacion de comunidad.

La comunidad es inherente a la humanidad como especie
gregaria. La génesis de la comunidad esta en la persona en re-
lacién con otros, en la accidon y en vinculacion con la alteridad
(Nancy, 2000). Antes de la fijacion al territorio de las tribus
némades y del nacimiento de la agricultura, habria existido
una comunidad primitiva que ignoraba la propiedad privada y
todas sus consecuencias, especialmente las diferencias de clase
y la organizacién politica coercitiva del Estado para perpetuar
los privilegios adquiridos. En las creencias comunitarias, uno
de los simbolos recurrentes de la comunidad es el circulo, lo
que se cierra sobre si mismo circundando en un mismo gesto;
un territorio, una historia y una identidad. Generalmente, la
comunidad se relaciona con afiliacion, refugio, sentido, afecto,
pertenencia, solidaridad, respeto, valores, orden, tradicion,
tierra, nicho (se nace en una comunidad y siempre se puede
volver a ella). Pero no toda comunidad es buena para la huma-
nidad, ejemplos de comunidades que justifican la violencia y las
guerras hay diversos en la historia. En este capitulo se explica
el concepto de comunidad desde la visiéon latinoamericana,
desarrollada principalmente desde la psicologfa comunitaria en
el contexto de los movimientos sociales de nuestro continente.
Para Sanchez (1991, p.84.), la comunidad es un sistema o grupo
social de raiz local, diferenciable en el seno de la sociedad de
que es parte, de acuerdo con caracteristicas e intereses com-
partidos por sus miembros y subsistemas. Los componentes
que caracterizan a la comunidad, de acuerdo con Sanchez, se
describen en la figura 2.
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En nuestra sociedad actual, la conceptualizacion de comunidad
ha tenido cambios en relacion con los modos de vida y sistemas
sociopoliticos y econémicos que promueven el individualismo
(Sanchez, 2007; Krause, 2001; Rodriguez y Montenegro, 2016);
por lo cual es facil cuestionarnos cuando estamos realmente
ante una comunidad. Ante esta situacion, Krause (2001), sefiala
que deben existir al menos tres elementos basicos de caracteri-
zacion de la comunidad: la pertenencia, esto es, “sentirse parte”
e “identificado con’; la interrelacién, es decir la comunicacion,
interdependencia e influencia mutua entre los miembros; y la
“cultura comun”, como existencia de significados compartidos.

No obstante, e independiente de los componentes que con-
sideremos que definan una comunidad, su presencia es un
factor importante de la cohesion social y de la identidad de las
personas. “La comunidad es, pues, un espacio relacional que
hace posible el desarrollo de la comunalidad y de valores de
desarrollo humano, no antagénicos con la individualidad, pero si
ligados” (Sanchez, 2007, pag. 101). De este modo, la comunidad
esta pensada desde la articulacion de las personas con lo social
comunitario, es decir, con todos aquellos elementos comunes
que emergen del complejo entramado de vinculos en que las
personas construyen significados compartidos (Sanchez, 2007)
y desarrollan un corpus normativo desde los cuales se perso-
nalizan afectaindose reciprocamente entre si (Martinez, 2018).
La persona no se disuelve en la comunidad, sino mas bien se
constituye a través de compromisos con otros y participando
en instituciones sociales (Sanchez, 2007). La comunidad es “el
estar juntos de la alteridad, es la comunidad de los otros: cada
ente singular es un otro para los otros con los que convive, con
los que comparte un estar-en-comun” (Martinez, 2018, p.11).

En sintesis, la comunidad es el lugar de accién y desarrollo de
la inclusién y universalidad de derechos, y junto con las redes
locales, toma gran importancia para la planificacion y desarrollo
de la RBC. Como ya se ha dicho, el fortalecimiento comuni-
tario es un componente transversal de la RBC, que se centra
en fortalecer a las personas con discapacidad, sus familias y
comunidades, para facilitar la inclusién de la discapacidad en
cada sector del desarrollo y asegurar que todas las personas
sean capaces de acceder a sus derechos y beneficios. En este
sentido, la idea del fortalecimiento se enfoca en los procesos
que incluyen aspectos como la toma de conciencia y desarrollo
o fortalecimiento de capacidades que lleven a una mayor par-
ticipacion, poder y control de la toma de decisiones y acciones
para el cambio, esto se entiende como la capacidad de agencia.
Para los profesionales de rehabilitacién implica reconocer la
capacidad de activacion social y autogestion colectiva y para
la comunidad la toma de conciencia de la situacién y de las
capacidades de cambio (Sanchez, 2007). Para Fals Borda (1978,
citado en Montero, 1984), el desarrollo comunitario depende
fuertemente de la agencia, es decir, de la accién que se produce
cuando las personas de una comunidad se hacen cargo de sus
problemas y se organizan para resolverlos, desarrollando sus
propios recursos y potencialidades y utilizando también los
externos. Hsta nocién implica una relacién no paternalista con
la institucion, puesto que se basa en la autogestion y autodeter-

minacion. Sin embargo, no implica una desvinculacién, pues
no se debe olvidar que es el Estado quien debe ser garante de
derechos.

Aspectos éticos del trabajo comunitario.

El trabajo comunitario constituye un campo de accién profesio-
nal multidisciplinar orientado por reflexiones éticas explicitas
sobre el respeto a la comunidad, el trabajo en conjunto por la
transformacién social, una epistemologia de la construccion
colectiva, una metodologfa centrada en la participacion y una
ontologfa que concibe una sociedad siempre susceptible de
critica y de cambios (Montero, 1984, 2003). Al abordar la dis-
capacidad como un problema social del desarrollo sostenible,
asociado a la pobreza generalizada, la desigualdad y la violacion
sobre los derechos humanos, la RBC pasa a ser una estrategia
de enorme responsabilidad ética.

Un acercamiento al estudio de los aspectos éticos relacionados
a la RBC es el descrito por Tursmusani y cols. (2002) quienes
analizan las implicancias éticas de la RBC en la practica de
rehabilitacién en pafses desarrollados y sus consecuencias en
el futuro, sefialando que desde el punto de vista ético, de com-
promiso con la inclusién y los derechos de las personas con
discapacidad, el éxito de los servicios de rehabilitacion, asi como
el nivel permitido de participacién y control de las personas
con discapacidad en el proceso de rehabilitacion, estan bajo
escrutinio y cuestionamiento por su nivel de cumplimiento.
Muchos programas han sido insostenibles y poco evaluados, lo
que pone en tela de juicio el cumplimiento de su objetivo final
y supone un cuestionamiento ético sobre la RBC como estrate-
gia apropiada para la rehabilitacién en los pafses en desarrollo.
Posiblemente existe la necesidad de ajustar las orientaciones
del programa para realmente garantizar la participacion de las
personas con discapacidad en todas las esferas de la vida en
estos contextos donde se presenta mayor inequidad.

Por otro lado, Clarke y cols. (2016) realizan una revision critica
de 1a literatura académica relacionada con la RBC, identificando
cinco temas claves de analizar en cuanto a las consideraciones
éticas: 1) la asociacion entre las partes interesadas, 2) el respeto
por la cultura y las experiencias locales, 3) el empoderamiento,
4) rendicioén de cuentas y 5) la imparcialidad en el disefio del
programa. A continuacion, se presenta la tabla 1 las preguntas
que los equipos y comunidades deben realizar para la discusién
ética sobre la implementacion de la estrategia.
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Tabla 1. Area tematica clave y preguntas éticas asociadas

Areas tematicas clave Preguntas para la reflexion

Asociaciones entre las partes interesadas

1. ¢Qué factores limitan el desarrollo de asociaciones efectivas y
respetuosas?

Respeto por la cultura y la experiencia local

2. ¢Como pueden los implementadores de RBC que vienen de fuera
de una comunidad local evitar imponer sus propios valores en una
forma nocivar

Empoderamiento 3. ¢Los esfuerzos de empoderamiento especificos resultan en el des-
empoderamiento de otros?
4. :Pueden los esfuerzos de empoderamiento desviar la atencion de
las barreras sociopoliticas?

Responsabilidad 5. ¢Como se puede promover un enfoque mas integral e inclusivo de

la responsabilidad en los programas de RBC?

Equidad en el disefio del programa

6. ¢Son los programas de RBC lo suficientemente inclusivos?

7. ¢Coémo se pueden utilizar los recursos limitados de RBC de manera
mas justa?

8. ¢Cuando podria la dependencia de los voluntarios convertirse en

explotadores?

Estas cuestiones, y otras como la conceptualizacion sobre dis-
capacidad con la que se realizan las practicas de rehabilitacion,
el nivel de formacion y alineacion a los derechos humanos de
los profesionales y el nivel de participacion de las personas con
discapacidad en el desarrollo de la estrategia y sus organizaciones,
deben ser constantemente revisadas desde una perspectiva ética,
identificando las barreras econémicas, sociales y actitudinales
presentes en la implementacién de la RBC y transparentar su
alcance y efectividad.

Experiencias de RBC en Chile y el mundo.

Los primeros estudios de RBC fueron realizados por la Or-
ganizacion Panamericana de Salud (OPS) quienes recopilaron
experiencias en Latinoamérica a 20 afios de su implementa-
cion. Sin considerar el nuevo paradigma de la discapacidad, el
informe sefiala que los pafses presentan un escenario comun,
caracterizado por falta de equidad, el desbalance entre la oferta
y la demanda de rehabilitacion y la escasa capacidad del sistema
para dar soluciones al sector de la poblacién con discapacidad.
Ante este escenario, las estrategias RBC se han construido con
matices adecuados a las propias realidades, con el propédsito
comun de equiparar las oportunidades de las personas con

discapacidad (OPS, 2002).

Fuente: Clarke y cols. (2016). Traduccién propia.

Este mismo informe sefiala que una de las primeras experien-
cias de RBC en Chile tuvo lugar en Ancud en el afio 1994,
siguiendo los lineamientos de la RBC (en ese entonces, las
orientaciones metodolégicas de la OPS); se formé un grupo
de trabajo compuesto por profesionales médicos, kinesidlo-
gos, asistentes sociales, terapeuta ocupacional, psicdlogos y
organizaciones de personas con discapacidad que existian en
ese momento (Fraternidad Cristiana del Impedido, Agrupa-
cién de Buzos Impedidos por mal de Presion, Agrupacion de
padres de menores discapacitados). Esta experiencia, ademas
de los logros en la funcionalidad de las personas que accedian
a rehabilitacion, favoreci6 el trabajo interdisciplinar y multi-
sectorial, la autogestién de las organizaciones en el acceso a
la rehabilitacion, y facilité el acceso a la atencién primaria y
secundaria (OPS, 2002).

Ya en la segunda mitad de la década del 2000, comenzé la
implementacién de la RBC en Chile a través de la politica pu-
blica, como estrategia de rehabilitacion integral, asumida por
el Ministerio de Salud (MINSAL) y apoyada por el Servicio
Nacional de la Discapacidad (SENADIS). Las investigaciones
al respecto dan cuenta de una estrategia variada, en la que
se presentan distintos modelos de intervencién. Guajardo y
cols., (2015) realizaron un estudio cualitativo en centros que
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implementaron la RBC en el contexto rural y urbano, desde
la perspectiva de profesionales y actores comunitarios, con-
cluyendo que la RBC es una estrategia con implementacién
variada, de acuerdo a la historia y realidad local, la formacion
de los equipos profesionales, el perfil de la comunidad, de los
usuarios y usuarias y las caracteristicas de vinculacién con la
institucionalidad municipal. Ademas, se reconoce diversidad en
los modelos de trabajos destacando tres: biomédico (centrados
en la atencion), biopsicosocial (que incorpora la articulacién de
redes focales e intersectoriales), y el modelo comunitario, que
se explica como aquel “que comprende la comunidad como
sujeto, como territorio con enfoque de derecho en el cual la
intervencion clinica queda situada en el marco del enfoque de
desarrollo social, territorial, con perspectiva de redes, con flujos
de informacion, con presencia importante de actores locales y
gestion de orden participativo, quedando establecida una prio-
ridad de orden mas sociocomunitario” (Guajardo y cols., 2015).

En general, los estudios nacionales revelan que la estrategia
chilena difiere de las recomendaciones internacionales. Por
ejemplo, la perspectiva comunitaria se restringe a una unidad
territorial con participacion simbodlica (Ossandoén, 2014) vy,
por otro lado, en nuestro pais la RBC se desarrolla mayorita-
riamente en el contexto de los centros de atencioén primaria,
cuyo financiamiento esta vinculado casi exclusivamente al
logro de metas segun atenciones por patologias, restandole

asf importancia a otras areas de la matriz de RBC. A pesar de
estas y otras limitaciones, existe una positiva evaluacion en el
ambito clinico respecto del funcionamiento de la estrategia,
pues ha permitido mejorar el acceso y la cobertura (Guajardo
y cols., 2015).

Otra investigacion, realizada durante el afio 2017 por parte
del equipo editor de este libro, levanta las experiencias y per-
cepciones sobre la RBC en la Region Metropolitana'? desde la
perspectiva de sus diferentes protagonistas: profesionales, las
personas con discapacidad y los familiares. Concluye que las
estrategias desarrolladas en centros y salas implementadoras
de RBC se caracterizan por una rehabilitacién centrada en la
recuperacion de la funcionalidad desde el ambito fisico, con
el objetivo de restablecer el déficit causado por la patologia, ya
sea de modo individual o grupal. Al igual que investigaciones
anteriores, este estudio coincide en que los participantes en-
cuentran satisfaccién en la estrategia, lo que se relaciona con
el impacto que genera la participacion en el centro o sala en la
persona con discapacidad y sus familiares. En la totalidad de
las experiencias las personas expresan una mejora de la situa-
cién de salud, tanto porque aumenta su capacidad funcional
como porque los familiares son apoyados y acompanados en
el proceso de cuidado y rehabilitacion; asimismo, el centro o
la sala se transforma en un espacio donde ambos encuentran
contencion y soporte social (figura 3).

Figura 3. Esquema resumen sobre ;Como es la rehabilitacion? En el contexto de las experiencias estudiadas

¢COMO ES LA REHABILITACION

EN LA REGION METROPOLITANA DE CHILE?

CARACTERISTICAS

i
- -~ Centrada en Rehabilitacién Fisica

r ~ Asociado a Patologia
1

- ~ Trabajo grupal, espacio social de :

. recreaciony desarrollo de apoyo .

1

.-. Valoracién positivadesde PcD y
familiares

involucrando a las PcD y sus intereses

-- Buen tratoy empatia

MODELOS DE ATENCION

1
1 . ’, .
~ - Modelo Biomédico

-- Modelo Biopsicosocial
Existe preocupacion por cuidador/a

3
1
- - Existencia de actividades participativas,
1
1
1

- - Predominio de actividades individuales
centradas en el déficit

-- Centrada en la adaptacion de la persona
al entorno

Fuente: FONIS SA15120121.
(Descripcion de la imagen:
esquema que muestra como
es la rehabilitacion en la
Regidon Metropolitana, con
relacion a sus caracteris-
ticasy modelo de atencién).

56



Por su parte, los y las profesionales reconocen que el programa
implementado actualmente dista de cumplir con las necesi-
dades para la inclusion social y universalidad de derechos. Si
bien reconocen el aporte en la vida de las personas, también se
muestran criticos con las barreras para desarrollar en plenitud la
estrategia RBC; relacionadas principalmente con la inexistencia
de trabajo intersectorial y de metas diferentes a las sanitarias.

Este reconocimiento de las debilidades de la estrategia de RBC
en Chile, se ha evidenciado en estudios de otras regiones del
pais (Calle et al, 2019) en los que se sefiala que a pesar de tener
mas de diez afios de desarrollo de la estrategia, no se ha logrado
instalar de manera integrada e integral a nivel primario, tam-
poco a nivel municipal y menos a nivel estatal. Sus principales
barreras son el desconocimiento por parte del equipo de salud,
indicadores insuficientes para debatir sobre aspectos éticos y
las limitaciones en la medicion, destinada principalmente a
pesquisar la cobertura, prevalencia de enfermedades y causas
asociadas. Ademas de esto, prescinden de los principios de RBC
como la participacion, empoderamiento, rendicién de cuentas
y desarrollo local; incluso, aun cuando la RBC en Chile esté
unicamente centrada en el componente de salud, este se debe
fortalecer y abordar en su conjunto la prevencion, promocion de
salud y la atencién oportuna. Finalmente, y tal como las propias
personas con discapacidad sefalan, resulta indispensable contar
con una atencion integral que incluya abordar la salud mental,
para acompafiar el proceso de aceptacion y adaptacion tanto
de la persona con discapacidad como de su familia.

Las estrategias de RBC centradas en salud podrian potenciar
una positiva convivencia entre los modelos de comprensién
de la discapacidad (médico y social), siempre y cuando las
prestaciones de rehabilitacién respondan a las necesidades e
intereses de las personas con discapacidad y existan instancias
de formacién y reflexién en torno al rol de la sociedad en el
establecimiento de barreras para la inclusion, ademas de la exis-
tencia de apoyo en el desarrollo de organizaciones de personas
con discapacidad para la defensa de sus derechos. Como sefiala
Calle et al (2019) los formuladores de las politicas promuevan
la evaluacién permanente de las estrategias implementadas
desde un enfoque basado en la participaciéon comunitaria que
permita la gobernanza como un proceso que no deje a nadie
al margen del desarrollo y de los medios para lograr la mejor
salud a la que pueda aspirar segun su potencial y avanzar en la
construccion de una sociedad mas justa e inclusiva.

Otro grupo importante de estudios sobre la implementacién de
la RBC se ha realizado en paises como India y China (Chung,
2016; Mauro, 2014), destacando su impacto en el largo plazo
en aspectos como acceso a pensiones, trabajo remunerado,
acceso a ayudas técnicas y dispositivos de apoyo y practica de
la autonomia personal demostrando un enfoque mas amplio
en el caso de la India (Mauro, 2014). Por otro lado, el estudio
de cuatro programas concluye que la practica de RBC en las
comunidades chinas sigue orientada en su mayorfa en los cambios
de las personas con discapacidad y se centra muy escasamente
en la promocion de salud, lo que evidencia una tendencia hacia

un enfoque de rehabilitacién funcional en lugar de un desarrollo
inclusivo basado en la comunidad (Chung, 2016).

Recomendaciones para una practica basada en derechos.

Para finalizar, se revisaran los consensos de expertos en relacion
con las mejoras necesarias a fin de orientar las intervenciones
en esta materia, entender la RBC como una poderosa herra-
mienta metodoldgica que gufa y amplia el dmbito de accion de
los profesionales de la salud, con el objetivo de apoyar la plena
y efectiva inclusion social y universalidad de derechos.

A partir de los resultados del estudio FONIS SA15120121
antes presentados, en enero de 2018 se convocé a una mesa de
expertos que inclufa a personas en situacion de discapacidad,
académicos y académicas, profesionales de la rehabilitacion
basada en la comunidad junto a instituciones de salud y desa-
rrollo social que trabajaban en la inclusioén social de personas
en situacion de discapacidad. Este panel de experto elabord
las siguientes recomendaciones:

1) Planificacién y articulacion de actores de la Rehabili-
tacion Basada en la Comunidad.

a) Orientaciones técnicas desarrolladas en conjunto por el
Ministerio de Salud y Ministerio de Desarrollo Social. Se
recomienda que el desarrollo y revisién de las orientaciones
técnicas del programa Rehabilitacién Integral deba ser realizado
por medio del Ministerio de Salud (Unidad de Discapacidad y
Rehabilitacién) y el Ministerio de Desarrollo Social (Servicio
Nacional de la Discapacidad). De esta manera, se pueden com-
plementar los objetivos de trabajo y la linea programatica a la
que pueden acceder las personas con discapacidad.

b) Desarrollo de orientacién técnicas y seguimiento de “Mesas
Locales de Desarrollo inclusivo” en las municipalidades. Las
orientaciones técnicas e indicadores del programa, deben incluir
como parte del seguimiento de la implementacion de este la
formacion de equipos de coordinacion intersectorial municipales
con el nombre de “Mesa Local de Desarrollo inclusivo”, que
debe incluirse en el reglamento interno de la Municipalidad,
estableciendo objetivos, actividades y responsables.

2) Inversion en mejora de los espacios y equipamiento de las salas.

a) Inversion en salas de rehabilitacion basada en la comunidad.
Se plante6 la necesidad de incrementar la cantidad de centros
y salas RBC en espacios que cumplan con las exigencias de ac-
cesibilidad del Decreto Supremo 50 de Ministerio de Vivienda
y Urbanismo, basado en la ley N°20.422.

b) Mejor equipamiento de salas de rehabilitacion. Se plantea la
necesidad de equipar las salas de rehabilitacion con més elemen-
tos que sean coherentes con lo planteado en las orientaciones
metodoldgicas. Dentro de los implementos necesarios, se en-
cuentran herramientas de apoyo para el desarrollo de metodo-
logias participativas, practica/entrenamiento de actividades de
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la vida diaria, entre otros materiales que se identifiquen como
necesarios con la comunidad.

3) Difusién de buenas practicas.

a) Seminario Anual de Buenas practicas en Rehabilitacion Basada
en la Comunidad. Se plantea la necesidad de institucionalizar
en los servicios de salud el desarrollo de un seminario anual en
el que se difundan buenas practicas de equipos comunales y/o
organizaciones comunitarias que trabajan sobre el desarrollo
inclusivo. En dichas instancias, se busca incluir reflexiones
sobre la comprension del rol de la estrategia y sus actividades
con sus comunidades.

b) Encuentros de equipos locales de desarrollo inclusivo. Se
propone la articulacién de dispositivos comunales dentro del
Servicio de Salud y/o provincia correspondiente. En dichos
espacios, se busca el desarrollo de jornadas de coordinacion,
difusion y trabajo colaborativo en proyectos de mayor escala
que resuelvan necesidades de salud e inclusiéon en elementos
mas amplios que el territorio local.

4) Capacitacion sobre RBC. El equipo de expertos plantea
que las necesidades de capacitacion referidas por los equipos de
salud deben centrarse en la profundizacion de las habilidades y
conocimientos de los equipos de rehabilitacion en la estrategia
de Rehabilitacién Basada en la Comunidad, el desarrollo de
herramientas practicas para el abordaje integral de la matriz de
RBC y la formacion en derechos humanos, trabajo comunita-
rio y con organizaciones sociales. Dentro de las modalidades
formales (diplomados, cursos, otros), se plantea complementar
con formacién en habilidades practicas con Fundaciones y/o
Organizaciones no Gubernamentales.

5) Revision de indicadores de rendimiento. Basados en los
resultados del estudio, los expertos y las expertas plantearon la
necesidad de revisar los indicadores utilizados para monitorear el
trabajo en las salas de rehabilitacion. Particularmente, se requiere
mejorar la precision e integralidad del grupo de indicadores,
con tal de asegurar un monitoreo y descripciéon amplio de las
actividades realizadas que den cuenta de manera clara de las
actividades en terreno, trabajo grupal y comunitario, sin acotar
el trabajo exclusivamente en el componente salud de la matriz
de RBC. Dentro de los indicadores relevantes a revisar esta
el de inclusién social, que no da cuenta de manera precisa de
lo realizado por lo poco especifico. Asf también se expresa la
necesidad de revisar las consecuencias econémicas de dichos
indicadores, para que no se generen incentivos contraprodu-
centes al propésito de la estrategia.

La evaluacion de la estrategia ha sido un desafio no solo para
Chile, sino que para todos los pafses implementadores. En un
estudio realizado en Canada (Grandisson , 2010), a través de
un panel de expertos se llegd a un consenso sobre las caracte-
risticas clave de las mejores practicas de evaluacion en RBC.
Estas recomendaciones son:

1. Las voces de todas las partes interesadas deben incluirse en
la evaluacién de programas de RBC.

2. El proceso de evaluacién debe ser disefiada de una manera
que dara poder a la comunidad local, incluyendo a las personas
con discapacidad.

3. Los evaluadores deben prestar atencion al impacto de las
diferencias culturales durante una evaluaciéon de RBC y adaptar
segun sea necesario.

4. Los evaluadores deben trabajar en estrecha colaboracion con
las partes interesadas locales en todo el proceso de evaluacion
de RBC.

5. Segtin sea necesario, los resultados deben ser compartidos a
nivel local y con otros publicos para avanzar en el conocimiento
y contribuir a la defensa de RBC.

6. Las evaluaciones de los programas de RBC siempre deben
traducirse en acciones.

7. Los evaluadores deben estimular y apoyar el seguimiento de
los programas de RBC.

8. Las estrategias deben considerar disminuir el impacto de las
diferencias lingtisticas.

9. Se deben utilizar métodos mixtos en la evaluacién de los
programas de RBC (cualitativos y cuantitativos).

10. Las herramientas de recopilacién de datos se pueden utilizar
en la evaluacion de los programas de RBC, siempre y cuando
puedan asegurar que son apropiadas parala cultura y el programa.
11. En la medida de lo posible, se debe combinar indicadores
universales y especificos del contexto en la evaluacién de los
programas de RBC.

12. Los evaluadores deben considerar el uso de herramientas de
participacién durante la evaluacion de los programas de RBC.

Conclusiones

La RBC en Chile presenta importantes desafios en su imple-
mentacion. A nivel institucional macro, se deben maximizar
los esfuerzos para planificar un trabajo coordinado e intersec-
torial que incluya la vision, experiencia y aprendizaje de los
implementadores, para lo cual es necesario mejorar la gestion
del conocimiento de estas practicas comunitarias, asi como
también una revision del sistema de metas y transferencias
econémicas que no permiten la flexibilidad suficiente para el
desarrollo de la RBC con pertinencia local sino que, por el
contrario, generan incentivos perversos que limitan el acceso
a salud de las personas con discapacidad y el desarrollo de
otras actividades incluidas las programadas en los diagnosticos
comunitarios locales. A nivel institucional micro, las comunas
y sus municipalidades deben comprender la potencialidad de
esta estrategia para el desarrollo inclusivo; para estos fines es
posible que se deba transitar desde una matriz lineal hacia una
de mayor complejidad, en la que las acciones en todos los am-
bitos confluyan al bienestar de las personas con discapacidad
de manera articulada. Para esto no solo se requieren oficinas
de discapacidad, con funcién de coordinacion y articulacion,
sino que es necesario que todos los servicios se piensen desde
una légica de universalidad de derechos y que todos los ambitos
de desarrollo sean inclusivos.
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Finalmente, a nivel de los y las profesionales y las comunidades,
se requiere de una mayor comprension de la discapacidad desde
un enfoque de derechos y que, desde este modo, se comprenda
la urgencia de implementar estrategias de desarrollo inclusivo
en coordinacion intersectorial, empoderando a la misma co-
munidad en la defensa de sus derechos, en la vinculacion al
sistema de oportunidades del Estado como principal garante
de derechos y en la consolidacién de una sociedad que valide
las diversidades.
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Los procesos de inclusién laboral en la actualidad han recibido una importante
orientacién desde el modelo social de la discapacidad. Esto ha significado un
cambio de paradigmas en el actuar de los profesionales que componen un equipo
gestor laboral, invitando a establecer convenios de interrelacién tanto técnicos
como sociales. En esta perspectiva, la persona con discapacidad ya no es solo un
usuario al que se busca intermediar frente a las empresas, sino que se posiciona
como un participante activo en la toma de decisiones, con facultad consultora y
vinculante en los procesos que le atafien.

El trabajo en equipo, que incluye a la persona en situacion de discapacidad en la
toma de decisiones, ayuda a la generaciéon de una mayor corresponsabilidad en
sus propios procesos de inclusién. En estos, la consideracién de individualidad,
respeto, empoderamiento, y confidencialidad, entre otros, asegura que los pro-
cesos se llevaran a cabo bajo una perspectiva de derechos que va en la linea de
los tratados y convenciones internacionales existentes y que Chile ha ratificado.

En este trabajo en equipo, el profesional kinesilogo o kinesiéloga toma una nueva
relevancia que sobrepasa su funcién habitual asociada a la prevencién osteomus-
cular y ergonomia. Se abre un campo de aplicacién de conocimientos integrados
con otros profesionales que permite abordar y acompafiar las necesidades de las
personas con discapacidad, bajo un modelo de equidad y horizontalidad de acciones.

Contexto de la situacién laboral de las personas con dis-
capacidad.

Al momento de orientar la inclusién laboral, suele suceder que
lo que facilita el proceso es “acomodarse” a lo que las empre-
sas desean, persiguen o buscan. Las personas en situacion de
discapacidad que han desarrollado habilidades laborales ven
sus oportunidades dependientes de la voluntad empresarial,
por lo que tales procesos se inician intentando sensibilizarlas,
consultandoles qué trabajador o trabajadora desean acoger,
incluso qué caracteristicas debe tener, relegando a los protago-
nistas de la inclusién laboral a trabajar donde sean aceptados
(Moya, Urra, & Villarroel, 2018). La Declaraciéon Universal de
los Derechos Humanos (1948), en el Art. 23, declara que toda
persona tiene derecho al trabajo, a su libre eleccion, a condi-
ciones equitativas y satisfactorias en el mismo y a la protecciéon
contra el desempleo (ONU, 1948). En la misma linea, el art.
27 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad® (CDPD) sefiala: “los Estados Partes recono-
cen el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en
igualdad de condiciones con las demas; ello incluye el derecho

a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo
libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno
laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas
con discapacidad” (ONU, 2000, pag. 22).

En nuestro pais, la ley N° 20.422 refuerza tales principios y
busca asegurar el derecho a laigualdad de oportunidades de las
personas en situacion de discapacidad. En relacién con el acceso
al trabajo, el Art. 43 sefiala la responsabilidad que le compete
al Estado de promover medidas que favorezcan la inclusién y
no discriminacion laboral, a través de diversas lineas de accion
como la difusién de practicas laborales, promocién de tecno-
logias y servicios accesibles, creacién de programas de acceso
al empleo, entre otros. La ratificaciéon de la CDPD establecié
responsabilidades, siendo una de ellas el velar por el acceso a
la capacitacion y el empleo, en igualdad de condiciones, lo que
favoreci6 la aparicion de mociones parlamentarias que, desde

2 Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad, Organizacién
de las Naciones Unidas. Ratificada por Chile en el afio 2008, mediante
dectreto 201/2008 (Senadis, 2014)
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el afio 2010, buscarian, entre otros, establecer una reserva de
empleo para personas con discapacidad, asunto que finalmente
desencadenarfa en la promulgacién de la ley 21.015, el 20 de
mayo de 2017. Esta indica, en términos generales, la obligato-
riedad de reserva del 1% para personas con discapacidad en
relacién con el total de trabajadores que presenta una empresa
de 100 empleados o mas. Si bien el objetivo principal de la ley
es la inclusion de personas con discapacidad o que sean asig-
natarios de pensién de “invalidez” (segin indicacién del art.
13 de laley N° 20.422), existen mecanismos que permiten que
las empresas la cumplan mediante vias alternativas cuando, por
razones fundadas, no puedan contratar directamente, como es
la donacion a instituciones relacionadas a capacitacion, reha-
bilitacion, contratacién e insercion laboral, etc., o establecer
contratos con empresas de servicios que cuenten con personas
con discapacidad. Esta ley es un gran avance, sobre todo porque
ha permitido reformar el trabajo de estas personas al interior
de las empresas, derogando normas como el Art. 16 de la ley
18.600°, ¢ incluyendo segmentos importantes en protocolos
como el Cédigo del Trabajo y el Estatuto Administrativo, ade-
mas de establecer mecanismos de fiscalizacion, las que estaran
bajo representacion de la Direccion del Trabajo principalmente.
Todo esto pretende lograr que el Estado se haga cargo de una
realidad preocupante, ya que una persona con discapacidad que
no esta incluida laboralmente, genera gastos y atenta contra su
autonomfa y vida independiente. Si bien es cierto que muchas
personas con discapacidad han pasado a formar parte del flujo
econémico como empleados productivos, empresarios de éxito
y clientes satisfechos, una parte importante continia al margen
de procesos inclusivos a causa de diversas barreras y prejuicios,
entre las que destacan la ignorancia, las actitudes negativas, los
entornos inaccesibles y las leyes y politicas insuficientes o mal
disefiadas (OIT, 2013, pag. 5).

Chile ha hecho esfuerzos para adaptar su marco normativo a
las indicaciones internacionales en materia de inclusién, pero
estas tienen aun baja cobertura en la poblacion con discapa-
cidad. Esta falta de valoracion de la normativa existente y la
propia dificultad en la fiscalizacién de los procesos de inclusién
laboral, ha provocado incluso que las personas escondan su
discapacidad por temor a la discriminacién en la evaluacion
de sus antecedentes. (Observatorio de DDHH de las Personas
con Discapacidad Mental, 2013). Esto puede explicarse por-
que, en este mundo moderno, los valores del capitalismo han
modificado el valor del trabajo, enfocandolo a una sociedad
principalmente de consumo (Bauman, 2010); en este analisis,
el desarrollo de las personas con discapacidad se ve impactado
de manera negativa. Las oportunidades de participacion en
la evolucion de la sociedad se encuentran mas limitadas que
cualquier otro grupo de la poblacién y suelen tener “menos

oportunidades economicas, peor acceso a la educacion y tasas
de pobreza mas altas” (ONU, 2018). Este contexto de individua-
lismo ha implicado también un cambio importante de valores
respecto a cémo las personas se enfrentan a la vida diaria,
siendo segmentadas y clasificadas segin su capital simbolico.
Las personas en situacion de discapacidad son excluidas mas
facilmente, debido a que no son “utiles del todo” en un marco
de “normalidad”. La competencia generada por el mercado,
en contexto general, hace que “el hombre sujeto de necesidad,
acepte condiciones menos favorables” (Rojas, 2014). El goce
de derechos se ve disminuido y se “utiliza” en pos de objetivos
tangibles (obtencion de recursos) como intangibles (poder)
por segmentos o grupos sociales, impidiendo que las personas
avancen en un contexto global en equidad de oportunidades,
obstaculizando la valoracién de sus habilidades y funciona-
miento y restringiendo su desarrollo personal. El respeto por
los derechos en una sociedad estratificada de clases, en la que
algunos componentes como el conocimiento o el manejo del
capital econoémico generan distincion, es dificil en este contexto.

Como consecuencia de lo anterior, la asociacion de la discapacidad
con el mundo del trabajo es el terreno en el que mas dificultades
se presentan. El establecimiento de un “trabajo decente’ para
todos” no es una realidad. El Segundo Estudio Nacional de
Discapacidad, ENDISC II (2015) sefiala que solo un 39,3%
trabaja remuneradamente y existe un 57,2% de inactividad
en personas con discapacidad leve (brecha que aumenta a un
75,7% en el caso de las personas con discapacidad severa). Si
bien la normativa existente propone cambios importantes que
favorecen la inclusion laboral, no existe aun un actuar conjunto
en la practica de la misma, lo que refuerza asi una cultura de
discriminacién (SENADIS, 2015), sobre todo porque este
grupo de la poblacién aun es victima de prejuicios infundados.
En relacion con esto, si bien la oferta de capacitacion y trabajo
con formato inclusivo ha aumentado (SENCE, 2015), tales
esfuerzos no han sido suficientes, no solo por el bajo acceso a
tales ofertas debido a condicionantes personales, sino también
porque la sociedad no logra derribar conceptos que han tenido
a las personas con discapacidad expuestas a una baja visibilidad
funcional y, en este punto, la falta de equipos de apoyo o, en
algunos casos, la baja calificacion y capacitacion de los mismos
tanto en normativa como manejo de la conceptualizacién actua-
lizada, es preocupante, principalmente porque se ha mantenido
una asociacion entre enfermedad (deficiencia) y discapacidad
(asociada al modelo biomédico), lo que dificulta la practica de
politicas sociales coherentes relacionadas a derechos.

La propuesta metodoldgica del modelo biopsicosocial de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), a través del estableci-
miento de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de

PEl Art. 16 de ley 18.600 permitia acordar el honorario entre la empresa
contratante y el trabajador con discapacidad mental, sin necesidad de tomar
como parametro el ingreso minimo vigente, lo que favorecia honorarios
bajos, abusos laborales y presion psicolégica. A todas luces, un articulo
discriminatorio.

* Trabajo Decente, comprende la oportunidad de acceder a un empleo
productivo que genere un ingreso justo, con seguridad y proteccion social
para las familias, mejores perspectivas de desarrollo personal e integracion
social, libertad para que los individuos expresen sus opiniones, se organicen
y participen en las decisiones que afectan sus vidas, y la igualdad de opor-
tunidades y trato para todos. (OIT, 2015)
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la Discapacidad y de la Salud (CIF?), favorece una visualizacién
algo mas positiva que no releva la deficiencia sino su relacién
con el entorno, y establece que la discapacidad es un continuo
funcional cambiante segin contextos. Sin embargo, la mixtura
actual biomédico/biopsicosocial, forma una manera de analisis
que no permite una real asociacion a una perspectiva de dere-
chos en el complejo entender del concepto. Ejemplificando el
contexto, los Centros de Rehabilitacion Basada en la Comunidad
(RBC) dependientes de los diversos Servicios de Salud del pais
contemplan la ejecucion de talleres protegidos de distinta indole,
los que, similares a los talleres laborales de algunas escuelas
especiales, no cuentan con una orientacién posterior asociada
a autonomia funcional e independencia y, de hecho, generan
mayor segregacion (aunque puedan ser utiles, por ejemplo, en
elinicio de cooperativas inclusivas como mecanismo de empleo
digno y democratico (CIESCOOP, 2018, pag. 7). Diferentes
estudios han mostrado que las empresas reconocen la falta de
preparacion y capacitacion de las personas con discapacidad
al momento de insertarse laboralmente (OIT, 2013), lo que
mantiene un grado de “dependencia institucional” ya que, si
bien cuentan con efectos positivos en términos de la calidad
de vida de las personas con discapacidad, principalmente so-
bre la autoestima, la autonomia personal y la inclusién social
(Astudillo, Asun, Cottet, Guajardo, & Recabarren, 2015), su
eficacia en términos de incorporacién en la comunidad o de
coémo ésta responde a las necesidades de las personas con dis-
capacidad, ha sido cuestionada. La estrategia RBC, en su perfil
de atencién socio-sanitario, ha permitido aumentar la cobertura
y atencién en diversos niveles y territorios, pero carece de redes
intersectoriales mas fuertes que favorezcan un proceso global
de acceso al goce de derechos.

En relacién con la asociacion del modelo biopsicosocial de la
RBC, Astudillo et al. (2015) consideran que “este buen resul-
tado, de lo llamado clinico, se aprecia trunco en el marco de
una estrategia mas global de lo que constituye la RBC, donde lo
central es el desarrollo comunitario para favorecer los procesos
de inclusién social. Al respecto, los aspectos de comunidad y
desarrollo comunitario tienden a ser limitados por la demanda
y programacion del sistema de salud que sitta a los CCR como
un centro estandar de salud |...], (circunscribe) lo comunitario
a prestaciones [...] De esta forma, la RBC-CCR adquiere mas
una forma de externalizacion de acciones hospitalarias y una
descentralizacion a nivel local de los sistemas de rehabilitacion
mas que un proceso de inclusién y trabajo comunitario” (As-
tudillo et al., 2015, pag. 49).

En relacién con lo anterior, y en funcién de las perspectivas
de los equipos de rehabilitacién que han tenido cercania con
la inclusion laboral, se plantea que la falta de nexos y expe-

51a Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF) constituye el marco conceptual de la OMS para una nueva
comprension del funcionamiento. Forma parte de la Familia de Clasificacio-
nes Internacionales (FCI) junto con la CIE, y ambas son complementarias
en su uso. (DEIS, s/f)

riencia con el empresariado (porque no es parte de sus lineas
de accion principales) y, por tanto, desconocimiento de su
realidad, muchas veces obstaculiza los procesos por conside-
rar a las empresas las culpables de la no contratacién (lo que
favorece el circulo vicioso de desinformacion, y por tanto, la
mantencién de prejuicios). O mas ain, como han tratado a sus
“pacientes” desde el modelo que releva la deficiencia, tienden a
valorar menos el potencial funcional de sus usuarios (Zondek,
2015). La CDPD hace hincapié en un nuevo entendimiento al
proceso de rehabilitacion, el que segun Cisternas (2010) po-
dria plantearse como un “nuevo derecho” por la cercania que
establece entre un proceso clinico y el desenlace sociolaboral
y al que debiese poner mucha mds atencion. Acerca de ello,
se refiere a la rehabilitacién como un proceso “continuo y
coordinado, tendiente a obtener la restauracién maxima de la
persona con discapacidad en los aspectos funcionales, fisico,
psiquico, educacional, social, profesional y ocupacional, con
el fin de integrarla o reintegrarla como miembro productivo
a la comunidad” (Cisternas, 2010, pag. 13); algo que ya habia
sido puesto en evidencia en el Art. 1 del Convenio sobre la
Readaptacion Profesional y el Empleo (“personas invalidas™),
nam. 159, de la OI'T, que indica que se “debera considerar que
la finalidad de la readaptacion profesional es la de permitir que
la persona invalida obtenga y conserve un empleo adecuado
y progrese en el mismo, y que se promueva asf la integracion
o la reintegracion de esta persona en la sociedad” (OIT, 1983,

pgs. 1-2).

Las personas con discapacidad se enfrentan a enormes barreras
actitudinales, fisicas y de la informacién que dificultan la in-
clusion (OIT, 2014), por lo que el acceso al mundo del trabajo,
de forma plena y digna, significa re-pensar los modelos que no
han considerado el caricter multidimensional de la discapaci-
dad, lo que implica reunir diversas miradas y disciplinas en el
cuestionamiento de una problematica politica, de derechos, y
sociocultural. Los efectos de no volver a pensar la discapacidad
en términos de enfoque de derechos, ha significado costos
importantes no solo a nivel social sino también econémico.
En nuestro pafs se ha visto que la pobreza y la distribucion de
ingresos se manifiestan segun pertenencia a pueblos indige-
nas, estatus migratorio o situacion de discapacidad (CEPAL,
2016), quienes generalmente estan relegados a trabajos de bajo
nivel y pocos ingresos, con escasa seguridad social y legal. Los
resultados de la ENDISC II evidencian brechas en multiples
dimensiones, entre las que destacan ambitos como la educacion,
el trabajo, la percepcion del entorno y la discriminacion y son
mas notorias segun el tipo e intensidad de la discapacidad. De
hecho, la poblacién en situacion de discapacidad leve a moderada
percibe un ingreso promedio equivalente al 70% del ingreso
de la poblacién sin situacién de discapacidad, proporcién que
se reduce al 62% en el caso de la poblacion en situacién de
discapacidad severa (SENADIS, 2015).

Mediante una comparativa internacional, en Chile la brecha de
empleo de grupos desaventajados, dentro de los que se encuen-
tran las personas con discapacidad, es mayor al promedio de los
paises OCDE, lo mismo que el nivel de inseguridad general,

62



considerando un alto temor al desempleo, lo que provoca que
las personas acepten trabajos mas precarios (OCDE, 2018). En
este sentido, los aportes para mejorar la realidad deben nacer
desde la comunidad en general y no solo desde los expertos, a
través de una estrategia transdisciplinaria, sistémica, recurrente,
horizontal y vinculante. En este sentido, el modelo social es el
marco preciso al favorecer el “ejercicio de los derechos humanos
y la inclusion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas” (CEPAL, 2014, pag. 17).

Transmutar desde el “;qué puede hacer?” al “:qué y como
c <
lo hara?”

En Chile, los avances existentes si bien parecen encaminarse en
la linea de la proteccion de derechos, no aseguran el éxito. En
muchos casos porque las visiones y atenciones a las personas
con discapacidad no estan planteadas desde las necesidades y
perspectivas de las mismas. Incluso cuando se habla de disca-
pacidad al interior de las aulas universitarias de profesionales de
la salud, tal valoracion termina realizandose desde los formatos
de atencion terapéuticos disponibles.

Si se considera que una de las principales barreras que enfrentan
las personas con discapacidad en su ingreso al trabajo indepen-
diente es la actitudinal, la deficiencia es parte de la etiqueta de
entrada, por lo que el manejo termina siendo unidireccional.
Entonces, ¢como hacer el cambio? En definitiva, evitar el abor-
daje de la persona con discapacidad como un paciente/usuario
al que se evalda su deficiencia. La valoracion de la persona va
mucho mas alla que lo que puede hacer y cuanto aportara al
proceso, sino que habra que analizar desde un componente
mucho mas global la participacion de esta. En este sentido, la
planificacién de los ajustes para una persona en particular a
la que se le consideraran sus habilidades, deseos, expectativas,
etc., deberan ser realizados formando un equipo mancomunado
con decisiones intersectadas. “La posibilidad de ser un aporte
cierto al desarrollo de nuestro pafs pasa por la formacion de
profesionales competentes, reflexivos, tolerantes y con una vision
holistica de cada ser humano” (Mella & Gonzalez, 2007, pag. 5).

Es interesante observar como la percepcion de los profesionales,
desde su formacion en pregrado, esta asociada al componente
técnico principalmente, y tales percepciones no atienden a la
vision global que implica considerar al otro como un ser inte-
gral. En el estudio de Mella y Gonzalez (2007), por ejemplo,
se destaco que las profesiones que se asocian a los procesos de
rehabilitacion (kinesiologia, terapia ocupacional y fonoaudiologia)
no presentan una percepcion positiva respeto de la valoracion
de capacidades y limitaciones, de derechos y de la calificacion
general de las personas con discapacidad. En este estudio, te-
rapia ocupacional present6 los indices significativamente mas
altos respecto a la valoracion de las potencialidades y derechos
y ha sido la profesioén que, histéricamente, se ha encargado de
los procesos posteriores a la rehabilitacion psicofisica de las
personas en situacion de discapacidad; sin embargo, esto debe
convertirse en una generalidad y dejar su caracter excepcional.

Si se considera el aporte que la kinesiologfa tendria en el ambito
de la inclusion laboral, podrian establecerse métodos de trabajo
que promuevan un proceso de forma beneficiosa, no solo para
la persona, como sujeto principal del proceso, sino también
para el entorno que la recibe como trabajador o trabajadora. La
kinesiologfa entonces, siendo parte de un equipo gestor laboral
gracias a sus competencias profesionales, podra contribuir a la
inclusion socio laboral de personas que enfrentan restricciones
a su pleno desempefio. Si se toman en cuenta las habilidades de
la kinesiologfa como parte de un trabajo de equipo transdisci-
plinario, existird claridad de la evolucién de un trabajador en
situacion de discapacidad en una tarea especifica en el tiempo y
se podra, ademas, sugerir los cambios pertinentes antes de que
puedan existir ciertas dificultades en el funcionamiento. Desde
esta perspectiva, los aportes al equipo que un kinesiologo o una
kinesidloga puedan hacer como estudiosos del movimiento,
seran oportunos, precisos, contextualizados y atingentes a las
necesidades especificas de una persona en particular, enmarca-
dos en la funcién que le corresponda realizar. En este sentido,
estos profesionales cuentan con un caracter “predictor” del
desarrollo funcional de una persona con discapacidad, en una
continua conexién horizontal “equipo profesional/trabajador
y trabajadora”.

Gestion de la diversidad.

Llevar a cabo la gestioén de la diversidad bajo la perspectiva del
modelo social, implica asociar una nueva mirada que va mas
alla de considerar la persona desde un aspecto biopsicosocial; es
abordar la tematica desde una practica de respeto y valoracion
de cada persona, en su particularidad especifica, sin relevar
su deficiencia. Un kinesidlogo o una kinesiéloga que lleva a
cabo un cambio de paradigma en la aplicacion de su técnica
y abordaje en la tematica de la inclusion laboral, tendra que
responder a algunas cuestiones de relevancia:

1. Equidad: tener la capacidad de reconocer al otro como a si
mismo, bajo la perspectiva de elementos de la realidad particular
(funcionamiento) de cada uno.

2.Participacion: reconocer al otro como miembro de la socie-
dad identificado como tal y que debe contar con espacio de
participacion, en donde es tomado en cuenta como un sujeto
de derechos.

3.Derechos: reconocer el marco normativo que establece una
perspectiva de derechos y no discriminacion, mediante el cual
las personas pueden ejercer su capacidad politica y autonomia
funcional.

4.Confidencialidad: como profesionales sanitarios, podran te-
ner acceso a diagnosticos médicos orientadores del proceso de
salud que vive una persona. Si bien tal diagnéstico, en el caso
de existir, puede servir para pronosticar el desarrollo funcional
de una persona, no es un dato relevante que otras partes del
proceso de inclusion laboral deban conocer. El diagnéstico
no es etiqueta.
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5.Interrelacion: un profesional kinesidlogo o kinesidloga en
inclusion laboral, debera formar parte de un equipo transdis-
ciplinario que fomente y favorezca un abordaje integral y que
incluya, en un marco decisivo horizontal, a la persona con

discapacidad.
En la institucion contratante.

Hoy en dia, la Responsabilidad Social Empresarial ha crecido
en el disefio de convenios entre las empresas y los grupos de
interés (stakeholders) y, en este sentido, se ha ido incluyendo
una propuesta de abordaje social como parte de las estrategias
que generan sustentabilidad. La contratacién de personas con
discapacidad ha sido tomada en cuenta en la busqueda de be-
neficio mutuo empresa-sociedad de forma paulatina y es una
oportunidad que no debe dejarse pasar.

Antes de buscar generar cambios en las empresas, es necesario
que el equipo evalie su realidad. El marco necesario para cons-
truir la reputacién de “empresa sostenible socialmente” necesita
de un compromiso activo y de una experiencia responsable
que permita informar acerca de la actuacién de la misma en un
contexto mas amplio que lo medioambiental y filantrépico con
el que, generalmente, se busca aportar a la sociedad. En este
sentido, es importante relevar los esfuerzos que esta realiza en
pro de la inclusién de personas con discapacidad, como es la
flexibilidad horaria, teletrabajo, adaptaciones ambientales, etc.
Una vez teniendo claridad de esto, sera necesario llevar a cabo
las habilidades del equipo asesor en la busqueda e instalacion
de mejoras que favorezcan la inclusién, mantencion del trabajo
y productividad por parte de personas con discapacidad de
forma general (que estén en la linea de accesibilidad y disefio
universal®), ya que la especificidad de tales mejoras se lograra
mediante la decisién conjunta con el o la trabajador(a) con
discapacidad a incluir.

Los procesos de reclutamiento parecen ser momentos relevantes
para la inclusién de la kinesiologia al interior de las empresas.
En este sentido, la participacion en el proceso de evaluacion de
competencias servira para indicar al departamento de gestion
de personas el potencial funcional de la persona solicitante
y los ajustes necesarios para la expresion de sus habilidades,
favoreciendo desde una perspectiva transformacional, cambios
en las actitudes en los equipos de reclutamiento, y aportando
a la innovacion de los procesos. La realizacion de lo que la
CDPD, en su Art. 2, define como “ajustes razonables™ precisa
de equipos capacitados que intermedien, oferentes de trabajo
concientizados y personas con discapacidad empoderadas,
para que estos ajustes contribuyan al efecto que se busca, que
es dotar de la posibilidad de acceder al derecho al trabajo,

% Disefio Universal es el “disefio de productos y entornos aptos para el uso
del mayor nimero de personas sin necesidad de adaptaciones ni de un diseflo
especializado.” The Center for Universal Design, N. C. State University
(Citado por Ciudad Accesible, 2012)

considerando sus particularidades. Un ajuste debe estar defi-
nido “ante la existencia de casos concretos” y “debe tener en
cuenta elementos conectados con la eficiencia y economia en
el uso de los recursos, conjuntamente con criterios de justicia,
equidad y no discriminacién” (Finsterbusch, 2016, pag. 240).El
establecimiento de ajustes razonables inicia con la evaluacion
tanto del puesto de trabajo como las funciones del mismo, bajo
la perspectiva de quien utilizara tales ajustes. En este sentido,
la comunicacién directa con el trabajador o la trabajadora es
imprescindible, ya que podra ser él o ella quien indique de
qué forma puede mejorar su propia actividad, qué obstaculos
define en la misma, y las posibles medidas que sean utiles
para suprimirlos. Hay que considerar que una empresa estara
dispuesta a afrontar los ajustes necesarios para un trabajador
con discapacidad, siempre que esté concientizada de los be-
neficios de la inclusion de la diversidad. Por ello, es necesario
que el nexo con las personas encargadas, jefes y/o gerentes sea
estrecha, y se capacite acerca de tales beneficios. En algunos
casos, la aplicacion de los ajustes razonables especificos que un
trabajador con discapacidad necesita podrian no ser aplicables
en el corto plazo, pero el didlogo permitira avanzar en medidas
que se enfoquen en tal fin, considerando la “razonabilidad® del
ajuste”. Es pertinente recordar que la denegacién de ajustes
razonables podria significar discriminacién por motivos de
discapacidad, y tal situacién debe prevenirse.

Los procesos de “facilitacion” al equipo de trabajo que recibe a
un trabajador con discapacidad son imprescindibles. Por ejemplo,
algunos ajustes pueden significar horarios diferidos o uso de
software especificos, por lo que capacitar a los equipos debe ser
parte de la funcién del profesional que acompana el proceso,
considerando la confidencialidad de los datos del trabajador con
discapacidad (diagnosticos biomédicos). Dentro de este proceso
de facilitacion, es necesario que se muestre la variabilidad en
la ejecucion de tareas, porque cada persona presenta sus pro-
pias particularidades y podran existir algunas que precisen de
algunos elementos de ayuda. De esa forma podra integrarse
la particularidad como un factor potencial positivo al interior
del equipo, y se relevara el aporte diferenciado de cada uno en
pos de objetivos grupales. Finalmente, la evaluacion y capaci-
tacion constante en técnicas y manejo de prevencion inclusiva
de riesgos asociados en parte de la labor que un profesional
de la kinesiologia puede entregar al proceso en un trabajo de
equipo, desde una perspectiva funcional.

7 Se entiende por “ajustes razonables” las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las
personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones
con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales
(ONU, 2006).

8 Establecer que los ajustes estan “o no ajustadas a la razén, y no producto
de meras apreciaciones subjetivas reactivas a sentimientos, impresiones o

gustos personales” (Martinez & Zufiga, 2011, pag. 200).
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Con las personas con discapacidad.

La gestion con los futuros trabajadores y trabajadoras con
discapacidad, previo a su ingreso al mundo laboral, precisa de
abordajes directos, conscientes, contextualizados y respetuosos,
no solo en la planificacién y ejecucion de las tareas que podria
realizar (las que deben ir directamente relacionadas con su pasion,
necesidades, perfeccionamiento previo, etc.), sino también en la
visibilidad de lo que rodea a tal realidad, como es su desempenio
en el hogar, traslados o nexos familiares y comunitarios. Cada
abordaje que se realice a una persona con discapacidad en miras
a su inclusion laboral, debe ser contextualizado a su realidad
particular y tal realidad excede el concepto de “funcién”, que
es el que generalmente ha interesado a la kinesiologfa para su
proceder terapéutico.

Si bien existe la idea de que en la evaluacién de personas con
discapacidad para el ingreso al trabajo no debiesen existir
pruebas especificas (patrones de movimiento, de coordinacién
neuromotriz, etc.) principalmente porque el recurso kinesio-
loégico no es una constante — aun — en los equipos de gestion
laboral, hay que recalcar la capacidad predictora funcional
que la kinesiologia presenta, siempre que no se utilice para
justificar segregacion por motivos biomédicos (un profesional
que ve delante a un “paciente” no esta preparado para entregar
indicaciones precisas con enfoque de derechos en temas labo-
rales, ya que estas presentaran el sesgo biomédico que limita
el desarrollo y funcionamiento). Es pertinente recordar que no
existe trabajo que no pueda ser inclusivo cuando existen ajus-
tes bien pensados. La planificacion de evaluaciones puede — y
debe — ser contextualizada a las particularidades de la persona
con discapacidad y de la labor que podria (y desea) ejecutar,
por esta razén no es conveniente estandarizarlas, sino tener la
libertad de acceder a la gran bateria de conocimientos fisiol6-
gicos y funcionales con los que cuenta la profesion y aplicarlos
de forma integrada permitiendo detectar los manejos y ajustes
que se necesitan para la ejecucion de las tareas que interesan
de una forma efectiva.

Uno de los procesos mas importantes durante la estadia la-
boral, consiste en los procesos de “acompafamiento”, en los
cuales el kinesidlogo o la kinesiologa tendran la oportunidad
de establecer una puesta en practica funcional y preventiva,
segtn las tareas que la persona con discapacidad realizara. Un
acompafiamiento efectivo conlleva a una labor bien ejecutada,
segura y productiva, ademas de contextualizada a la realidad
tanto del individuo como de la empresa. En este punto, el
modelo mas aceptado es el Empleo con Apoyo’, mediante el
cual, entre otros, puede entregarse sugerencias funcionales
al trabajador y empresa para la optimizacion de sus recursos.

?El Empleo con Apoyo consiste en un conjunto de servicios y acciones
centradas en la persona, fundamentalmente individualizadas, que le permitan
acceder, mantenerse y promocionarse en una empresa ordinaria en el mer-
cado laboral abierto (Unién Europea de Empleo con Apoyo, EUSE. 2014)

Conclusiones

Las nuevas perspectivas de enfoque a la discapacidad hacen
necesario que el profesional kinesidlogo replantee su visién de
abordaje y, con ello, acceder a equipos de gestion laboral en los
que, histéricamente, no ha tenido un accionar definido, mas
que en lo referente a la prevencion y salud. En la mirada del
modelo social, la kinesiologfa toma una nueva relevancia en los
procesos de inclusion laboral, siempre que sea capaz de usar
positivamente sus conocimientos técnicos. L.a mantencion de
la figura paciente/terapeuta no es suficiente para dar cabida a
la necesidad de las personas con discapacidad en el rol activo
que les compete. En este sentido, el nivel de responsabilidad
en la determinacién de ajustes razonables y/o como predictor
de la funcién de una persona, puede resultar favorable o bien
como obstaculizar (incluso limitar) el goce de derechos en
términos de ingreso y mantencion en el trabajo de personas
con discapacidad.
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Un espacio, entorno, sistema, medio y producto que esté diseniado y pensado para
el mayor nimero de personas en cualquier condicién de salud, lograra conseguir
accesibilidad universal, esto incluye la accesibilidad fisica, sensorial y cognitiva, como
condicién necesaria para que cada persona pueda usar plenamente los derechos
y libertades fundamentales. Este capitulo se centra en la accesibilidad fisica y se
releva la ergonomia como ciencia multidisciplinar, ademas de mostrarse algunos
casos que pueden ejemplificar el quehacer del kinesidlogo especialista en ergo-
nomia cuando trabaja con el equipo de profesionales de manera multidisciplinar.

El objetivo de este capitulo es orientar al lector o lectora acerca de cémo, desde el
enfoque de la ergonomia y del estudio de la relacion de las personas y su entorno,
se puede introducir una mirada de la accesibilidad, considerando las normativas
nacionales vigentes, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad y los distintos contextos en los que se desenvuelven los sujetos.

Como conclusion, se puede afirmar que al enfocar el estudio del sistema y el andlisis
de la relacion de la persona en situacion con discapacidad y su entorno, desde un
principio facilita la adaptacion del hogar, espacios puiblicos o los puestos de trabajo
alas personas y no al revés, que es lo opuesto a lo que busca la ergonomia, provo-
cando que todas y todos puedan realizar sus actividades de manera confortable,
segura, eficiente y previniendo que tengan condiciones negativas para su salud.

Introduccion a la Ergonomia y accesibilidad universal

La ergonomia puede ser definida como “una disciplina cientifica
de caracter multidisciplinar, que estudia las relaciones entre el
hombre, la actividad que realiza y los elementos del sistema en
que se halla inmerso, con la finalidad de disminuir las cargas
tisicas, mentales y psiquicas del individuo y de adecuar los
productos, sistemas, puestos de trabajo y entornos a las carac-
teristicas, limitaciones y necesidades de sus usuarios; buscando
optimizar su eficacia, seguridad, confort y el rendimiento global
del sistema” (International Ergonomics Association, 2000). El
objetivo de la ergonomia es optimizar o hacer mas eficientes
las actividades que realizan las personas, a través de la adap-
tacién del entorno, tareas y/o funciones a las capacidades de
las personas en situaciéon de discapacidad o sin situacion de
discapacidad: “se obtiene una buena ergonomia cuando las
capacidades de los humanos corresponden a las demandas del
producto, lugar de trabajo o sistema” (Brolin, Hégberg, Hanson
& Ortengren, 2017).

El disefio esta enfocado al bienestar de las personas. Arquitectos
como, por ejemplo, Gaudi, buscan no sélo la estructura y deco-
racion en sus edificaciones, sino también la funcionalidad. Tal
es el caso de la Casa Batllo, en la que se considera un enfoque
ergonémico, temas de adaptacion del entorno a la antropometria
o dimensiones corporales de las manos de las personas, por
ejemplo: el apoyamanos al subir las escaleras (Ver figura 1), al
agarrar las manillas de las ventanas, existe un acople de estos
elementos con las manos de las personas.

Hoy en dfa hablamos de un disefio pensado en el mayor nimero
de personas para conseguir una accesibilidad universal, que
incluye el aspecto fisico, sensorial y cognitivo, como condicion
necesaria para que todos podamos gozar plenamente de los
derechos y de las libertades fundamentales. La implantacion
del disefio para todos como unico proceso para conseguir que
el mayor nimero posible de personas —independientemente de
su edad, talla o capacidad — pueda comprender, usar y disfrutar
entornos, ha impulsado avances normativos que han dado co-
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bertura al establecimiento de la accesibilidad como un derecho
que debe respetarse en todos los ambitos, y también como una
aportacion a estrategias de mercado para empresas que pueden
afladir valor a sus productos o servicio (Larraz C. 2015)

Figura 1. Escalera Casa Batllo ubicada en Barcelona, Espafia.

Fuente: ©Casa Batllé -Gaudi- Barcelona (www.casabatllo.es)
(Descripcion de la imagen: fotografia en la que se observa una
escalerade maderadonde la baranda presenta una leve pendiente
para dar mejor acople a la palma de la mano).

Desde un punto de vista normativo, la accesibilidad es un prin-
cipio general de la Convencién de los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD) al mismo nivel que no discriminacion
o igualdad de oportunidades, en su articulo 9 sefiala: “1. A fin
de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de
la vida, los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para
asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad
de condiciones, al entorno fisico, el transporte, la informacioén
y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologfas
de la informacién y las comunicaciones, y a otros servicios e
instalaciones abiertos al pablico o de uso publico, tanto en zonas
urbanas como rurales” (ONU, 20006). Los elementos normativos
sobre accesibilidad se encuentran ampliamente tratados en el
capitulo “La Convencioén sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad: principios generales” del presente libro. Esto
da cuenta de la complejidad del concepto de accesibilidad, del
mismo modo en que nos muestra la enorme brecha existente,
pues sin plena accesibilidad no habra inclusion social. En aquellos
casos en los que el disefio universal no fue el principio rector,
se debieron emplear ajustes razonables. Por “ajustes razonables”
se entenderan las modificaciones y adaptaciones necesarias y

adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para ga-
rantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales (ONU, 2000).

Una condicién necesaria para la plena inclusion no se reduce
al desarrollo o adquisicién de medidas de accesibilidad, por
bien hechas que sea, sino que se requiere también de otro
elemento: la cadena de accesibilidad, es decir, “la capacidad
de aproximarse, acceder, usar y salir de todo espacio o recinto
con independencia, facilidad y sin interrupciones”. (Ley 20.422,
2010) Si a lo anterior se suma la posibilidad de “disimular”
dichas medidas accesibles, se podra hablar del concepto de
“accesibilidad desapercibida” (Rovira-Beleta).

Por esta razon, cuando se analiza la accesibilidad desde un enfo-
que ergonomico, se distinguen distintos aspectos a considerar.
En primer lugar, se requiere el desarrollo de un analisis sisté-
mico, que busque contemplar, desde lo mas macro a lo micro,
los diversos elementos que estan relacionados con la persona
en cualquier situaciéon. Para considerar los diversos aspectos
tenemos que analizar dentro del sistema, la poblacién o persona
en situacién de discapacidad o sin situacion de discapacidad:
los medios son los elementos con los que interaccionan los
sujetos, el entorno; el proceso es la actividad de la vida diaria,
o tarea que realiza en un tiempo, temporalidad y con un ciclo
definido o no definido; el espacio es el lugar en el que la persona
desarrolla una actividad, pudiendo ser un espacio urbano, un
puesto de trabajo, un parque, un medio de transporte, entre
otros (ver figura 2).

Figura 2. Analisis sistémico

Poblacidon

Entorno Medios

Espacio Proceso

Fuente: Elaboracidn propia. ([Descripcién de laimagen: Se observa
un esquema circular donde Poblacién, Medios, Proceso, Espacio
y Entorno son parte estructural del analisis).
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Mondelo, Gregori, Blasco y Barrau (2001) hacen énfasis en la
necesidad de “trazar a priori una linea de actuacion de disefio
conceptual, a manera de ruta, donde aparezcan debidamente
sefialados todos aquellos hitos y aspectos basicos que no deben
ser pasados por alto en el nuevo disefio”.

2.Analisis sistémico y de la tarea en ergonomia aplicado.

La Ergonomia requiere un andlisis amplio e integral de las
relaciones entre las personas y los elementos del sistema, fa-
cilitando la comprension de los procesos de equilibrio entre
el bienestar y el rendimiento. Para cumplir con este objetivo,
se requiere describir las caracteristicas de las personas, los
elementos del sistema relacionados con el objetivo de este e
identificar relaciones o interacciones entre ellos.

Desde las caracteristicas de la persona en el sistema, es impor-
tante trazar el perfil de rasgos de los sujetos que interactuan
en el sistema; esto implica considerar tanto las caracteristicas
relacionadas con las estructuras (elementos anatémicos), el
funcionamiento (fisiologicos, biomecanicos, otros) y la fun-
cionalidad (actividades de la vida diaria, pasatiempos, trabajo,
labores de cuidado, otras). Dichas caracteristicas pueden tener
diversas interacciones con los elementos del sistema; pueden ser
descritas como interacciones positivas o interacciones negativas
para el bienestar de la persona o del desempefio del sistema
propiamente tal, dependiendo de si la interaccién afecta los
resultados asociados a los logros de la persona en la ejecucion
de una tarea, o al rendimiento o desarrollo del sistema.

Por un lado, una interaccién positiva se presenta al lograr la
ejecucion de una tarea (cualquier actividad humana) en equilibrio
entre el bienestar de la persona y el rendimiento del sistema.
Esto se puede ver expresado en la prevencion de enfermedades,
prevencion de sobrecargas fisicas, mentales o sociales, o bien en
la promocién de habilidades de la relaciéon persona-sistema de
obtener mejoras para ambos. Esta interaccion positiva, también
se puede lograr cuando la interaccion de los elementos del siste-
ma con la persona permite potenciar las caracteristicas de ella
desde una perspectiva mental y fisica. Este rol de facilitacion
o de reduccion de barreras es un aspecto clave de interaccion
de la ergonomia en personas con situacion de discapacidad,
configurandose como una estrategia clave para mejorar el
bienestar de las personas y su calidad de vida, complementando
también el rol en los procesos de rehabilitacion.

Una interacciéon negativa (interaccion disergonémica) en un
sistema en particular, en cambio, se da cuando esta conlleva
un detrimento en el bienestar de la persona o del rendimiento
del sistema; esta situacion se puede dar en la ejecuciéon de una
tarea que no considera las caracteristicas de los sujetos que se
desenvuelven en el sistema, profundizando dichas diferencias
y/o procesos de enfermedad en las personas. Una interaccién
negativa puede ocasionar también una inadecuada interaccion
con los elementos, profundizando su rol como barreras para
el desarrollo de la tarea.

Teoria General de Sistema — Ergonomia y Personas en
Situacién de Discapacidad.

El analisis sistémico es una estrategia, basada en la Teorfa General
de Sistema, que se utiliza en diferentes disciplinas cientificas,
junto a la ergonomia, para entender problemas complejos. Por
ejemplo, se puede analizar la interaccién de personas en situa-
ci6n de discapacidad con los elementos en sistemas especificos
y particulares, pudiendo estar dichos sistemas en el contexto
de las actividades de la vida diaria, en el trabajo, en el deporte,
recreacion, entre otros.

En términos generales, se aplica mediante el concepto de Work
System (Sistema de Trabajo), apelando a la comprension compleja
de la interaccion de elementos en los sistemas de trabajo del
ser humano, no solamente en una actividad remunerada. Este
enfoque permite abarcar cualquier accion humana, definiendo
interacciones relevantes, con el objetivo de entender la expo-
sicion de factores ergonémicos y sus efectos en la persona, lo
que sera factible siempre y cuando se puedan trazar los limites,
objetivos y personas en el sistema. Por esta razon, la definicién
del sistema es un proceso critico para la implementacién de la
accesibilidad desde un enfoque ergonémico. Segtin Ludwig Von
Bertalanfty, en la Teorfa General de Sistema se define al sistema
como una unidad completa conformada por la interconexion de
partes; se plantea una visién desde un punto de vista holistico,
en el que la concepcidn de cada realidad se interpreta como un
todo emergente, distinto de la suma de partes que la componen.
Ademas de esto, establece que la caracteristica y la conducta
no se puede explicar Ginicamente por la suma de las partes de
esta, sino que mediante el ensamble de los componentes y su
relacién se puede establecer el axioma planteado (Wilson &
Sharples, 2005). Este marco es aplicable al ambito de personas
en situacion de Discapacidad desde una perspectiva del analisis
sistémico sociotécnico, lo que significa que las mejoras sobre
el bienestar, la calidad de vida y la funcionalidad no son accio-
nes remitidas a una variable en particular, sino mas bien a un
conjunto de elementos que contribuyen a dicho objetivo, tanto
los de dimensiones técnicas como los de dimensiones sociales,
que se pueden definir como subsistemas.

En este contexto, el subsistema técnico estd compuesto por
las condiciones en las que se realiza una tarea, mientras que
el subsistema social estd compuesto por las personas con sus
conocimientos y habilidades, asi como también, con sus ne-
cesidades individuales y grupales. Estos sistemas (subsistema
social y técnico) y sus elementos, deben ser comprendidos
desde una perspectiva sistémica, en la que se define que el todo
esta determinado por la interaccién de todos sus elementos.
Por consiguiente, la herramienta complementaria al analisis
sistémico corresponde al analisis de la tarea. Esta herramienta
permite clasificar cada uno de los elementos sistémicos en la
categoria de proceso, medios de trabajo, ambiente de trabajo y
entorno de trabajo. El objetivo de estudiar de manera adecuada
y precisa implica un abordaje especifico y objetivo, seleccionan-
do la interaccién de elementos que son fundamentales para la
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posterior evaluacion de la condicion en la que se ejecuta una
tarea en particular.

Otras comprensiones del analisis de la tarea, nos permiten
precisar dimensiones que esta debe contemplar, tales como
la fisica, ambiental, cognitiva y psicosocial, considerando las
capacidades y limitaciones especificas de una persona o grupo
de personas (Gregori, 2000; Shepherd, 20006). En especifico, la

tarea en el sistema de trabajo esta constituida en dicho sistema
por la persona y los medios de trabajo, actuando en conjunto en
el proceso de trabajo, en el espacio de trabajo, en el ambiente
de trabajo y en el entorno de trabajo, segun las condiciones
de ejecucion de las ocupaciones que se van a realizar. La tarea
esta fijada por el objetivo. Esos componentes del analisis de la
labor son descritos en la siguiente tabla:

Tabla 1. Descripcion de los factores del analisis de la tarea.

Dimension de la tarea Descripcion

Proceso de trabajo

Sucesion en el tiempo y en el espacio de las acciones conjuntas del ser humano, de los me-
dios de trabajo, de los materiales, de la energfa y de la informacion en el sistema de trabajo.

Medios de trabajo

Elementos del sistema que permiten la ejecucion de la tarea propiamente tal, pudiendo
considerarse como utiles, maquinas, vehiculos, instrumentos, mobiliario, instalaciones y
otros elementos materiales del sistema de trabajo.

Espacio de trabajo

Espacio asignado a una o varias personas en el sistema para efectuar la tarea. Este espacio
puede representar espacios restringidos y controlados, asi como también espacios abiertos
y con multiples variables incidentes.

Entorno de trabajo

Considera el conjunto de elementos fisicos, quimicos, biolégicos, sociales y culturales en
los cuales se ejecuta la tarea (Jouvencel, 1994).

Fuente: Elaborado en base a (Jouvencel, 1994; Shepherd, 2006).

A través del analisis de sistema y de la tarea, es posible identificar
los objetivos de las medidas de accesibilidad, las interacciones
de los elementos a adecuar y cadenas sucesivas de medidas
de accesibilidad, que conformen una cadena de accesibilidad
adecuada al sistema de trabajo disefiado.

Dos casos de analisis sobre ergonomia y accesibilidad.

A continuacion, describiremos algunos casos para aclarar la
relevancia de un abordaje sistémico en el andlisis de la accesi-
bilidad de las personas:

1. Accesibilidad y mujer embarazada.

Un caso en el que es relevante comprender la accesibilidad y el
diseflo universal desde la perspectiva ergonémica, es el proceso
del embarazo. Dicha etapa implica comprender una fase de
la vida caracterizada por ser un proceso transitorio, asociado
a cambios en elementos, estructurales, de funcionamiento
y funcionalidades, cambios en las necesidades de ajuste con
su entorno y también en los requisitos de acceso dentro de
sus espacios de trabajo para desarrollar las tareas de manera
cémoda y eficiente.

Uno de los marcos de analisis recomendados, es el descrito por
Rodriguez, C. (20106) sobre el “analisis conceptual de Monod y
Lille” (1976). Aca se plantean directrices relevantes en términos
de comprender la situacién de la mujer embarazada en el con-
texto del trabajo y constituye un enfoque sistémico necesario
para establecer modelos de intervencion para prevenir y mejorar
la condicién de trabajo de la mujer en situacién de embarazo.
Se observa que, adicional a la exigencia que tiene el puesto de
trabajo o medio en que desarrolla su tarea, se suma la exigencia
propia de los cambios durante las semanas de embarazo, lo
que conlleva a que aumenten transitoriamente ain mas dichas
exigencias (ver figura 3).
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Figura 3. Modelo exigenciay carga de trabajo embarazada modificado.

Trabajadora
embarazada

Exigencia Exigencia propia del
de trabajo embarazo
Cargade Capacidad de
trabajo trabajo
Fuente: Modelo modificado en base a Monod,
:--------------------------:--------------------------: H y Ll“e, F [1976] [DeSCripCién de la imagen:
’ . Se observa esquema que busca analizar a la
Factores de Factores Factores del trabajadora embarazada desde la exigencia
trabajo individuales embarazo de trabajo, considerando factores del trabajo,

individuales y del embarazo).

Por otra parte, tal como se observa en la figura 3, existen fac-
tores propios del embarazo que hacen que se presenten algunas
dificultades referidas por las mujeres embarazadas en relacién
con su entorno, presencia de postura mantenida/forzada, uso
de fuerza en las tareas y no cumplimiento de normativas legales
y técnicas sobre el manejo manual de carga en el embarazo. En
el estudio realizado por Rodriguez Herrera, C., Cerda Diaz,
E., Rodriguez Tobar, J., Diaz Canepa, C., Besoain-Saldafia, A,
et al (2017), las mujeres embarazadas perciben principalmente
dos dificultades que se generan durante la situacion transitoria
de embarazo, tales como las posturas mantenidas o forzadas
(76,3%), seguido por el factor fuerza (38,8%). Es importante
destacar que un 16,3% de las mujeres embarazadas evaluadas,

refirieron continuar realizando manejo manual de carga y un
7,5% manejo manual de paciente (por ley, en Chile no esta
permitido que las mujeres embarazadas manipulen carga). Por
otro lado, existe un impacto en la carga mental, especialmen-
te la cognitiva, en el trabajo. La presencia de dificultades en
relacién con la tarea o actividad laboral fueron comiunmente
percibidas, siendo las mas frecuentes menor agilidad (81,3%),
fatiga (76,3%) e incomodidad en la tarea (55%) (Rodriguez, C
et al, 2017). Estos dos ultimos items son considerados como
dificultad para acceder a un espacio u ocupar uno determinado,
ademas de generar dificultades para realizar tareas, pudiendo
traer consecuencias negativas como dolencias, errores, u otros
problemas. (Ver figura 4)

Figura 4. Presencia de dificultades en los puestos de trabajo, referido por las embarazadas en porcentaje.

Uso de Elementos de Proteccion Individual (EPI)
Caidas

Dificultad en el agarre manual

Dificultad en el uso de lasilla

Golpes por obstaculos

Dificultad en el uso del espacio de trabajo
Manipula objetos alejados del cuerpo
Pérdida de equilibrio

Dificultad MMC

Limitacién a la capacidad de trabajar
Incomodidad durante la tarea

Fatiga

Menor agilidad

Fuente: Rodriguez, C., etal, (2017).
763 (Descripcién de laimagen: Se ob-
serva grafico de frecuencia sobre
dificultades en los puestos de
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trabajo referido por embarazadas).
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Las situaciones descritas previamente, permiten identificar
relaciones disergonémicas con sus sistemas, considerando
dafios al bienestar en el empleo, riesgos de la salud e incluso
vida de los hijos o hijas de mujeres embarazadas. El abordaje
integral que entrega el analisis de sistema y de tareas, permite
reconocer principales problemas, factores relevantes y fases de
lalabor a intervenir para incrementar al maximo la posibilidad
de mejora del equilibrio persona-sistema. A su vez, permite
orientar de manera explicita las necesidades del sistema, tanto
a nivel técnico como social, que requieren ser modificadas,
aportando al bienestar de la persona embarazada a pesar de
que las acciones se concentren en el sistema.

2. Ergonomia y accesibilidad aplicada en relacién a
discapacidad y trabajo.

La ergonomia pretende considerar la concepcion de los puestos
de trabajos bajo una mirada inclusiva, buscando favorecer al
mayor nimero de personas que usaran dichos puestos, inde-
pendiente de si viven en situaciéon de discapacidad o no. La
realidad en esta tematica en Chile atin es precaria, ya que los
enfoques suelen centrarse en mejorar y/o adaptar los puestos
de trabajo para el usuario o usuaria, segtin las caracteristicas
de la tarea y labor que desempefia, incluyendo los medios de
trabajo, espacios de trabajo, entre otros. En Chile, en el afio
2015, se ponen en la palestra, dentro de la seguridad y salud en
el trabajo, los nuevos desafios relativos a la integracién laboral
de personas en situacién de discapacidad. Distintos actores
estatales y representantes del Organismo Internacional del
Trabajo (OIT), resaltan gestiones y orientaciones para la inclu-
sion basados en los lineamientos de la Convencion sobre los
Derechos de las personas con Discapacidad (CDPD), ratificada
por nuestro pafs en el afio 2008 y la Ley 20.422, mencionada
anteriormente en este y otros capitulos. Desde el Servicio Na-
cional de la Discapacidad (SENADIS), se especificé que los
desafios en materia de salud y seguridad en el trabajo de las
personas en situacion de discapacidad se debfan centrar en la
eliminacion de las barreras actitudinales a nivel de la sociedad
(y especialmente en el empresariado) que se tenfan respecto
de las reales competencias de las personas en situacion de dis-
capacidad (PeSD) con las tareas laborales; ademas, se anuncio
el fortalecimiento del dictamen de Contraloria que negaba la
utilizacién de salud compatible en la Administracién Publica
como elemento para discriminar a personas en situacion de
discapacidad (Ministerio del Trabajo, 2015).

Posteriormente, el 15 de junio de 2017, se publica la Ley N°21.015,
que establece que, para los 6rganos de la Administracion del
Estado y empresas que tengan una dotacioén anual de 100 o mas
funcionarios o trabajadores, a lo menos el 1% de la dotacién
anual deberan ser personas con discapacidad o asignatarias de
una pension de invalidez de cualquier régimen previsional. Las
personas con discapacidad deberan contar con la calificacion
y certificacién que establece esta ley. En este contexto, en los
sectores publicos y privados deben considerar necesariamente
puestos de trabajo que sean accesibles, con especial atencion en

discapacidad de origen sensorial, mental o intelectual por las
severas restricciones que la sociedad les impone a estas personas.
No obstante, seran de poca ayuda las medidas particulares de
accesibilidad que se planteen si no se asegura una secuencia de
medidas de accesibilidad que aseguren autonomia y dignidad
del trabajador o trabajadora: la cadena de accesibilidad.

Rovira-Beleta (2000) en su libro “Accesibilidad, Edificacion y
Urbanismo. Recomendaciones técnicas para proyectos y obras”
(L'Accesibilitat a L'Edificacié i L'Urbanisme. Recomanacions
técniques per a projectes i obres) propone que cada proyecto
responda a unos criterios de disefio que faciliten la autonomia
de movimientos y de comunicacién a todos. A su vez, sostiene
que dichas soluciones accesibles deben evitar la segregacion de
la poblacién con disminuciones del resto de la ciudadania, en
espacios, elementos o areas limitados. Del mismo modo, plantea
que se debe conseguir un cambio de actitud con la transforma-
cién del entorno fisico, a través de la comprobacién de que la
accesibilidad no es solamente una necesidad para las personas
con discapacidad, sino un avance para todos los ciudadanos,
que ganan en confort y calidad de vida”. Por consiguiente, los
disefios de los espacios fisicos requieren el uso de las medidas
minimas para el diseflo universal, que corresponden al disefio de
los espacios para personas que presentan mayores dificultades en
la movilidad, tales como usuarios y usuariaa de sillas de ruedas.
Por esta razon se establecen 4 medidas criticas (Figuras 5-8):

a. Ancho minimo de un pasillo: 80 cm. Este valor se construye
en referencia al ancho promedio de una silla de ruedas (70 cm)
y de los coches (50 a 80 cm).

b. Largo de la silla de ruedas: 120 cm. Este valor se construye
en base al promedio de largo de las sillas de ruedas. De igual
modo, se ha estimado que el largo de una persona llevando un
coche (con coche incluido) corresponde a 140 min, dimensién
que se puede acotar en base al ajuste de la persona que maneja
el coche.

c. Diametro de giro: 150 cm. Esta medida se establece en base
a la circunferencia que requiere desarrollar una persona en silla
de ruedas para circular en un espacio fisico. Es importante con-
siderar esta medida, especialmente en disefio de infraestructura
critica tales como el bafio, cocinas o pasillos.

d. Altura de la persona sentada: 130 cm. Esta medida correspon-
de al promedio de alturas de personas usuarias silla de ruedas,
y tiene un fuerte vinculo con las alturas de alcance y planos
visuales. A su vez, puede ser complementada considerando la
altura del asiento de la silla de ruedas (48 cm) y la altura del
apoyabrazos (70 cm).

72



Figura 5. Descripcién de medidas de una silla de ruedas.

- --42-47 - - -

Unidad de medida: cm

Fuente: Elaboraciéon propia a partir de Fundaciéon ONCE (2011).
(Descripcién de laimagen: esquema que representa vista superior
de persona usuaria de silla de ruedas donde se grafica el ancho
de los 80 cmy el largo de 120 cm.

Figura 6. Descripcidn del didametro de giro de una per-
sona que usa silla de ruedas.
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Fuente: Elaboraciéon propia a partir de Fundaciéon ONCE (2011).
(Descripcién de laimagen: esquema que representa vista superior
de persona usuaria de silla de ruedas donde se grafica su diametro
de giro lo que requiere 150 cm.

Figura 7. Dimensiones lateral y frontal de cabida para
persona usuaria de silla de ruedas.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de Fundacion ONCE (2011).
(Descripcidon de laimagen: esquema que representa vista lateral
y frontal de persona usuaria de silla de ruedas donde se grafica
sus dimensiones en ambos planos)

Figura 8. Descripcidn de alturas minimas de una per-
sona usuaria de silla de ruedas.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de Fundacién ONCE (2011).
(Descripcion de laimagen: esquema que representa vista frontal
de persona usuaria de silla de ruedas donde se grafica sus alturas
para el asiento, apoya brazo y linea visual).

En la actualidad, estas medidas de disefio pueden ser comple-
mentadas por normativa vigente que pueden dar directrices para
ayudar a las personas en situacion de discapacidad, relativo a
las ayudas técnicas, tal es el caso de la norma ISO 9999:2016
“Assistive products for persons with disability -- Classification
and terminology”.

Conclusiones

Garantizar una sociedad de personas libres e iguales en dignidad
y en derechos debe ser un imperativo ético de todo profesio-
nal, para esto, el desarrollo de la accesibilidad universal es la
primera eleccioén; cuando esto no se logra debemos avanzar a
través de ajustes razonables, entonces el conocimiento sobre
accesibilidad se transforma en articulador hacia la inclusion.

La intervencién kinésica no sélo debe desarrollarse en un
centro clinico de rehabilitacion, ni enfocarse exclusivamente
a un cuadro clinico o patologfa, sino que debe estar dirigido a
que las personas logren la mayor independencia y autonomia
en sus actividades, junto con ello, debiese disminuir la carga
de la cuidadora o del cuidadort.

Como conclusién, se puede afirmar que al enfocar el estudio
del sistema y el analisis de la relacién de la persona en situacién
con discapacidad y su entorno, desde un principio facilita la
adaptacion del hogar, espacios publicos o los puestos de trabajo
a las personas y no al revés, que es lo opuesto a lo que busca
la ergonomia, provocando que todas y todos, puedan realizar
sus actividades de manera confortable, segura, eficiente y
previniendo que tengan condiciones negativas para su salud.
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Este articulo tiene por proposito reflexionar sobre la movilidad de las personas
en situacion de discapacidad, la importancia de acceder al transporte publico y
los derechos humanos fundamentales. Los ejes de la reflexion se han realizado en
torno a las siguientes tematicas: a) transporte, discapacidad y politicas publicas,
b) derecho al transporte publico y ¢) sostenibilidad, movilidad y transporte pu-
blico, e d) Implicancias en la Kinesiologifa y rehabilitacién. El transporte publico
es clave para generar movilidad y participacion en la sociedad en general y desde
luego para las personas con discapacidad, para lograr esto, se deben considerar
aspectos sociales y culturales de las localidades. El acceso universal debe estar
instalado en las agendas de desarrollo a nivel global y local, garantizando los de-
rechos humanos fundamentales de movilidad y participacion, clave para lograr
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un desarrollo inclusivo.

Introduccion

La exclusiéon es un fenémeno multidimensional y dindmico
que se presenta de manera mas clara que otras concepciones
convencionales que se tienen frente a este término. Tradicional-
mente se ha vinculado Gnicamente a la pobreza; sin embargo,
la exclusiéon es una consecuencia directa de la diferenciacion
funcional, es la constatacion de que tanto la inclusiéon como la
exclusion de la persona nunca son un fenémeno absoluto: nadie
esta plenamente incluido ni plenamente excluido (Chuaqui,
2016). Esta puede manifestarse y ser comprendida en un indi-
viduo o grupo social en cualquiera de los siguientes tres niveles:
entendida como una traba para ingresar a algin tipo de sistema
social: educacional, laboral, u otro grupo de socializacion; tam-
bién como la dificultad para acceder a derechos fundamentales
como educacion, cultura, salud, transporte; y, finalmente, se
puede entender como un obsticulo para mantenerse dentro
de un sistema o grupo de socializacién a raiz de procesos de
diferenciacién social que operan por medio de la discrimina-
ci6én y el estigma. Por el contrario, la inclusion social requiere
que la sociedad en su conjunto tenga una actitud diferente a
la que ha tenido sobre la diversidad humana. La diversidad es
considerada, en la actualidad, como “un valor caracteristico de
la postmodernidad y esta en plena construccion, revelandose
en contra de la homogenizacién y unificacién del mundo”

(Escobar, 2012), contribuyendo a la tolerancia, multicultura-
lidad, pluralismo y la vida en sociedad. Personas encasilladas
en ambitos minoritarios como la “discapacidad” han tenido
menos oportunidades para desarrollarse como seres humanos,
siendo estigmatizados y discriminados por su condicion; de esta
manera, han visto afectada permanentemente su autoimagen y
la capacidad de autodeterminacion, favoreciendo el aislamiento
social. Como todo proceso, la exclusion es invisible a la socie-
dad, que culturalmente ha aceptado a través del tiempo que
este hecho es parte de un proceso social normal (Tillmann,
Haveman, Stoppler, Kvas, y Monninger, 2013).

El concepto de persona con discapacidad que se presenta en el
articulo 2° de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 20006), establece la participacion de
este grupo en la sociedad como un derecho, promoviendo que
todo ser humano con problemas de salud al verse afectado por
un entorno desfavorable puede encontrarse en condicioén de
discapacidad, por lo tanto, esta no es una condicién exclusiva
de ciertas personas sino una potencial condicion humana. Con-
sidera ademas, los medios necesarios para que las personas con
discapacidad puedan ejercer sus derechos como ciudadanos y
ciudadanas y ser considerados formalmente por el Estado con
igualdad, actuando idealmente con imparcialidad en su trato
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(Grammond, 2010). Desde esta perspectiva, una sociedad ver-
daderamente inclusiva tendria que ofrecer condiciones minimas
para que las personas en situacion de discapacidad puedan vivir
con dignidad y alcanzar una calidad de vida aceptable (Sze y
Christensen, 2017).

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad (CDPD), ratificada por el Estado de Chile, plantea
la inclusién como un proceso a través del cual la sociedad se
adapta e integra a las personas con discapacidad en sus sistemas
sociales. Esto ha permitido establecer un cambio de paradig-
ma para dar mayor dignidad a personas con discapacidad y
los esfuerzos se han re-direccionado hacia las mejoras de las
condiciones de su entorno (ONU, 20006). De esta forma, Chile
se suma a los pafses que avanzan en inclusiéon de minorias por
mucho tiempo invisibles en la sociedad y que han sido tratadas
histéricamente como objeto de caridad.

El transporte brinda movilidad a las personas en las ciudades,
convirtiéndose en un sistema relevante para el acceso a otros
servicios, por lo tanto se considera necesario para el bienestar
y calidad de vida de las personas a quienes les da mayor au-
tonomfia en las ciudades (Pooley, 2016). En este contexto, el
transporte publico se transforma en un elemento clave para
facilitar la inclusion de las personas con discapacidad, ya que
la libertad de movilidad que brinda este servicio proporciona
la posibilidad de llevar una vida activa socialmente (Almada
y Renner, 2015). Por ello, la siguiente revision tiene como
proposito reflexionar acerca de las personas en situacion de
discapacidad, la importancia del acceso de estas al transporte
publico y los derechos humanos fundamentales. Los ejes de la
reflexién se han realizado en torno a las siguientes tematicas:
a) transporte, discapacidad y politicas publicas, b) derecho al
transporte publico, ¢) sostenibilidad, movilidad y transporte
publico, e d) Implicancias en la kinesiologia y rehabilitacion.

Transporte, discapacidad y politicas puablicas.

Los diferentes modelos tedricos sobre discapacidad han contri-
buido a guiar politicas publicas que han tenido como propoésito
mejorar las condiciones de vida y asegurar la dignidad a este
grupo considerado especialmente vulnerable (Cecchini, 2017).
Desde esta perspectiva, se ha transitado desde paradigmas
que abordan la discapacidad como una anormalidad y enfer-
medad de las personas, hacia enfoques que emergen desde la
perspectiva del derecho, impulsada fundamentalmente por
organizaciones internacionales de derechos humanos, cuya
logica es lograr igualdad entre las personas. Al considerar el
enfoque de derecho en el desarrollo de politicas publicas, el
Estado se compromete y contrae la obligacién de respetar,
proteger y promover los derechos humanos de las personas
en situacion de discapacidad; esta obligacion implica organizar
todo el aparato gubernamental para que sea capaz de asegurar
juridicamente el libre y pleno ejercicio de estos derechos (ONU,
2000). Pese a esto, la Comisiéon Econémica para América Latina
y el Caribe (CEPAL) ha indicado que, para los paises Latinoa-
mericanos incluyendo Chile, ha sido dificil integrar el enfoque

de derechos como marco de referencia para propiciar politicas
y programas que incorporen transversalmente y de manera
universal los derechos humanos (Cecchini, 2017). Si bien se ha
avanzado en el reconocimiento juridico de los derechos de las
personas con discapacidad a nivel global, no ha sido suficiente
para disminuir la profunda desigualdad que sufre este grupo
de personas en la sociedad (Stang, 2011). La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) menciona que la poblacién con
discapacidad se encuentra en mayor situacién de pobreza que
personas sin discapacidad, dandose este fenémeno inclusive
en paises desarrollados. Esto se relaciona con mayor riesgo
de enfermar y una evidente dificultad para acceder a servicios
basicos, salud, estudios formales y empleo en condiciones de
igualdad (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2011).

La accesibilidad se menciona en el articulo N°9 de la CDPD
y se refiere a la obligaciéon general de los Estados Partes a
promover un disefio universal y la elaboraciéon de normas que
fomenten la accesibilidad y la movilidad personal (SENADIS,
2017). Dentro de este marco regulatorio, el transporte publico
tiene un papel fundamental en la lucha contra la exclusion
social al proporcionar a las personas los medios para acceder
a los puestos de trabajo, los servicios y las redes sociales a las
que todos deben tener (CEPAL, 2011). Por supuesto, la pro-
visién de transporte por si sola no puede resolver el complejo
patrén de circunstancias que conducen a la exclusion social;
sin embargo, es una herramienta vital para garantizar que las
personas tengan los medios para conectarse con el mundo
en general y aprovechar las oportunidades que este ofrece.
De acuerdo con Sze y Christensen (2017, p.3) “el transporte
es uno de los componentes clave que soporta la integracion
comunitaria de personas con discapacidad, el mayor acceso al
traslado se relaciona con percepcion de mejor calidad de vida
y bajos niveles de aislamiento social”. Un sistema universal de
transporte publico mejora la inclusién social, dado que favo-
rece el cambio de conducta tradicionalmente aislada que han
tenido las personas en situacion de discapacidad, y por otra
parte facilita la movilidad social al ampliar las oportunidades
de desplazamiento entre diferentes grupos sociales, con las
ventajas que esto conlleva en términos de ingresos, seguridad
de empleo y desarrollo personal (Lattman, Friman, y Olsson,
2016; Starzynska et al., 2015; Sze y Christensen, 2017). Las
personas con discapacidad aumentan el sentido de la autode-
terminacién cuando cumplen con los mismos intereses de las
personas y la sociedad, como ir al colegio, trabajo, participar
en otras actividades personales, sociales y acceder a bienes y
servicios con igualdad (Tillmann et al., 2013).

La inclusion social desde una “perspectiva socio espacial, debe
aportar a la calidad de vida urbana, en términos de co-construir
un sentimiento colectivo y una cultura ciudadana donde las
comunidades e individuos participen en forma activa de los
beneficios de la ciudad” (CEDEUS, 2018, p.15). Por tanto, la
falta de acceso al transporte publico de personas en situacion
de discapacidad provoca una segregacion social en que estas
ven vulnerado su derecho a la participacioén y autonomia en las
ciudades (Almada y Renner, 2015; Starzynska et al., 2015; Velho,
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Holloway, Symonds y Balmer, 2016). Contrariamente, cuando
existe accesibilidad las personas pueden tener la libertad de ir
y venir donde les parezca, favoreciendo realizar actividades
cotidianas y asi mantener su autonomfia (Zainol, Mohd, Rashi-
dah y Azmi, 2018). En este sentido, la importancia de acceder
al transporte publico es relevante para la construccioén de una
sociedad en la que todas y todos sean considerados. Es, por tanto,
cuestion de justicia (Rawls, 1971), dado que todas las personas
requieren de los mismos niveles de accesibilidad al transporte
para lograr su desarrollo, asumiendo los costos y beneficios
que este genera. Para lograr la accesibilidad, se requiere que el
transporte responda al disefio universal, considerando el acceso
como derecho de todos y todas, sin diferenciar entre personas
con o sin discapacidad, eliminando prejuicios y discriminacién
por condicién. Sin embargo, esto es un ideal dificil de alcanzar
inclusive en paises desarrollados que no cumplen con todos
los estandares necesarios para incluir a todos y todas (Grisé,
Boisjoly, Maguire, y El-Geneidy, 2018).

Las razones por las que ha resultado complejo resolver el acceso
universal en el transporte son variadas, entre ellas se considera
el tardio reconocimiento de las personas con discapacidad
como sujetos de derechos. Chile ha ratificado los convenios
internacionales sobre derechos de las personas con discapacidad
y ha avanzado en leyes especiales que contribuyen a un nuevo
trato a partir del afio 2000, por lo que existen grandes brechas
entre lo existente y lo que debiese ser implementado para lograr
un sistema de transporte universal. Las distintas necesidades
que tienen las personas con discapacidad requieren de ajustes
razonables del entorno que cubran de mejor forma las demandas
multiples que la componen, pero los ambientes son variados ya
que cada pais tiene su propia realidad arquitectonica y socio-
cultural; ademas, habitualmente las estrategias de inclusion en
el transporte consideran en primer lugar la discapacidad fisica,
excluyendo las discapacidades sensitivas o mentales. Para avan-
zar en este sentido y llegar a una solucién tnica y definitiva, se
han establecido normas de disefio estandarizadas que han sido
insuficientes por si mismas, debido a los complejos aspectos
presentes en la cadena de accesibilidad como el origen, el me-
dio (el transporte) y el destino. En este sentido, los esfuerzos
demandan cambios permanentes en la infraestructura urbana,
la capacidad de coordinacién intersectorial y la participacion
de las propias personas en situacién de discapacidad para es-
tablecer adecuadamente las necesidades in situ de los ajustes
razonables que se requieran (Park y Chowdhury, 2018), por
lo tanto, cualquier disefio universal exigira permanentemente
de monitoreo, evaluaciones y auditorias para saber si impacta
positivamente o no en la movilidad e integracion social de las
personas con discapacidad (King et al., 2018).

Otro aspecto que limita el uso del transporte publico en per-
sonas con discapacidad no es diferente al resto de la poblacién
general: el costo del servicio. Esto, porque quienes no tengan la
posibilidad de cancelar el valor por viaje, quedaran excluidos de
movilizarse (CEPAL, 2011). La condicién de pobreza enla que
estan la mayoria de las personas con discapacidad, incluyendo
cada vez mas a los adultos mayores, los deja en condicion de

vulnerabilidad permanente (Deka, 2014). Esfuerzos recientes
en pafses desarrollados, han considerado la subvencion del
transporte publico para mitigar el gasto de bolsillo que reali-
zan las personas con discapacidad o sus familias, permitiendo
que accedan a mayores oportunidades de desplazamiento en
las ciudades, facilitando la participacién de estos grupos en la
sociedad. Las principales estrategias de subvencion descritas en
la literatura corresponden a subsidios directos para personas
con discapacidad y, por otra parte, a incentivos que reciben
los conductores para la prestacion de servicios, especialmente
para contar con vehiculos que faciliten y asistan a personas en
sillas de ruedas en el traslado (Transport for NSW, 2017). Los
esquemas de subsidio son un tema poco conocido piblicamente,
pero representan una cuestion de justicia fundamental para
avanzar en inclusion de las personas con discapacidad (Sze y
Christensen, 2017).

Asumir la discapacidad desde un enfoque de derechos humanos,
debe considerar necesariamente la participacién ciudadana,
base de la vida en democracia, puesto que implica asumir ma-
yores responsabilidades y obligaciones en la definicion de una
politica publica y en la toma de decisiones frente al tema de la
discapacidad (Parra y Palacios, 2007). Estas politicas publicas
deben favorecer el desarrollo de las ciudades de manera inclusiva,
desde este aspecto, el Estado y los operadores del transporte
publico deben asumir la responsabilidad de garantizar el despla-
zamiento de las personas con discapacidad, de manera tal que
se haga sostenible, maximizando el beneficio social. En Chile
se han abordado transversalmente estrategias que favorecen
un mejor acceso al transporte publico, ejemplo de esto es el
Plan Territorial de Accesibilidad, en el que se planifican secto-
rialmente los avances en seis areas de trabajo que respondan a

la accesibilidad universal, entre las que se encuentra el acceso
universal al transporte pablico (SENADIS, 2017).

Derecho al transporte publico.

La Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion,
la Ciencia y la Cultura (UNESCO) consigui6 el consenso en,
por lo menos, un elemento que deberfa servir de base y medi-
da para todos los derechos que pretendieran ser reconocidos
universalmente; este fue sintetizado en el primer parrafo del
preambulo de la Declaracién Universal de los Derechos Hu-
manos (UNESCO, 2018), en el que se reconoce expresamente
que la “dignidad inherente a todos los miembros de la familia
humana y de sus derechos iguales e inalienables constituye el
fundamento de la libertad, de la justicia y de la paz en el mun-
do”. Con esto, la dignidad humana pasé a ser el fundamento
de la libertad, de la justicia y de la paz en el mundo, sirviendo
como piedra angular a los 30 articulos incluidos en aquel pacto
internacional (Baez y Leandro, 2015). A partir de este hito, el
modelo social de la discapacidad cobra fuerza al desplazar al
modelo individual de la discapacidad centrado en la deficien-
cia humana; en el modelo social, la discapacidad deja de ser
entendida como una anormalidad del sujeto y comienza a ser
considerada desde la variabilidad humana.
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La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad cubre una serie de ambitos fundamentales tales como la
accesibilidad, 1a libertad de movimiento, la salud, la educacién,
el empleo, la habilitacion y rehabilitacion, la participacion en la
vida politica, la igualdad y la no discriminacion. La convencion
marca un cambio en el concepto de discapacidad, pasando de ser
una preocupacioén en materia de bienestar social a transformarse
en una cuestion de derechos humanos con una dimensién de
desarrollo social que reconoce que las barreras y los prejuicios de
la sociedad constituyen en si mismos una discapacidad (ONU,
2000). Este cambio de modelo tiene como consecuencia inme-
diata el reconocimiento de la persona con discapacidad como
ciudadano y busca superar estas barreras con el objetivo de que
las personas puedan desarrollarse de manera autbnoma, plena y
con el debido respeto de su dignidad, ejerciendo sus derechos
fundamentales (Borea, 2015). Este enfoque de derechos plantea
que las personas deben reconocerse, asumirse y ser considerados
como sujetos de derechos, siendo caracteristica fundamental
inalienable e irrenunciable (Parra y Palacios, 2007).

Frente al avance de la legislacion internacional dada por la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, el Estado de Chile promulga la ley 20.422 de igualdad
de oportunidades y establece la inclusién como un proceso
a través del cual la sociedad es la que se adapta para integrar
personas con discapacidad en su sistema social. De esta forma,
respecto de la movilizacién, segun lo dispuesto en el articulo
N? 30 de la ley 20.422, se consideran ajustes al transporte
urbano de buses y microbuses, mientras que taxis colectivos,
considerados vehiculos de transporte menor, quedan en una
suerte de vacio legal para abordar adecuadamente esta tematica.
Esta situacion es compleja, puesto que muchos de los vehiculos
utilizados como taxis no reunen las condiciones para trasladar
en forma segura y confortable a personas con discapacidad.
La misma ley indica que se debe asegurar a las personas con
discapacidad la accesibilidad a todos los medios de transporte
publico de pasajeros, por lo que los organismos competentes del
Estado tienen la obligacion de adoptar las medidas conducentes
a la adaptacion e incentivar o ejecutar, segun corresponda, las
habilitaciones y adecuaciones que requieran dichos medios de
transporte, ademas de infraestructura de apoyo. Si bien la ley
establece la obligatoriedad del acceso universal para estos, no
siempre se cumple con las condiciones que la ley exige, espe-
cialmente porque el parque de microbuses es antiguo y existe
mayor preocupacion por las regiones que concentran mayor
poblacién como la Region Metropolitana (SENADIS, 2016).

Diversos estudios mencionan que las personas con discapaci-
dad y personas mayores enfrentan variadas dificultades en el
acceso al transporte en las estaciones de acceso, afectandoles
directamente la topografia y otras barreras ambientales en la
cadena de transporte. Otros estudios hacen énfasis en el disefio
de los vehiculos y estaciones poco preparadas para adaptarse a
las limitaciones fisicas o cognitivas personales que a menudo
impiden que las personas con discapacidad puedan finalmente
utilizar el transporte publico (Park y Chowdhury, 2018). Por
consiguiente, en la movilidad de las personas con discapacidad

son fundamentales el acceso al transporte publico, la seguri-
dad, el trafico y la planificacién urbana. Lamentablemente las
actuales brechas en planificacién urbana y la falta de acceso al
transporte publico limitan la movilidad general de las perso-
nas (Deka, 2014), por lo tanto, vincular el desarrollo con los
derechos humanos permite un verdadero progreso en politicas
publicas con enfoque social, contribuyendo al mejoramiento
de las condiciones de vida de los individuos y la lucha contra
la discriminacién y de la exclusion (Baez y Leandro, 2015).

Sostenibilidad, movilidad y transporte publico.

Enla Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible, aprobada en
septiembre de 2015 por la Asamblea General de las Naciones
Unidas, se establece una vision transformadora hacia la sos-
tenibilidad econémica, social y ambiental de los 193 Estados
Miembros que la suscribieron, ademas establece la gufa de
referencia para el trabajo de la institucion en pos de esta vision
durante los préoximos 15 afios (ONU, 2018). El objetivo prin-
cipal es transformar el paradigma de desarrollo dominante en
uno que lleve hacia la via del desarrollo sostenible, inclusivo
y con vision de largo plazo. Se reconoce a las ciudades como
hervideros de ideas, comercio, cultura, ciencia, productividad,
desarrollo social y mucho mas; asi se expone en objetivo de
desarrollo sostenible ODS N° 11, que una ciudad es mucho mas
que un territorio, es también una compleja red de construcciones
socioculturales, imaginarios y vivencias que se autoperpetian a
través de grupos. En este sentido, una ciudad sostenible, debe
ser inclusiva y brindar espacios de encuentro comunes en donde
las ideas puedan conectarse y que todos y todas tengan un lu-
gar. Ademas de permitir a las personas realizar sus actividades
diarias sin restriccion, en el caso del transporte, una urbe es
inclusiva en la medida en que los medios de transporte estén al
alcance de todas las personas y la movilidad no haga distincion
ni discrimine por clases sociales (ONU, 2018).

La movilidad que brinda el transporte impacta positivamente
y desempefia un papel importante al ayudar a satisfacer las
necesidades psicosociales que se consideran necesarias para
el bienestar, como el relacionarse bien con los demas, generar
sentimientos de competencia y dominio y dar mayor autonomia
(Vella-Brodrick y Stanley, 2013). Por lo tanto, tenemos que
referirnos a la movilidad urbana, ya que esta facilita el acceso
a otros bienes y oportunidades y tiene un impacto en la calidad
de vida de las personas. De hecho, juega un destacado papel
en la produccién y reproduccién de las estructuras sociales
(Hernandez, 2018). En este orden de ideas, la movilidad urba-
na sostenible debe definirse en funcién de la existencia de un
sistema y de patrones de transporte capaces de proporcionar los
medios y oportunidades para cubrir las necesidades econémicas,
ambientales y sociales de manera eficiente y equitativa, evitan-
do los innecesarios impactos negativos y sus costos asociados
(Hernandez, 2017; Marin, 2019).

La palabra social se integré tardfamente a los debates sobre el
desarrollo de la sostenibilidad (Eizenberg y Jabareen, 2017). La
vida social puede ser inclusiva o exclusiva, pero cuando se trata
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de una persona con discapacidad, en su mayoria es exclusiva.
Este es un fenémeno multidimensional que aborda el aspecto
social, econémico y politico desde multiples sectores de la so-
ciedad (Chuaqui, 2016). Siguiendo esta linea, se hace relevante
hablar de la sostenibilidad social, ya que esta busca mejorar la
proteccion de las personas, independiente de su color, origen,
cultura o estado socioeconémico, mediante el fomento de la
adaptacion de un entorno social, econémico y ambiental justo y
equitativo (Eizenberg y Jabareen, 2017). Estos aspectos resultan
esenciales para asegurar que las personas con discapacidad no
estén excluidas de la sociedad y puedan disfrutar de las mismas
instalaciones y la misma libertad de vida que todas las personas
y se hacen referencia a lugares en donde las personas quieren
vivir y trabajar, ahora y en el futuro, satisfaciendo las diversas
necesidades actuales y venideras, contribuyendo asi al logro
de una alta calidad de vida. La sostenibilidad social es la clave
para abordar los problemas que enfrentan actualmente quienes
viven en las comunidades urbanas, ya que esta viene de la mano
con principios de planificacién y disefio urbano, como la com-
pacidad, el uso mixto, la densidad y el transporte sostenible
(Zainol et al., 2018). Asimismo, la existencia de interaccién
social con personas con discapacidad es una oportunidad para
el incremento de la sostenibilidad social y las condiciones de
mejora de la vida en comunidad, por lo tanto, el desarrollo y
construccion de un acceso adecuado en areas publicas son las
principales formas de ayudar a que las personas con disca-
pacidad sean independientes y autodeterminadas (Bascom y
Christensen, 2017).

Es fundamental para la sostenibilidad satisfacer las necesidades
presentes y futuras de todas las generaciones. Se reconoce que
la seguridad de la comunidad, la accesibilidad y la inclusion
social se han convertido en retos particulares en el disefio del
entorno urbano, levantando una amplia gama de otros temas
que afectan a la movilidad y la participacion en la vida cotidiana.
La accesibilidad juega un rol importante para el desarrollo sos-
tenible, puesto que todas las personas tienen derecho a disfrutar
de la vida y satisfacer sus necesidades, lo que es fundamental
para el bienestar de las personas con discapacidad (Chen, Bou-
ferguene, Shen, y Al-Hussein, 2019). En las zonas urbanas, la
accesibilidad es muy importante para garantizar el desarrollo
sostenible e integrado; los servicios publicos se han convertido
en la base del estado de bienestar, que garantiza los derechos
de sus ciudadanos y los protege contra los problemas derivados
del desarrollo de un sistema econémico que, por definicién,
genera desigualdades e inseguridad (Pitarch-Garrido, 2018).
Del mismo modo, los sistemas de transporte publico no solo
deben satisfacer las necesidades basicas de sostenibilidad en
consideracién a la salud humana y del ecosistema, el consumo
de energia y la contaminacién ambiental, sino que también
deben cumplir con los criterios de accesibilidad, equidad social,
eficiencia y efectividad (Chen et al., 2019); por consiguiente,
el disefio de todas las instalaciones y estaciones de transporte
publico deben proporcionar una buena accesibilidad para todas
las personas de todas las edades, capacidades y discapacidades
(Zainol et al., 2018). Para que un transporte sea accesible debe
estar instaurada la accesibilidad universal; la Convencién

reconoce la importancia de la accesibilidad al entorno fisico,
social, econémico y cultural, a la salud y la educacion y a la
informacion y las comunicaciones para que las personas con
discapacidad puedan gozar plenamente de todos los derechos
humanos y las libertades fundamentales, a fin de que puedan
vivir en forma independiente y participar plenamente en todos
los aspectos de la vida (ONU, 2000).

Para que la accesibilidad universal esté instaurada, el disefio
universal en las ciudades debe también estarlo. Se entiende por
disefio universal el disefio de productos y entornos que pueden
ser utilizados por todas las personas, en la mayor medida po-
sible, sin la necesidad de ningun tipo de adaptacion por parte
de las personas. Es un movimiento a nivel mundial, basado en
el concepto de que todos los productos, entornos, medios de
comunicacion y similares deben estar disefiados para satisfacer
las necesidades de la gran mayoria de los(as) usuarios(as) (Crews
y Zavotka, 20006). Una mayor accesibilidad, mejora el nivel de
inclusién de las personas con discapacidad en la sociedad y les
permite acceder a sus derechos como el ir trabajar, tener una
buena vida social y moverse libremente. Para que las personas
con discapacidad participen en la sociedad en un ambiente
agradable y propicio, debe estar instaurada la infraestructura
adecuada y las instalaciones asequibles en las estaciones de
transporte publico que consideren a todos los tipos de personas
que lo utilizan (Zainol et al., 2018).

La accesibilidad, entonces, es fundamental para los usuarios de
sillas de ruedas que requieren autonomia para llevar a cabo sus
tareas con normalidad, sin la ayuda de otros para su movilidad.
Si el transporte publico no cuenta con accesibilidad universal,
las personas con discapacidad dependen del transporte priva-
do que en pocas ocasiones es conducido por ellas, sino que
en su mayorfa son miembros de la familia quienes deben ser
el soporte para el traslado. Las personas usuarias de sillas de
ruedas son particularmente objeto de exclusion, puesto que
si un vehiculo no tiene espacio o no ha sido habilitado para
acomodar la silla, simplemente la persona no podra trasladarse,
vulnerandose asf sus derechos fundamentales basicos dentro de
los que se encuentra el acceso a un transporte publico (Almada
y Renner, 2015). Para las personas con discapacidad visual y
auditiva, las instalaciones deben tener marcadores tactiles para
las rutas dentro y fuera de las instalaciones del transporte,
especialmente una clara indicaciéon de posicion de parada de
autobus, plataforma, entrada y el vehiculo mismo (figuras 1y
2); ademas, deben contemplar la informaciéon de audio para
la llegada de vehiculos de transporte publico, carteles claros
y sefializaciones con letras grandes y legibles, muy necesarios
para las personas con problemas de visién (Parra y Palacios,
2007; Sze y Christensen, 2017). Estas medidas son muy utiles
y eficaces en la mejora de la accesibilidad y la percepcion del
nivel de servicios (Park y Chowdhury, 2018). Sin embargo,
se trata de condiciones que no siempre se dan, generandose
barreras que dificultan el acceso al sistema de transporte, con
la consecuente exclusion a los servicios en general (figura 3)
(Park y Chowdhury, 2018).
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El transporte generalmente se reconoce como un constructo
multidimensional con caracteristicas asociadas con la ubicacién,
el acceso a la movilidad y las limitaciones de acceso personal
relacionadas con las aspectos fisicos, sociales y psicolégicos
de los individuos (Delbosc y Currie, 2011). Por lo tanto, el
abordaje de la tematica debe realizarse desde estas multiples
dimensiones. Sin embargo, la discusién tanto politica como
académica, deja la sensacioén de que en la politica de un trans-
porte sostenible, lo social se ha transformado en lo menos
importante — una especie de “pariente pobre” — frente a la
dimensién econémica y la ambiental (Preston, 2009), por lo
tanto, para garantizar el desarrollo, la sostenibilidad social y
la movilidad de las personas con discapacidad, se debe consi-
derar seriamente la infraestructura adecuada, la accesibilidad
de las instalaciones y también los aspectos sociales y culturales
que puedan influir en ellos al implementar cualquier plan de
desarrollo en las ciudades. Debido a que el transporte publico
es fundamental para lograr la movilidad y accesibilidad como
derechos fundamentales, este debe ser seguro y amigable para
todas las personas puesto que, eventualmente, atraera a mas
sujetos a usar los servicios con mayor seguridad y no verse
excluidos de estos (Zainol et al., 2018).

Implicancias para la kinesiologia y rehabilitacion.

La profesion de kinesidlogo y kinesidloga se ha caracterizado
por ser dinamica y variada, ademas de formar parte importante
del proceso de recuperacion de la funcionalidad de personas
desde un enfoque clinico y comunitario. Este rol le ha permi-
tido tener mayor comprension de la importancia del contexto
tanto en la prevencion de lesiones como en la recuperacion de la
funcionalidad, siendo esta tltima uno de los principales ejes en
los programas en que participa profesionalmente. Los cambios
en la escena mundial y local han influido en el desarrollo de la
kinesiologia y, a su vez, han influenciado en las tendencias del
avance médico y de la rehabilitacion a nivel global (Higgs, 2001).
Desde esa perspectiva, la kinesiologia se argumenta cominmente
desde la biomecanica, adaptandose como profesion a los avances
de la atencion clinica. Esta visiéon reducida desde el enfoque
biomédico se ha ido complementando a partir de ramas como
la filosofia y disciplinas como la sociologia y antropologia. La
posibilidad de ampliar la mirada mads alla de lo corporal ofrece
a los kinesidlogos y a las kinesidlogas enormes posibilidades
de crecimiento profesional (Nicholls & Gibson, 2010). En
este sentido, los y las profesionales se vinculan estrechamente
con la discapacidad, convirtiéndose en un recurso importante
en la recuperacion de la funcionalidad y acompafiamiento de
procesos vitales que se transforman en una oportunidad para
trabajar la autonomia, concepto que va mas alla de recuperar
la funcionalidad de un cuerpo, sino que se refiere principal-
mente a la autonomia personal, lograda a través del maximo
nivel de inclusién de las personas con discapacidad para que
puedan desenvolverse libremente y lograr toda forma de par-
ticipacién en la comunidad. Asimismo, a nivel comunitario es
posible asumir la tarea de concientizar a la poblacioén sobre la
relevancia de la accesibilidad universal como medio esencial

que permita la movilidad, con el consecuente desarrollo de las
potencialidades de todas las personas.

Desde el enfoque antes mencionado, la kinesiologfa asume el
compromiso de participar activamente en el cambio de paradig-
ma en salud, transitando desde un paternalismo aprendido que
cosifica a las personas con discapacidad hacia una concepcion
que las empodera y las trata como sujetos de derecho; por lo
tanto, el fin de la rehabilitacién debiese ser la inclusion social de
las personas considerando cambios en los contextos, situando al
transporte como uno de los principales medios que permite la
movilidad urbana, el ejercicio de la autonomia y la participacion
de la vida en sociedad. Resulta necesario considerar que los
cambios de paradigma en cualquier disciplina conllevan muchas
incognitas y la kinesiologfa historicamente ha podido adaptarse
a los tiempos cambiantes; sin embargo, consideramos que esto
aun ha sido insuficiente, puesto que integrar completamente
este enfoque en el abordaje de las personas con discapacidad
requiere el desarrollo de ciertas competencias. En este sentido,
la educacién superior es una de las pocas esferas piblicas en las
que se puede incorporar conocimientos, valores y habilidades
para ayudar al cambio de permanente de conductas de manera
significativa y transformadora. Por lo tanto, involucrar estos
enfoques en la ensefianza podria ayudar a resolver las inequi-
dades en nuestra sociedad, transformandose no solo en un
esfuerzo noble, sino que necesario, en el que se debe trabajar
desde distintas areas disciplinares vinculadas al gran eje de la
inclusion social (Culp, 2016).

Figura 1: Espacio para anclaje de silla de ruedas en bus
de transporte publico de pasajeros

H/ =\ ”‘.)\

i\

Fuente: Elaboracién propia. (Descripcién de imagen: Fotografia del
interior de un bus de transporte publico de pasajeros, se observa
espacio y medios de sujecion para silla de ruedas
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Figura 2:

Plataforma para ingreso/egreso de usuarios en silla de ruedas en bus del transporte publico.

Figura 3: Paradero de bus.

Fuente: Elaboracién propia. (Descripcion de imagen: Fotografia de
plataforma paraingreso/egreso de usuarios en silla de ruedas en
bus del transporte publico.

Conclusion

Las barreras de acceso para las personas con discapacidad
comprenden todas aquellas estructuras fisicas, actitudinales y
mentales que no contribuyen a que esta poblacién desarrolle
sus necesidades y pensamientos acordes a los principios de
igualdad y universalidad descritos en los distintos tratados in-
ternacionales ratificados por Chile; mas aun cuando el concepto
de discapacidad evoluciona y resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y
al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demds (ONU,
2000). Estas son consideradas causales de exclusion, en el caso
del sistema del transporte publico esto no es diferente y, dado
que el transporte es un derecho que permite la movilidad, es
importante mencionarlas. Las barreras dificultan el acceder
a derechos fundamentales como educacioén, cultura, salud y
transporte especificamente. Se pueden diferenciar varios tipos

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcién de imagen: Fotografia
que muestra parada de bus sin adecuada entrada para estacio-
namiento de microbdus.

de barreras, las ambientales en relacién al entorno y al propio
medio de transporte, y las interactivas en las que es fundamental
contar con canales de comunicacién y relaciéon que funcionen
con fluidez. Las personas con discapacidad sufren en mayor
medida situaciones de inaccesibilidad ya que a sus condiciones
fisicas, sensoriales o intelectuales individuales se afiaden las
barreras ambientales, interactivas y actitudinales (Holloway y
Tyler, 2013).

Chile transita desde un paradigma de la discapacidad basado
en el asistencialismo hacia un modelo social, con mayor cons-
ciencia de que no se puede seguir vulnerando los derechos de
las personas con discapacidad. El desafio consiste en crear
condiciones adecuadas para que las personas con discapacidad
puedan acceder a una vida social que les permita estudiar,
trabajar, formar una familia y un rol ciudadano que aporte a
la sociedad alcanzando un desarrollo pleno. Si bien este ideal
esta lejos de concretarse, las politicas piblicas comienzan a
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conectarse lentamente con las verdaderas necesidades de las
personas con discapacidad, favoreciendo su participacion y
empoderamiento para contrarrestar una historia de abandono
e invisibilidad.

El transporte publico es clave para generar movilidad y par-
ticipacion en la sociedad, facilita ademas el proceso de inclu-
sién a la vida social, por lo tanto, garantizar el acceso a este
es fundamental y requiere de una alineacion a los objetivos
globales de la agenda de desarrollo sostenible o de medidas
para poner fin a la pobreza, proteger el planeta y garantizar
el bienestar global de las personas. Para lograr este objetivo,
se requieren esfuerzos de parte del Estado, el sector privado
y la sociedad civil en general, ademas de la participacion de
los grupos histéricamente excluidos, como es el caso de las
personas con discapacidad. Tomar medidas que favorezcan el
acceso universal y la generacion de ajustes razonables acorde
a cada realidad social y cultural, resultan clave para lograr el
desarrollo socio-econémico del pafs al garantizar la movilidad
y participacion de manera equitativa e igualitaria para todas
las personas.
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La actividad fisica es “cualquier movimiento corporal producido por los siste-
mas musculos esqueléticos que exija gasto de energfa”, entendida por la OMS,
entidad que plantea como desafio el aumentar los niveles de actividad fisica en
la poblacion, sin discriminacion. La actividad fisica adaptada (AFA) busca, por
lo tanto, generar actividad fisica con énfasis en los intereses y capacidades de las
personas en situacion de discapacidad, basindose en una actitud de aceptacion
de las diferencias individuales, la defensa del acceso a un estilo de vida activo y
al deporte. El deporte adaptado, es una rama de las AFA que, como su nombre
lo indica, se adapta, en sus diferentes modalidades, a las personas en situacion de
discapacidad (PeSD). La Convencién Internacional de Naciones Unidas firmada
el 2006 establece los derechos de las PeSD, especificamente en su articulo 30°,
referente a la participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el espar-
cimiento y el deporte con el fin de que las PeSD puedan participar en igualdad de
condiciones con las demas en dichas actividades. Esto obliga al Estado chileno a
formular leyes y politicas publicas que favorezcan la participacién de las PeSD en
igualdad de condiciones en AFA; es por esto que el Ministerio del Deporte y el
Servicio Nacional de la Discapacidad trabajan en conjunto con el fin de promover

el desarrollo del deporte paralimpico y adaptado en nuestro pais.

Introducciéon

La kinesiologfa en Chile es una profesion en evolucién, que
cuenta con registros histéricos que plantean “Los tiempos
modernos nos exigen nuevas conquistas... Hsta es la nueva
tarea para quienes — colegas jévenes — leen estas paginas sin
comprender a cabalidad el significado de toda esta historia”
(Hidalgo, 1996); ya a fines del siglo pasado, Hidalgo invitaba
a mirar los desaffos y propuestas profesionales para el futuro.

A nivel internacional, existe un desarrollo significativo de la
Actividad Fisica Adaptada (AFA); nuestro pais ya cuenta con
profesionales que llevan a cabo la incorporacién de AFA en
distintos niveles, pero sin duda es un desafio actual y una opor-
tunidad que no se puede dejar pasar. En términos juridicos,
existe un marco desde una perspectiva de derechos, “recono-
ciendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y
que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias
y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (ONU, 2006). De acuerdo con esto,
resulta necesario “promover la formacién de los profesionales y
el personal que trabajan con personas con discapacidad respecto
de los derechos reconocidos en la presente Convencion, a fin de

prestar mejor la asistencia y los servicios garantizados por esos
derechos” (ONU, 2000). Para lograr este objetivo, es funda-
mental aportar a la participacion plena, para ello es importante
ofertar a personas en situacion de discapacidad (PeSD) talleres
o programas de AFA que se orienten a mejorar su calidad de
vida y participacion social por medio de la actividad fisica.
Como profesionales del movimiento humano, la Convencién
brinda a los kinesidlogos y kinesidlogas una gran oportuni-
dad de desarrollo y una responsabilidad desde la perspectiva
de derechos; de acuerdo con esta, el Articulo 20 establece la
obligacién de los Estados a “c) “ofrecer a las personas con
discapacidad y al personal especializado que trabaje con estas
personas capacitacién en habilidades relacionadas con la movi-
lidad” (ONU, 2000), por lo que cabe en la responsabilidad del
Estado fomentar las oportunidades y capacitaciones necesarias
para promover la movilidad de las personas en situacién de
discapacidad, labor en que la kinesiologia puede ser un aporte
al trabajo interdisciplinar.

Actividad Fisica Adaptada como Derecho para PeSD.
El actual escenario epidemioldgico a nivel mundial, en el que

existe predominio de las enfermedades crénicas no transmi-
sibles y, ademas, el cuarto factor de riesgo para la mortalidad

84


mailto:achinga@ucn.cl

mundial lo constituye la falta de actividad fisica, llevé a que
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) adoptara, en mayo
de 2004, la "Estrategia Mundial sobre Régimen Alimentario,
Actividad Fisica y Salud". En este documento, se definié la
actividad fisica como “cualquier movimiento corporal producido por
los sistemas milsculos esqueléticos que excija gasto de energia” abarcan-
do el ejercicio, pero también otras actividades en las que se
realiza movimiento corporal como la recreacién, actividades
laborales, formas de transporte y las tareas domésticas. Los
objetivos mundiales de esta estrategia proponen aumentar los
niveles de actividad fisica en la poblacién, planteandose como
una necesidad social y no solo individual, por lo tanto, exige
una perspectiva poblacional, multisectorial, multidisciplinaria,
y culturalmente idonea (OMS, 2004). Bajo este acuerdo, los
Estados miembros de Naciones Unidas deben promover la
realizacion de actividad fisica en toda la poblacion. Es en este
precepto en el que es necesario tener claro que, para cumplir
con dicha recomendacion, resulta fundamental garantizar que
todas las personas puedan realizar actividad fisica y obtener sus
beneficios, independiente de la condicién de salud y del nivel
de funcionalidad que presenten. En este punto es necesario
precisar otro concepto, el de actividad fisica adaptada (AFA),
entendida como “todo movimiento, actividad fisica y deporte
en los que se pone especial énfasis en los intereses y capacidades
de las personas con condiciones limitantes, como discapacidad,
problemas de salud o personas mayores” (DePauw, 1989). La
AFA, por lo tanto, es un término vinculado a la promocion de
estilos de vida activos y saludables con el fin de minimizar los
problemas de salud que interfieren con el desarrollo personal
del ser humano.

Segun el vademécum del Comité Internacional de la Educacion
Fisica y las Ciencias del Deporte de la ONU, la AFA es un area
de conocimiento especifico dentro del directorio de las Cien-
cias del Deporte (ICSSPE, 2002). Desde este punto de vista, y
segun lo planteado por Hutzler (2008), se la define como “un
conjunto de conocimientos que engloba las actividades fisicas
realizadas por personas con discapacidad, los sistemas de pres-
tacion de servicios desarrollados para garantizar la participacion
de dichas personas, una especializacion profesional que atrae
a profesionales de disciplinas pedagogicas y académicas y un
campo de estudio académico y de investigaciéon”. Se debe tener
en consideracion que no esta solamente limitada a la educacién
fisica y el deporte de competicion, sino que también considera
la recreacion, danza, nutricién, medicina y rehabilitacién. Por
lo tanto, es posible afirmar que la AFA se expresa en cuatro
dimensiones: competitiva, recreativa, terapéutica y educativa y
que, ademas, proporciona servicios y un campo académico de
estudio que se basa en una actitud de aceptacion de las diferencias
individuales, la defensa del acceso a un estilo de vida activo y
al deporte, promocionando la innovacién y cooperacion para
ofertar programas y sistemas de autosuperacion (Hutzler, 2007).

Como indica Vallbona (2003), los beneficios de la actividad
fisica en las personas con discapacidad son aun mas relevantes,
ya que gran parte de la independencia funcional que pueden
alcanzar dependera de su estado fisico. El Colegio Americano

de Medicina del Deporte (ACSM) se ha pronunciado al respecto,
indicando en sus recomendaciones los beneficios de la actividad
fisica regular para las personas con discapacidad: mejor salud
cardiovascular y por ende condicién fisica, mejor salud mental
y desarrollo de habilidades para la vida diaria (ACSM, 2008),
por mencionar solo algunos. Actualmente existe evidencia
clara y concreta de los beneficios de la promocién de AFA en
personas con discapacidad, por lo que se avanza en planes y
programas sobre promocion, disfrute y derecho de las personas
con discapacidad a la actividad fisica, el deporte y la recreacion.

Deporte Adaptado.

El deporte adaptado se ha definido como todas aquellas mo-
dalidades deportivas que se adaptan al colectivo de personas
con algun tipo de discapacidad, bien porque se han realizado
una serie de adaptaciones y/o modificaciones para facilitar la
practica de ese colectivo, o porque la propia estructura del
deporte permite su practica (Pérez, 2012). Los beneficios del
deporte adaptado en personas con discapacidad son multiples y
ampliamente reconocidos y se han definido los efectos especi-
ficos segun el tipo de discapacidad; en la discapacidad motora,
los beneficios adquiridos por la practica deportiva generan una
readaptacion fisica y psicologica logrando un mayor reintegro
social y transformando el proceso de rehabilitacién en una
practica agradable, menos mondtona e incorporada dentro de las
rutinas diarias de las personas, por lo que favorece la adherencia
a la rehabilitacion. Para las personas con discapacidad psiquica,
se vuelve un medio para relacionarse con los otros y con la so-
ciedad y en el caso de personas con discapacidades sensoriales,
constituye una forma de percibir mejor su entorno ya que les
permite obtener mayor variabilidad de informacion, ademas de
captar y dominar el ambiente en el que se desenvuelven. Todo
esto se suma a los beneficios que trae la practica de deportes en
los sistemas cardiorrespiratorio y musculoesquelético descritos
para todos los deportistas y, por supuesto, al desarrollo del ser,
como el disfrute del tiempo libre y de ocio, la socializacién, la
sensibilizacion de la poblacion y el favorecimiento a la inclusién
de las personas con discapacidad (Arraez, 2011).

El deporte adaptado, como se menciond anteriormente, se en-
cuentra dentro de las AFA y se refiere a aquellas modalidades
deportivas que se adapta al grupo de personas con discapacidad,
ya sea porque se realizan modificaciones para facilitar la practica
de este grupo o porque la propia estructura del deporte permite
su practica (Hernandez, 2000; Pérez, 2003; Reina, 2010). Es
asi como algunos deportes han adaptado sus caracteristicas y
normativas para ajustarse al grupo que lo practica, como es el
caso del tenis adaptado o del basquetbol en silla de ruedas; en
otros casos se disefian deportes nuevos a partir de las caracte-
risticas, necesidades y especificidades de la discapacidad, como
es el caso de goalball para personas con discapacidad visual o
boccia para personas con secuela de paralisis cerebral o disca-
pacidad severa (Pérez, 2012). Las adaptaciones que generan
los distintos deportes suelen desarrollarse en relacion con la
reglamentacién de este, los implementos y materiales que se
utilizan para poder ejecutarlos, las adaptaciones técnicas, las

85



tacticas que se realizan y las instalaciones deportivas como, por
ejemplo, el area de delimitacién de la cancha.

Para poder desarrollar la practica deportiva los y las depor-
tistas con discapacidad deben ser clasificados en funcién de
su capacidad de movimiento para poder realizar un deporte
en concreto (Tweedy, 2010). Del mismo modo, es necesario
definir cual es la funcionalidad minima para poder competir
en un determinado deporte a partir del potencial funcional de
la persona y asi permitir que cada competidor o competidora,
independiente de su discapacidad, pueda participar de forma
justa contra los otros y las otras deportistas con una discapacidad
similar (Ritcher,,Adams-Mushett, Ferrara & McCann, 1992),
favoreciendo la participacién de personas con distintos niveles
de discapacidad, sin discriminacién por sexo. Bajo el nuevo
modelo de clasificacion del funcionamiento, propuesta por la
OMS en 2001, el deporte adaptado ha modificado la mirada
en su sistema de clasificaciéon que actualmente estd basado en
parametros de funcionalidad aplicados al deporte y no tanto
a la clasificaciéon diagnostica utilizada anteriormente, basada
en el modelo biomédico, de manera tal que el rendimiento se
centra en la habilidad y no en el diagndstico o condicion mé-
dica (Tweedy, 2010); el deportista es clasificado en funciéon de
su capacidad de movimiento al practicar un deporte concreto
(Tejero, 2012).

Con los medios disponibles hoy en dia a través de la formacion
de profesionales y la sensibilizacién institucional, el deporte
para personas con discapacidad vive un momento de cambio
positivo avalado tanto por la necesaria y adecuada promocion
deportiva en todos los niveles y areas de intervencién, como
por el necesario apoyo y seguimiento institucional que hace
efectivo el acceso real y democratico de las personas con dis-
capacidad a una practica deportiva de calidad (Tejero, 2012). A
nivel internacional, existen tres grandes eventos deportivos en
los que participan personas con discapacidad, estos son: Juegos
Paralimpicos, donde participan deportistas principalmente con
discapacidad fisica, discapacidad visual e intelectual; Juegos
Mundiales “Olimpiadas Especiales” donde participan depor-
tistas con discapacidad intelectual y que tiene un enfoque mas
participativo que competitivo y, por ultimo, las Olimpiadas
para personas con discapacidad auditiva o Deaflympics, maxima
expresion del deporte para personas sordas a nivel mundial.

Derechos de Personas con Discapacidad: AFA y Deporte
Adaptado.

La actividad fisica y el deporte adaptado cuentan con distintos
marcos normativos que garantizan los derechos de las personas
en situacion de discapacidad al acceso a la practica de AFA y
Deporte Adaptado. El ano 2001, la OMS adopta la Clasificacion
Internacional de Discapacidad y la Salud, que significa uno de
los mas grandes avances mundiales hacia una nomenclatura
internacional que permita homogeneizar la terminologfa, nacida
desde el cambio de mirada de la discapacidad desde un modelo
biomédico hacia uno funcional, en el que la discapacidad pasa
a ser un elemento o caracterfstica personal que condiciona la

salud, pero no supone una enfermedad, incorporando ademas
a factores ambientales que influyen en esta condicién de salud.
Sumado a esto, se encuentra la Convencion de la Organizacion
de Naciones Unidas, firmada el 13 de diciembre de 20006 y ratifi-
cada por el Estado chileno a través del Ministerio de Relaciones
Exteriores en 2008, en la que se genera una nueva definicién
de discapacidad y se refuerzan los derechos para las personas
en situacion de discapacidad. Dentro de esta convencion es
importante destacar el articulo 30° que se refiere especifica-
mente al acceso a cultura, recreacién y deporte.

Es fundamental aportar a la participacion plena de la ciudadania
en AFA, para ello se resulta indispensable ofrecer a las personas
en situacion de discapacidad (PeSD) talleres o programas de AFA
que se orienten en el cumplimiento de los siguientes articulos:
Articulo 20 “c) Ofrecer a las personas con discapacidad y al
personal especializado que trabaje con estas personas capaci-
tacion en habilidades relacionadas con la movilidad” (ONU,
20006) y articulo 24, que en su segundo numeral plantea:“2. Al
hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sis-
tema general de educacion por motivos de discapacidad, y que
los nifios y las nifias con discapacidad no queden excluidos de
la ensefianza primaria gratuita y obligatoria ni de la ensefianza
secundaria por motivos de discapacidad;

b) Se hagan ajustes razonables en funcién de las necesidades
individuales” (ONU, 2006).

Tanto kinesidlogos como kinesiélogas tienen un rol importante
en la difusién, desarrollo y cumplimiento de estos articulos,
en especial en el proceso de inclusion educativa desde la AFA,
puesto que deben facilitar adaptaciones para ser implementadas
en las clases de educacioén fisica, con el objetivo de educar a
toda la comunidad acerca de la inclusion social y, en especifi-
co, de la importancia de la AFA para mejorar la participacion
y calidad de vida de todas las personas, evitando que las
personas con discapacidad sean discriminadas y segregadas.
En esta misma linea, en el quinto numeral del articulo 30°,
referente a la participacion en la vida cultural, actividades re-
creativas, esparcimiento y deporte, se sefiala: “5. A fin de que
las personas con discapacidad puedan participar en igualdad
de condiciones con las demads en actividades recreativas, de
esparcimiento y deportivas, los Estados Partes adoptaran las
medidas pertinentes para:

a) Alentar y promover la participacién, en la mayor medida
posible, de las personas con discapacidad en las actividades
deportivas generales a todos los niveles;

b) Asegurar que las personas con discapacidad tengan la opor-
tunidad de organizar y desarrollar actividades deportivas y
recreativas especificas para dichas personas y de participar en
dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les ofrezca, en
igualdad de condiciones con las demds, instruccion, formacion
y recursos adecuados;

©) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso
a instalaciones deportivas, recreativas y turisticas;
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d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan
igual acceso con los demds nifos y nifias a la participacion en
actividades ludicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas,
incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar;

e) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a
los servicios de quienes participan en la organizacién de acti-
vidades recreativas, turisticas, de esparcimiento y deportivas”

(ONU, 2006).

Con esto, cada Estado se compromete a adecuar la legislacién
y politicas publicas para, entre otros aspectos, promover la
participacién de las PeSD, en igualdad de condiciones, en la
vida cultural, el recreo, el tiempo libre y el deporte. En esa linea,
los recientes cambios a la ley 19.712 del deporte y la ley 20.686
que creo el Ministerio del Deporte (MINDEP), han permiti-
do el reconocimiento del deporte paralimpico y adaptado en
nuestro pafs. Esta base permite sustentar las propuestas desde
la kinesiologia, ademas de destacar que, como profesionales, se
utiliza la actividad fisica como una herramienta de rehabilita-
cién, pero no solamente desde el area técnica sino que también
desde la gestion, innovacion y educacion para el beneficio de
las personas en situacion de discapacidad y el ejercicio pleno de
sus derechos, asumiendo la responsabilidad de promotores de

derechos, en especial en el desempefio laboral en instituciones
del Estado.

Desde el momento en que ratifica la Convencién, Chile debe
generar adecuaciones normativas para armonizar la legislacion
nacional con este nuevo marco juridico, para asf velar con el
cumplimiento de lo suscrito. Esto se ve plasmado en los si-
guientes articulos de la Ley N°. 20.978, que reconoce el deporte
adaptado y paralimpico, explicitando el concepto de persona en
situacion de discapacidad, como se aprecia en el articulo N© 2:
“Se entiende por deporte adaptado para las personas en situacion
de discapacidad, aquella modalidad deportiva que se adecua
a este grupo de personas, ajustando sus reglas o implementos
para su desarrollo, asi como aquellos deportes especialmente
disefiados para ellos, con el fin de permitirles su practica. Es-
tas adecuaciones no deben implicar o conllevar la pérdida de
la esencia misma del deporte” (Ministerio del interior, 2016).
Otros articulos definen al comité paralimpico y la categoria
de deportista paralimpico, el derecho a la educacion fisica, a
la practica deportiva, a la salud, al bienestar fisico y mental,
a la integracion, al ocio y a las posibilidades que el deporte
ofrece, y a contar con instalaciones adaptadas y accesibles para
la practica del deporte entre otros avances destacados. En la
Politica Nacional de Actividad Fisica y Deporte, vigente hasta
noviembre de 2016, la discapacidad se abordaba desde una
linea estratégica; en este contexto, el MINDEP suscribio, en
2014, un convenio de colaboracion con el Servicio Nacional
de la Discapacidad (SENADIS), que estableci6 las principales
medidas que se pretendian alcanzar durante el gobierno de
Michelle Bachelet, destacando:

* Creacion del Comité Paralimpico Chileno (independiente del
Comité Olimpico).

* Financiamiento para el desarrollo del deporte adaptado y
paralimpico.

* Construccion del primer Centro de Actividad Fisica y De-
portiva para poblacién con discapacidad y determinacion de
la ubicacién de los 30 nuevos Centros Deportivos a construir.
* Organizacion de Olimpiadas Escolares, Educacion y Olim-
piadas de deporte para PeSD.

La cuenta publica del MINDEP 2015 permiti6 hacerle un se-
guimiento a las medidas antes mencionadas. Un primer avance
se produjo con la promulgacion de la Nueva Politica Nacional
del Deporte y la Actividad Fisica, al declarar un objetivo estra-
tégico la elaboracién de un plan especifico para el desarrollo
del deporte paralimpico. Destaca también la incorporacién
de la discapacidad en la elaboracion de los planes deportivos
comunales y la realizacién de un diagnostico integral sobre la
situacioén de las PeSD y la practica deportiva (MINDEP 2016).
Segun la Politica Nacional de Actividad fisica y Deportes, un
37,9% de las PesD que practican alguna disciplina deportiva
cuentan con un kinesiélogo o kinesiéloga (MINDEP, 2016),
cifra que demuestra la falta de profesionales en esta linea y
permite visualizar que es un area de desempenio; sin embargo,
no detalla el rol que cumplen estos profesionales, lo que seria
fundamental para generar programas de capacitacion y/o fot-
macién en la tematica.

Actividad fisica adaptada e inclusién social.

La universalidad del deporte y sus multiples beneficios en los
entornos sociales y educacionales hacen que esta sea una he-
rramienta util y eficaz a la hora de reducir el estigma asociado
ala discapacidad. Estas caracteristicas permiten que el deporte
realce caracteristicas como la sociabilizacion, la independencia,
el empoderamiento e inclusion de la persona con discapacidad.
El deporte puede combatir los estigmas asociados a las PeSD,
principalmente porque se enfoca en la habilidad y no en la dis-
capacidad, lo que genera una deconstruccion de la imagen y los
estereotipos, ayudando a formar comunidades mas inclusivas
(SDP IWG, 2007).

Uno de los hitos mas relevantes y difundidos que han apor-
tado a la inclusién ha sido la incorporacion de un deportista
paralimpico amputado bilateral de miembros inferiores en los
Juegos Olimpicos para personas sin discapacidad de Londres,
Inglaterra, en 2012. Este hecho generd gran revuelo y un cambio
en la percepcion social respecto de la imagen del deporte para
personas con discapacidad (Purdue et al, 2012). En algunos
paises, mujeres en situacion de discapacidad han sufrido doble
experiencia de discriminacién, en base a su género y asociada
a su discapacidad. Se ha descrito que el 93% de las mujeres
no realiza deporte o ejercicio fisico; el acceso a educacion,
rehabilitacion y servicios comunitarios también se pueden ver
limitados principalmente por el género: el deporte genera un
ambiente de igualdad y empoderamiento en la comunidad, su
practica reduce los estereotipos por género y las percepciones
negativas de las mujeres con discapacidad (SDP IWG, 2007).
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El deporte ayuda a las personas con discapacidad a adquirir
habilidades sociales, comunicarse de forma efectiva, proponer-
se objetivos, instaurar la autodisciplina y respeto por el resto.
El contacto con entrenadores y la participacion en equipo
puede proveer a las personas con discapacidad de modelos de
trabajo en los que pueden desarrollar aspectos transferibles a
la vida laboral (SDP IWG, 2007). La educacioén inclusiva y la
incorporacién de las nifas y niflos a la educacion fisica bajo
un enfoque inclusivo no solo tiene beneficios en las PeSD,
sino también en su entorno: “la ideologia clave de la inclusion,
basada en que una educacién separatista no resulta igualitaria.
Sin embargo, la inclusién no se define simplemente por la edu-
cacion conjunta de alumnos y alumnas con y sin discapacidad,
sino que va mucho mas alld que eso. La inclusion en si es un
conjunto de actitudes que ofrecen un ambiente educativo en
el que se contemplan el apoyo, respeto y comprension de las
diferencias de cada individuo. Ademas, “todos y cada uno de
los estudiantes participan activamente sin importar la etnia,
género, habilidades motrices o capacidades” (Reina, 20106); sin
duda estos valores le dan un significado mayor a la oportunidad
que debe existir en el medio educativo.

La AFA y el deporte adaptado son herramientas que permiten
el desarrollo de la inclusion social, pero no se puede desconocer
que nuestra sociedad cuenta con deporte de tipo competitivo
que no promueve la inclusién, como el paralimpismo, lo que se
entiende y justifica en que los objetivos de este tipo de compe-
tencia apuntan a equiparar las condiciones de quienes compiten
y, al igual que lo que sucede en el deporte convencional, esto
separa a los grupos, lo que es una caracteristica esencial de su
practica; por ejemplo, la divisiéon por peso y por género. No
obstante, aun el deporte paralimpico no alcanza la relevancia
del deporte convencional, lo que queda de manifiesto en el
desinterés en las transmisiones televisivas y la escasa difusion
en prensa.

Deporte adaptado en Chile.

Los inicios del deporte para personas con discapacidad surgen
en el ambito sanitario hacia mediados del mismo siglo, con sir
Ludwig Guttmann como principal precursor en el hospital de
Stoke Mandeville (Inglaterra), quien, hacia los afios 40, introdujo
las disciplinas deportivas dentro del proceso de rehabilitacion de
personas con discapacidad fisica (Tejero, 2012). Para Gil (2008)
no es conveniente olvidar los origenes del deporte adaptado
puesto que el ambito sanitario, como ente de atencion a la dis-
capacidad, ha de jugar un papel mucho més determinante que
el actual al promover las actividades fisico-deportivas en toda
la poblacién, pero especialmente en personas con discapacidad.
Segun el mismo autor, los programas de promocién deportiva
en los procesos de rehabilitacién integral son complementos
de primer orden en el proceso rehabilitador, son elementos
motivadores y facilitadores del entorno social de la persona
con discapacidad y posibilitan la incorporacién a una practica
deportiva ya previa o por descubrir (Tejero, 2014).

Este antecedente histérico nos permite ver como, desde en-
tidades de salud, surge la AFA y el deporte adaptado a nivel
internacional. En nuestro pais tiene un origen similar y dos
instituciones destacan en el desarrollo: el Instituto Nacional de
Rehabilitacién Pedro Aguirre Cerda (INRPAC), que define su
mision institucional como ... un Instituto de Rehabilitacion
que entrega servicios de alta complejidad con enfoque biop-
sicosocial, fomenta el desarrollo de nuestro equipo, de la Red
Asistencial y realiza docencia e investigacion, para promover
la inclusion”. Este instituto cuenta con un programa de activi-
dad fisica, deportes y rehabilitacion que tiene como objetivo
“garantizar la oportunidad de participacion social de los usua-
rios hospitalizados y ambulatorios del INRPAC, mediante la
incorporacion de la actividad fisica y el deporte adaptado como
parte del proceso de Rehabilitacién Integral”. Esta institucion
ha sido fundamental en la formacion de profesionales y en el
desarrollo de la AFA a nivel nacional, incorporandola en el
proceso de rehabilitacion y promoviendo la practica del deporte
competitivo; este programa cuenta con 4 kinesiologos trabajando
de forma directa y, ademas, han capacitado a profesionales a
nivel internacional en la tematica (INRPAC, 2019).

Otra institucion destacada es Teletén, que define su mision
como “una institucion sin fines de lucro, dedicada a la reha-
bilitacion integral de nifios, nifias y jévenes con discapacidad
motora, al mejoramiento de su calidad de vida y al desarrollo
de sus capacidades para lograr su inclusion social. Promovemos
la visibilidad y el respeto de los derechos de las personas con
discapacidad y a través de nuestra campana de recaudacion ma-
siva, unimos a Chile en una instancia de solidaridad y orgullo
nacional”, tienen por objetivo favorecer la inclusioén social de
las nifias, nifios y jovenes, a través de programas terapéuticos
deportivos y competitivos, promoviendo estilos de vida salu-
dable, cuenta con una unidad de deportes con presencia a nivel
pais (Instituto Teleton, 2019).

Actualmente, los municipios han incrementado la oferta existente
con experiencias exitosas, convirtiéndose asf en referentes. Un
ejemplo de esto es el CCR de la comuna del Bosque que, tal
como se describe en su pagina, esta “dirigido a personas mayores
de 18 afios, en situacion de discapacidad de la comuna, que se
encuentran fuera del sistema de rehabilitaciéon que otorga la
Teleton. Para ello, junto con realizar visitas domiciliarias, los
profesionales y técnicos del CCR efecttian entrenamiento a los
usuarios y usuarias en actividades basicas de la vida diaria, en
el uso adecuado del tiempo libre y en acciones de desarrollo
personal”. Estratégicamente se encuentran insertos en un
complejo deportivo, lo que ha facilitado la incorporacion de
la AFA en el proceso de rehabilitacién (Ilustre Municipalidad
del Bosque, 2019). Es necesario destacar que existen mas ex-
periencias exitosas a nivel nacional en municipalidades.

En cuanto al nivel competitivo y de alto rendimiento, se
encuentra el Comité Paralimpico, quienes se constituyen el
11 de diciembre con la promulgacién de la Ley 20.978, que
reconoce el deporte adaptado y paralimpico, creandose asi los
nuevos estatutos. Esta entidad es una continuadora legal de la
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confederacion deportiva, pero ya cuenta el estatus de Comité,
a la par del Comité Olimpico (Comité Paralimpico de Chile,
2019). Este Comité ha realizado un trabajo que busca mejores
resultados a través de la obtencién de medallas y la incorpora-
ci6én nuevas disciplinas deportivas, aumentando el nimero de
deportistas y potenciando también la incorporacion y formacion
de profesionales en deporte de alto rendimiento.

Existen documentos que avalan el avance que Chile ha tenido
enlo que respecta a AFA; puntualmente se puede observar una
mejora en el desarrollo paralimpico en el tiempo, a través de
la participacién en Juegos Paralimpicos, Parapanamericanos y
Parasudamericanos y de la obtencién de una medalla de oro en
Londres 2012, lo que permitié que el pais mejorara en el ranking
en los Juegos Parapanamericanos, pasando del N° 12 en el afio
2003 al N° 9 en el 2015. Ademas de esto, se ha incrementado
el numero de integrantes de las delegaciones que participan
de estos eventos (Ministerio del Deporte, 2016). Sin duda
estas cifras avalan el desarrollo del movimiento paralimpico
y plantean la necesidad de conocer qué rol estan teniendo los
kinesidlogos y las kinesidlogas y como pueden hacer que su
aporte profesional mejore dia a dia.

Conclusiones

La kinesiologfa tiene la oportunidad de sumarse al desarrollo
de la AFA en el pais en distintos niveles, tales como la recrea-
cion, rehabilitacion, educacién y competicion, participando
de equipos interdisciplinarios, aportando a los procesos de
inclusién de las PeSD, disminuyendo las brechas sociales, en-
tregando herramientas en las dimensiones biosicosociales que
faciliten la participacion educativa, laboral y social, sumandose
en distintos niveles, ya sea en servicios de salud, dispositivos
deportivo-recreativos y centros educativos en educacion pri-
maria y secundaria que aporten a la inclusion y participacion
de todos y todas en las clases de educacion fisica. Ademas de
esto, puede contribuir en la educacién superior formando a los
nuevos profesionales en la tematica y sumando la generacién
de nuevo conocimiento a través de la investigacion, todo esto
centrado en las PeSD desde un enfoque de derecho.
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Inspirado en los principios de la Ley 20.422, nace Adapkine, un proyecto estu-
diantil que comienza en el afio 2015 financiado por el Ministerio de Educacion
y desarrollado en la Universidad Vifia del Mar (UVM). Este tiene por objetivo
promover la inclusion social de las personas con discapacidad (PCD) y el valor de
la diversidad en los ciudadanos de la regiéon de Valparaiso, a través del deporte.
Productos derivados de este proyecto son los equipos de Fuatbol 7 Paralimpico
UVM e, indirectamente, el Club Huracanes de Rugby en silla de ruedas, los que
se han desarrollado de forma paralela a una serie de actividades que generan
empoderamiento en deportistas con discapacidad, entregando herramientas teo-
rico-practicas a estudiantes y profesionales del ambito del deporte adaptado. Esto
ha favorecido la reflexion y una cultura de respeto, el uso correcto del lenguaje y
las buenas practicas hacia las personas con discapacidad, con una perspectiva de
derechos y con intervenciones vivenciales en la comunidad a través del deporte
adaptado. Desde su participacion en este proyecto, las PCD se presentan a su
propia comunidad como “deportistas”, eliminando barreras sociales y partici-
pando activamente en distintas areas de la ocupacion como el trabajo, estudio y

recreacion de forma exitosa.

Introduccion

El proyecto Adapkine nace en el anio 2015, con el objetivo de
transformarse en un facilitador en el deporte tanto para las
personas con discapacidad, como también para profesionales
y alumnos de pregrado de diversas instituciones académicas a
través de una planificacioén de diversas actividades realizadas.
Al hablar de discapacidad, debemos integrar conceptos claves
como la Inclusién Social, que entendemos como un “proceso
donde grupos sociales diversos acceden a empleo, espacios fisicos,
servicios sociales, autodeterminacion y procesos de toma de
decisiones, que posibilitan un desarrollo individual y colectivo”
(Caceres, Leal y Ramirez, 2017), a partir de la definicién elabo-
rada por el Centro Regional de Inclusién e Innovacion Social.
A partir de esta definicién, podriamos entender el deporte y
la actividad fisica como una herramienta social importante; es
por ello que los profesionales debiesen enfocar el cambio de los
procesos hacia las estrategias comunitarias, con el fin de facilitar
la inclusion social y mejorar la calidad de vida de los usuarios
(Hutzler, 2010). El Estado de Chile, al ratificar la Convencién
de los Derechos de las personas con Discapacidad (CDPD) y
su protocolo facultativo en el afio 2008, se obliga a realizar las
modificaciones legales pertinentes para asegurar la participacion
de las PCD, en todos los ambitos de ocupacion, entre ellos

deporte y recreaciéon. Como la convencién sefala, los Estados
Partes deberan: “asegurar que las personas con discapacidad
tengan la oportunidad de organizar y desarrollar actividades
deportivas y recreativas especificas para dichas personas y de
participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les
ofrezca, en igualdad de condiciones con las demas, instruccion,
formacioén y recursos adecuados” (CDPD, 2006:25).

Esta aspiracion esta fundamentada en Chile desde el afio 2010,
con la entrada en vigencia de la Ley 20.422 que establece las
“Normas sobre la igualdad de oportunidades e Inclusion So-
cial de Personas con Discapacidad”. En su articulo 22, esta ley
menciona que “el Estado fomentara la Rehabilitacién con Base
Comunitaria (RBC), como estrategia para hacer efectivo el pleno
ejercicio de derechos de las personas con discapacidad”. Dicho
articulo obliga a transitar desde el modelo de atencién biomédica
y apuntar a integrar con un rol activo-participativo a la familia,
a la persona y su comunidad en el proceso de rehabilitacion,
facilitando la participacion del usuario en todos los ambitos que
desee, recogiendo el concepto de Vida Independiente — insignia
de los movimientos sociales de personas con discapacidad —y
rescatando principios fundamentales de los derechos humanos
como la autonomfa individual y la autodeterminacién como
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eje central de la intervencién en rehabilitacion, que suscribe al
profesional como un facilitador de objetivos.

Segun informa la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
toda actividad fisica tiene el objetivo de mejorar la salud de
la persona y prevenir posibles complicaciones; este propésito
cobra aun mds valor en una persona en situacioén de discapa-
cidad (WHO, 2011), quienes en Chile pueden describirse con
un perfil poblacional de bajo estrato socio-econémico, baja
escolaridad, baja empleabilidad, sedentarios y, por consecuencia,
con un alto porcentaje de comorbilidades por enfermedades
crénicas no transmisibles (Ministerio de Desarrollo Social
de Chile, 2015). Estos datos que denotan una situaciéon de
exclusion social, deben ser analizados y considerados también
al momento de implementar actividades o eventos deportivos
dirigidos a estas personas.

La correcta aplicacion de la Clasificacion Internacional de la
Funcionalidad (CIF), permite identificar no solo un déficit
estructural o funcional en una persona, sino que releva el con-
texto ambiental que puede desencadenar una limitacién de la
actividad y/o restriccién en la participacion; destacan ademas
la interaccion de los facilitadores y barreras ambientales dentro
de las cuales también podrian existir algunas de origen social
y constituirse como la principal barrera para el desempeno en
una actividad. Los doctores David Sanz y Radl Reina, en el
libro “Actividades Fisicas y Deportes para personas con dis-
capacidad”, nos invitan a diferenciar el uso de la CIF respecto
al ejercicio en rehabilitacién y/o enla actividad fisica adaptada
con el fin de crear facilitadores eficientes para el desempefio
de las personas con discapacidad en el deporte.

Para Sherril (2014), la Actividad Fisica Adaptada (AFA) es un
término global al servicio de la promocién de un estilo de vida
activo y saludable, que tiene como objetivo mitigar problemas
psicomotores que intervienen en el desarrollo personal del ser
humano. Los beneficios que la practica de la actividad fisica
puede reportar a los colectivos con discapacidad son numero-
sos a nivel fisico-biologico, social y psicologico; entendiendo
estos beneficios, Sanz y Reina (2012) ya habfan mencionado
que uno de los objetivos de la AFA era ofertar sistemas de
empoderamiento, mismo principio de la Rehabilitacion con
Base Comunitaria.

El deporte en nuestro pais cuenta ademads con una legislacion
especifica que tiene el objetivo de incentivar la practica de la
actividad fisica y el desarrollo del deporte en la sociedad. En
este documento, el deporte es reconocido como un derecho
para todos los ciudadanos, recogiendo debidamente la expresion
del deporte y la actividad fisica adaptada y, en particular, del
deporte paralimpico como maxima expresion de la actividad
deportiva que realizan las PCD.

Actualmente escuchamos frecuentemente la palabra inclusion,
pero al momento concretar acciones nos complicamos en todos
los aspectos. Una forma de facilitar el ejercicio de derechos y
la participacion en igualdad de condiciones desde el area de las

ciencias de la rehabilitacién y salud es a través de la promocion
de la actividad fisica y deportes. El nivel mas alto de inclusion
en el deporte se da cuando una persona con discapacidad lo
realiza junto a un deportista convencional, lo que requiere el
desarrollo de ajustes que eliminen barreras arquitectonicas e
ideolégico-sociales para el pleno ejercicio de derecho; esto atn
es, al menos, poco frecuente en la sociedad chilena, un pafs
con aumento exponencial de las enfermedades crénicas no
trasmisibles y que declara a mas del 80% de la poblacion adulta
como sedentaria (Ministerio del Deporte, 2016).

En personas con desarrollo psicomotor atipico y en personas
con una funcionalidad adquirida como consecuencia de alguna
patologia o traumatismo, existe una necesidad de optimizar el
control motor y proyectar objetivos de la sesion terapéutica
hacia las actividades de la vida diaria, ademas de las distintas
areas y niveles de participacién social. En la misma linea,
existen autores que a través de la investigacion afirman que la
actividad fisica y los deportes debieran ser parte del proceso
de rehabilitacion, proyectandose en los demas objetivos de la
AFA: recreacién, inclusién y competencia, considerando la
colaboracion de las distintas disciplinas y desarrollo el de todos
los ambitos de aplicacion (Reina R., Sanz D.,2012)

Objetivo general del proyecto:

Promover la inclusién social de las personas con discapacidad
y el valor de la diversidad en los ciudadanos de la regién de
Valparaiso a través del deporte.

Metodologia:

El proyecto Adapkine cont6 con un equipo directivo conformado
por dos kinesiologos. Para cumplir el objetivo del proyecto, se
establecieron tres lineas de accion:

1. Concientizacion y valoracion positiva de la diversidad en
espacios comunitarios.

2. Capacitaciéon a profesionales y estudiantes del ambito de la
actividad fisica y rehabilitacion.

3. Desarrollar talleres de entrenamiento deportivo para personas
con discapacidad con enfoque de derechos.

Con la finalidad de ofrecer un buen servicio en las distintas lineas
de accion, se conformé un grupo de 25 voluntarios compuesto por
estudiantes de kinesiologfa, fonoaudiologfa y terapia ocupacional
de la Universidad Vifia del Mar. Los estudiantes voluntarios
fueron capacitados en base a los alcances de la Convencién de
los derechos humanos para personas con discapacidad, la ley
20.422 sobre la igualdad de oportunidades e inclusion social
para personas con discapacidad y las recomendaciones para
el uso del lenguaje correcto en discapacidad. La duracion del
proyecto fue de 4 afios y las actividades fueron financiadas a
través de proyectos adjudicados en la Linea de Emprendimiento
estudiantil del Fondo de Desarrollo Institucional del Ministerio
de Educaciéon de Chile. En todas las actividades se promocioné
y, en el caso especifico de los entrenamientos, se relevé aun
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mas a la Clasificacion Internacional de la Funcionalidad (CIF)
como herramienta principal. A partir del andlisis individual de
la persona, se identificaron limitaciones especificas para crear
facilitadores especificos, entendiendo que todo lo demas no
requerfa de facilitadores sino que de la estimulacion de expe-
riencias a través de un sistema de empoderamiento.

El desarrollo de las lineas de accién del proyecto se realiz6 a
través de las siguientes actividades:

* Jornadas de Concientizacion: se desarrollaron en un contexto
inclusivo en el que participaron personas convencionales y
usuarios con discapacidad captados desde sus procesos re-
habilitacion fisica, considerando intereses mencionados en la
evaluacién o por difusioén en la comunidad. El desarrollo de la
actividad siempre estuvo orientado al desarrollo de objetivos
en igualdad de condiciones. Inicialmente, el equipo director
intenciond la realizacién de estas jornadas en colegios con o sin
programas de integracién y en todos los niveles de educacion,
con el objetivo principal de relevar el valor de la diversidad en
la comunidad, a través de actividades ludicas pre-deportivas.
Posteriormente, y debido al impacto positivo de las actividades,
se replicaron estas acciones en otros espacios comunitarios,
siempre con convocatoria abierta a todo publico.

Publico objetivo: Espacios comunitarios (recintos deportivos,
colegios, plazas, etc).

* Clinicas Deportivas: fueron organizadas por el equipo coor-
dinador y dirigidas por invitados deportistas paralimpicos
destacados, que desde su experiencia y empoderamiento expli-
caron el desarrollo técnico-deportivo-social de su disciplina.
En cada clinica se detallaron, con metodologia teérico-practica,
las adaptaciones para cada deporte desde los beneficios para
la continuidad de la rehabilitacion fisica de las personas con
discapacidad, la recreacién y hasta las clasificaciones deportivas
parala competencia, ya sea a nivel paralimpico o federativo de
deportes adaptados. Algunos deportistas destacados que par-
ticiparon como expositores en dichas clinicas fueron Cristian
Valenzuela (Atletismo — Medallista de Oro Paralimpico Londres
2012), Angelo Vidal (esgrima), el cuerpo técnico y jugadores de
la Seleccion Nacional de Chile Futbol 7 Paralimpico, entre otros.
Todas las clinicas fueron de convocatoria abierta a través de
redes sociales y totalmente gratuitas, con cupos limitados que se
aseguraban previa inscripcién al correo adapkine@gmail.com.
Publico objetivo: estudiantes de pregrado de carreras relacionadas
con la actividad fisica y deportes, con interés en incorporar la
tematica a su futuro desempefio profesional. Y profesionales
del area de la salud, actividad fisica y deportes.

e Seminarios: fueron organizados por el equipo coordinador
con el fin de difundir el trabajo y generar espacios de conversa-
ci6én entre instituciones educativas, estudiantes, profesionales,
organizaciones sociales y deportivas diversas en torno a la
necesidad de implementar, en la Region de Valparaiso, espacios
de actividad fisica y deportes para personas con discapacidad
con un enfoque de derechos y con equipos capacitados.

Publico objetivo: profesionales y estudiantes del ambito de la
salud y actividad fisica. Instituciones, organizaciones sociales
de personas con o sin discapacidad con orientacioén hacia los
deportes y recreacion.

e Talleres Deportivos: fueron implementados en dependencias
de la Universidad Vifia del Mar por solicitud y preferencia de los
usuarios con discapacidad que participaban de las actividades de
sensibilizacion en las primeras etapas del proyecto. Inicialmente
se plante6 como un apoyo a deportistas con discapacidad de la
regién que requerfan un entrenamiento individual especifico en
la Regién de Valparaiso, ya que sus competencias y espacios de
participacion se desarrollaban principalmente en Santiago. En
este proceso, se considerd el enfoque de derechos y, ademas
de los avances técnicos deportivos, se puso especial énfasis en
ofertar sistemas de empoderamiento para que los deportistas
ocuparan espacios deportivos de la region. Por esta razon,
ademas de entregar entrenamiento, se capacito a los usuarios
respecto de sus derechos y mecanismos de exigibilidad en
torno a la actividad fisica y deportes y se facilito la asistencia
a eventos masivos deportivos como, por ejemplo, a estadios,
mediante gestiones de colaboracion con otras instituciones. Ante
la creciente demanda y enmarcados dentro de las estrategias
comunitarias en las que se considera un requisito la participaciéon
activa del usuario en los procesos de intervencion, se decidid
ampliar la cobertura e invitar a nuevas personas en situaciéon de
discapacidad fisica que desearan realizar deportes como el fitbol
7 o el rugby en silla de ruedas, independiente de su experiencia
previa en actividades fisicas o deportivas. Estos talleres fueron
dirigidos desde su origen por kinesidlogos calificados, quienes
contaron con el apoyo de voluntarios estables que conformaron
cuerpos técnicos diferenciados para cada deporte.

Resultados:

e Actividades de Sensibilizacion y promocion de la Actividad
Fisica Adaptada:

Estas actividades se realizaron en 18 colegios de la Region de
Valparaiso. Las intervenciones tuvieron como principal ob-
jetivo fomentar la inclusién en las clases de educacion fisica.
Asimismo, se realizaron intervenciones en espacios publicos
de la comuna de Vifia del Mar y Valparaiso; y en distintas
universidades de la region.
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Figura 1. Intervencion en la comunidad, Plaza Civica, Valparaiso.

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcién: Fotogra-
fiadonde se observa deportistas con discapacidad
fisicarealizando ejercicios fisicos de coordinacion
y cambios de direccidn, siguiendo instrucciones
de una monitora estudiante de kinesiologia en
una plaza publica de la ciudad de Valparaiso.
Al fondo, se observan deportistas en sillas de
ruedas realizando ejercicios pre-deportivos del
rugby en silla de ruedas).

Fuente: Elaboraciéon propia. (Descripcién: Foto-
grafia donde se observa a 14 deportistas de pie
y 6 deportistas en sillas de ruedas deportivas,
durante una actividad en Plaza civica de la ciudad
de Valparaiso).

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcion: Fotografia donde se
observa a 3 personas con discapacidad, deportistas en sillas
de ruedas, ensenando movimientos basicos y pases del rugby
paralimpico a 2 personas sin situacion de discapacidad durante
actividad comunitaria en el espacio publico: Plaza civica de la
ciudad de Valparaiso).
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Figura 4. Sensibilizacidon y promocién de la inclusidn,
colegio Aconcagua de Quilpué.

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcién: Fotografia donde se
observa a 12 ninos y nifas del colegio Aconcagua de la ciudad de
Quilpué, sentados en el suelo, divididos en dos equipos separados
por una malla de véleibol con altura de 1 mt sobre el nivel del
suelo; jugando véleibol paralimpico bajo la supervision y aseso-
ria de monitores, y estudiantes-voluntarios capacitados por el
proyecto Adapkine).

¢ Clinicas Deportivas:

En cuatro afios de trabajo se han realizado 10 clinicas gratuitas
de deporte adaptado para estudiantes y profesionales y 6 cursos
certificados de actividad fisica adaptada para el mismo publico.

Figura 5. Afiches de clinicas y charla y jornadas reali-
zadas a través de Adapkine.

CLINICA DE ESCRINA
ADAPTADA

CUNICA DE CROSSFIT CLINICA DE TEMNIS

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcidn: Fotografia donde se
observan 8 afiches de diferentes disenos de actividades realizadas
por el proyecto Adapkine, en cada uno de ellos se muestran depor-
tistas en situacion de discapacidad desarrollando sus disciplinas).

* Seminarios y Congtresos:

Como Adapkine, se han organizado y asistido a seminarios
o encuentros académicos para contar la experiencia, entre
ellos, 8 Universidades del pafs. Ademas, se ha participado de
exposiciones en Pert, Colombia, Brasil y Argentina, realizan-
do talleres interactivos de deporte adaptado con estudiantes y
profesionales de distintas disciplinas relacionadas.

En Chile, esta iniciativa obtuvo el primer lugar en Prestacion de
Experiencias y/o Investigaciones del IT Congreso Nacional de
Rehabilitaciéon Comunitaria 2018, organizado por la Facultad
de Medicina de la Universidad de Chile.

Figura 6. Exposicion en el DUOC de Vina del Mar.

Fuente: Elaboracién propia. (Descripcion: Fotografia donde se ob-
servaalkinesiologo Felipe Herrera, creador del proyecto Adapkine,
exponiendo frente a un publico numeroso sobre deporte adaptado
en el Instituto DUOC de la ciudad de Vifa del Mar).

Figura 7. Segundo Congreso Nacional de Rehabilitacidn
Comunitaria, Facultad de Medicina Universidad de Chi-
le. Exponiendo poster premiado con el Primer Lugar
en Presentacion de Experiencias y/o Investigaciones
comunitarias.

LN

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcion: Fotografia donde se
observa a Felipe Herrera y Marco Otaiza, equipo coordinador del
proyecto Adapkine, exponiendo un poster durante el segundo
Congreso Nacional de Rehabilitacion Comunitaria en la Facultad
de Medicina de la Universidad de Chile).
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* Talleres Deportivos permanentes y abiertos a la comunidad:
Por consecuencia del empoderamiento de los deportistas, el pro-
yecto Adapkine facilita y colabora en la creacién y formacion del
primer equipo de futbol 7 paralimpico de la region, constituido
formalmente. Este equipo se encuentra actualmente federado
en la Federacién Nacional de Futbol 7 Paralimpico, participa
desde el afio 2016 en los campeonatos nacionales reconocidos
por el Comité Paralimpico de Chile y se ha consagrado como

bicampedn nacional de la modalidad en los afios 2016 y 2017.
Este equipo recibe de forma gratuita a personas con discapa-
cidad fisica y cognitiva de toda la regiéon. Dentro de su sistema
de entrenamiento se fomenta el empoderamiento y la inclusién
a través de la participacion de hermanos o familiares de los
deportistas con discapacidad en los entrenamientos, desarro-
llando partidos amistosos con equipos de futbol convencionales
masculinos y femeninos.

Figura 8. Equipo de Futbol 7 Paralimpico UVM, recibiendo la copa de campedn nacional ano 2016 en el Campeo-
nato Nacional de Futbol 7 paralimpico, organizado por el Comité Paralimpico de Chile.

Fuente: Elaboracién propia. (Descripcion:
Fotografia donde se observa a 8 de los de-
portistas paralimpicos de la UVM, personas
con discapacidad fisica, recibiendo la copa
al equipo campedn nacional de fatbol 7 pa-
ralimpico del Comité Paralimpico de Chile
en el ano 2016 en las canchas del Instituto
Nacional de Futbol Profesional de la ciudad
de Santiago; equipo creado al alero del
proyecto Adapkine).

Figura 9. Partido amistoso con el equipo femenino del Club Everton de Vina del Mar

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcion:
Fotografia donde se observa a los deportistas
del fatbol paralimpico UVM con directivosy
mujeres deportistas del club femenino Ever-
ton de Vina del Mar, en cancha del Campus
Rodelillo de la UVM en la ciudad de Vina del
Mar, previo a un amistoso de fatbol 7).
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Figura 10. Partido amistoso con el equipo femenino del
Club Santiago Wanderers de Valparaiso.

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcion: Fotografia donde se observa
a 3jugadores delequipo principal del Club Santiago Wanderers de
Valparaiso disputando un baldn con Felipe Arévalo, deportista del
equipo de futbol paralimpico UVM, quien presenta discapacidad
fisica por amputaciones congénitas en brazosy cadera izquierda,
por lo cual utiliza una proétesis en dicha extremidad inferior. El
partido fue disputado en la cancha del Campus Rodelillo de la UVM].

Figura 11. Entrenamiento fisico en Playa Caleta Abarca,
Vina del Mar.

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcion: Fotografia donde se
observa a un deportista del equipo de futbol 7 paralimpico reali-
zando ejercicios de potencia estirando una soga hasta un grupo
conformado por 3 compaferos, también personas con discapacidad
fisica. La actividad fue realizada a orillas del mar en la arena de
la playa Caleta Abarca de la ciudad de Vifa del Mar).

El proyecto Adapkine es co-fundador del primer Club de rugby
en silla de ruedas de la Region de Valparaiso: Club Huracanes,
constituido formalmente con personalidad juridica propia.
En este equipo participan personas con tetraparesia, en su
mayoria con discapacidad adquirida a consecuencia de lesiones
medulares altas.

Figura 12. Primer Club de Rugby en silla de ruedas de

la regidn, Huracanes.

VNA DEL Man

EMONIA OF “TTULACION

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcion: Fotografia donde se
observa a 8 deportistas en sillas de ruedas y 2 monitores, todos
miembros del plantel del Club Huracanes en el gimnasio de la UVM.
Através del proyecto, Adapkine se transformé en co-fundador de
este club dedicado exclusivamente al rugby en silla de ruedas).

Figura 13. Fotografia de firma de constitucion del Club
Deportivo Huracanes en el Campus Rodelillo de la
Universidad Vina del Mar.

-ﬁ..q_—.._.

Fuente: Elaboracién propia. (Descripcion: Fotografia donde se
observaa 17 personas, 7 de ellas deportistas en sillas de ruedas,
posando para la foto en el gimnasio de la UVM, el dia en el que se
firma acta de constitucion del Club Huracanes).

A través del Servicio de Salud Vifia del Mar Quillota yla red de
Centros Comunitarios de Rehabilitacion local, se ha desarrollado
una red que busca ofertar estas iniciativas a mas personas con
discapacidad fisica que deseen ser parte de estos equipos con
fines de recreacion o desarrollo competitivo.
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* Manual: a fines del 2018 se lanz6 un manual impreso gratuito
de deporte adaptado llamado “Estrategias para la inclusién a
través del deporte”, el que esta dirigido a profesionales de la
actividad fisica, entregandoles herramientas para desarrollar una
clase inclusiva en un curso, logrando asi que los alumnos con
discapacidad participen activamente de las clases de Educacion
Fisica. Este manual aborda, ademads de la discapacidad fisica,
estrategias en discapacidad sensorial visual y cognitiva-inte-
lectual. Hasta el dia de hoy se han entregado mas 70 libros de
forma gratuita, tantos instituciones nacionales e internacionales.

Figura 14. Portada del Libro Estrategias para la inclu-
sion a través del deporte.

Fuente: Elaboracion propia.
(Descripcion: Fotografia don-
de se observa la portada del
libro Estrategias para la In-
clusion a través del deporte,
producto final del proyecto
Adapkine, el cual constituye
ademas el primer libro de la
editorial UVM).

¢ Empoderamiento de los usuarios y participacion social:
se han gestionado becas deportivas de acceso y arancel en la
Universidad Vifia del Mar para deportistas con discapacidad
pertenecientes al equipo de futbol 7 paralimpico, a través del
mismo sistema mediante el que la institucion entrega becas
a deportistas convencionales. De esta forma, se ha facilitado
el acceso a la educacion superior con los beneficios que ello
implica. Por otra parte, se espera desarrollar la rama infantil de
fatbol 7, incorporando actividad fisica adaptada a nifios o nifias
con discapacidad. Junto con esto, se ha facilitado el contacto a
de los deportistas que han manifestado interés en trabajar con
organizaciones de intermediacién laboral y/o empresas, desde
la implementacion de la ley 21.015. El impacto de esta iniciativa
alcanzado aproximadamente a 6000 personas hasta la fecha.

Ademis se cre6 AdapkineT'V, un canal de YouTube que tiene
como objetivo dar a conocer los talentos paralimpicos de la
region. También se mantienen activas cuentas de redes sociales
en Facebook e Instagram para el equipo de Futbol 7 paralimpico
UVM a través del trabajo del equipo de voluntarios.

¢ Continuidad: actualmente, el proyecto Adapkine se encuentra
alojado institucionalmente en la Universidad Vifna del Mar,
asociado a actividades académicas de la Escuela de Ciencias

de la Salud, Unidad de Formacién General de la Escuela de
Educacién y financiando al cuerpo técnico de los talleres de-

portivos a través del Area de deportes de la Direccién General
de Estudiantes UVM. Esta continuidad esta salvaguardada a
través de las personalidades juridicas de ambos clubes depor-
tivos, quienes tienen directiva totalmente conformada por
usuarios deportistas con discapacidad y son asistidos en la
formulacién de proyectos o fondos concursables. Asimismo,
la intervencion de Adapkine sigue aportado a la promocion
y desarrollo del deporte adaptado en la Region de Valparaiso
como una herramienta facilitadora de la inclusién social, con
actividades abiertas a todo publico, participacion constante en
seminarios y mesas de trabajo, ademas de talleres deportivos
abiertos y gratuitos, dirigidos a personas con discapacidad y,
por sobretodo, con un enfoque de derechos.

Conclusiones

El deporte adaptado debe ser considerado e implementado como
parte de la estrategia de Rehabilitacién Basada en la Comunidad,
ya que a través del proyecto Adapkine se han logrado objetivos
relacionados a lo promulgado por la ley 20.422:

- Entregar herramientas tedrico-practicas a los profesionales y
futuros profesionales del ambito del deporte para favorecer la
inclusién de personas con discapacidad, mediante la realizacion
de actividades de formacion gratuitas.

- Favorecer la reflexion y la cultura de respeto hacia las perso-
nas con discapacidad en la Region de Valparaiso a través de la
difusién de material audiovisual en redes sociales y actividades
de intervencién en espacio publico.

- Promover el uso correcto del lenguaje y las buenas practicas
deportivas hacia las personas con discapacidad mediante la
distribucion libre de un manual.

- Apoyar el desarrollo de una conciencia en el alumnado de las
instituciones educativas de la Regiéon de Valparaiso acerca de
los valores de la inclusion y la diversidad dando importancia
a estos a través de actividades vivenciales mediante el deporte

adaptado.

- Empoderar a mas de 45 personas con discapacidad para
realizar deportes de forma recreativa y competitiva; ademas de
presentarlos ante la comunidad como deportistas destacados
e insertarlos en la educacién superior y area laboral, bajo la
perspectiva de derecho.

Asimismo, el desarrollo de ofertas deportivas debe iniciarse
con la evaluacion de intereses en los procesos de rehabilita-
cion, considerando ademas los tecnicismos de la clasificacion
deportiva en el caso de los deportes paralimpicos o deportes
adaptados federados, siempre y cuando el objetivo del usuario
o usuaria con discapacidad aspire a fines competitivos. En
base a la experiencia, es necesario sefialar que el desarrollo del
nivel competitivo del deporte paralimpico permite proyectar
las aspiraciones de las personas con discapacidad hacia otras
experiencias en el deporte, que ademas se pueden entender
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como parte de los beneficios sociales que buscan garantizar las
modificaciones a la ley 20.978, como podria ser el conformar
un seleccionado nacional, conocer otros paises por medio de
la competencia internacional, acceder al programa de becas
pata deportistas de alto rendimiento (PRODDAR) y/o aspirar
al evento maximo: los juegos paralimpicos.

El deporte paralimpico, por sus tecnicismos en la clasificacion
deportiva y por su enfoque competitivo, en ningtin caso podria
considerarse como “inclusivo”; sin embargo, establece un beneficio
bidireccional con el concepto de Inclusion Social, debido a que
mientras mas personas con discapacidad existan practicando
deportes en conjunto con personas convencionales, mejor serd
la seleccién de personas con discapacidad que participen de
competencias de alto rendimiento. A su vez, mientras mds se
acerquen al alto rendimiento las competencias paralimpicas, con
mas fuerza se podra inspirar a las personas con discapacidad y
a la sociedad a realizar deportes. Esto se condice ademds con
la visién declarada por el Comité Paralimpico Internacional:
“Hacer un mundo inclusivo a través del deporte paralimpico”.

A través de la experiencia del proyecto Adapkine, la actividad
deportiva sistematizada en un enfoque de derechos elimina
barreras sociales en base al talento y al entrenamiento de las
personas con discapacidad que participan de los clubes de futbol
7y rugby ensilla de ruedas paralimpicos; no solo por el cambio
en la connotacion de su entorno cercano en el que actualmente
se reconocen y los reconocen como deportistas destacados,
sino que también han logrado insertarse empoderados en la
educacién superior y/o en la actividad laboral, accediendo a
servicios, espacios de autodeterminacién y procesos de toma
de decisiones.

Por dltimo, es necesario sefialar la importancia de que se replique
la experiencia de trabajo realizada por Adapkine, considerando
los contextos locales y territoriales, con el fin de facilitar la
inclusién de personas con discapacidad a través del deporte.
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Experiencia exitosa: formacion de cuidadoras y cuidadores
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Palabras claves

Resumen

Participacién de la Comunidad, Dis-
capacidad, Envejecimiento, Cuidado a
largo plazo.

Citar este capitulo como:

Gallardo, P. (2020). Experiencia exitosa:
Formacién de cuidadoras(es). En M.
Tamayo, A. Besoain-Saldafia, y J. Re-
bolledo. (Eds.), Kinesiologia y discapacidad:
Perspectivas para una practica basada en
derechos (pp. 99-107). Santiago, Chile.
Universidad de Chile.

En los ultimos afios hemos presenciado un aumento de las personas con ne-
cesidades de cuidado, relacionado con diversos factores sociosanitarios como
el envejecimiento de la poblacién o el aumento de las personas en situacion de
discapacidad y dependencia. Esta situacion en el Chile de hoy, lleva a estas per-
sonas y a sus familias a experimentar sensaciéon de abandono, soledad, mayor
desigualdad y exclusion social. Esta realidad nos invita a una profunda reflexién
acerca de la escasez de politicas publicas en la materia y la necesidad de contar
con mas y mejores estrategias para asumir el cuidado con responsabilidad social,
prestando mayor atencion a los determinantes sociales, al trabajo en red y cola-
borativo con las familias, profesionales e intersector. Asi también, en el corto y
mediano plazo, son necesarias intervenciones que visibilicen y desarrollen herra-
mientas con la comunidad potenciando su empoderamiento para que exista una
mayor participacién en salud, exigiendo politicas de Estado que garanticen sus
derechos y una adecuada protecciéon social. Como profesionales de kinesiologia es
necesario actuar desde los ambitos individual clinico y comunitario, en primeras
instancias visibilizando las necesidades, prontamente facilitando y, mas adelante,
protagonizando con las comunidades procesos de inclusion social y pleno disfrute
y universalidad de derechos.

Realidad del Cuidar:

Personas con discapacidad, dependencia y la figura del cuidador

o cuidadora.

nales que apoyan a las personas en situacién de dependencia y
discapacidad (Facup, 2019).

Es necesario comenzar con estas definiciones realizadas por

“Quisiera decir tanto, porque en mi experiencia el rol de cuida-
dora o cuidador rebalsa tu universo entero. Las mamas cuidan
a sus hijos, los papas también, la profesora cuida a sus alumnos;
el jardinero, sus plantas, hierbas y arboles. En general, el ser
humano es un cuidador innato en todos sus ambitos. La defi-
nicién de cuidador hace referencia a quien atiende, resguarda,
administra, cultiva, mantiene, protege, mira, vigilia, custodia,
defiende, a alguien que esta en un estado de indefension. Desde
esta premisa, pienso que todos tenemos la habilidad o don de
ser cuidadora o cuidador...”

Viviana Parada, cuidadora y gestora comunitaria.

“El cuidador informal es la persona que cuida y asiste en las
tareas de la vida diaria a personas con dependencia funcional.
Son en su mayorfa mujeres que no reciben remuneraciéon. Es
una labor invisible y no reconocida.” Asociacién Yo cuido
Chile, Primer encuentro de Familias, Cuidadores y profesio-

personas de la comunidad y organizaciones de cuidadores y
cuidadoras, en un esfuerzo por relevar sus propias experiencias,
comprendiendo que todo abordaje en salud debe realizarse en
conjunto con ellos, en el encuentro de saberes en una relacién
horizontal. Cuidar es una cualidad humana, todos y todas las
personas han sido cuidadas y seran cuidadores o cuidadoras
alguna vez. Las personas con necesidad de cuidado son mas
notorias en edades extremas: nifios y nifias menores de 6 afos,
personas mayores de 80 afios, asi como también personas
con discapacidad. La familia es “la gran cuidadora”, es esta
red primaria la que entrega los cuidados basicos y el soporte
emocional, siendo fundamental para el bienestar y la inclusién
social de los individuos. Este es el llamado “sistema informal
de salud” (Revilla,2003. p:284), en el que el rol del cuidado
esta ampliamente ligado a la figura de las mujeres asociado a
una caracteristica socialmente construida y vinculada con un
rol de género.
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Existe una entramada red de factores que influyen actualmente
en el fenémeno del cuidar; a continuacién se profundiza en
dos de ellos considerados claves: el aumento de personas con
necesidades de cuidados y la capacidad del sistema estatal para
proveerlos. El aumento de la necesidad de cuidados se relaciona
directamente con la presencia de condiciones de salud y la falta
de acceso a dispositivos de apoyo que generan dependencia en las
personas. El Consejo de Europa (1998) definio la dependencia
como: "un estado en el que las personas, debido a la pérdida de
autonomia fisica, psicologica o intelectual, necesitan algin tipo
de ayuda y asistencia para llevar a cabo sus actividades diarias.
La dependencia también podria estar originada, o verse agra-
vada por la ausencia de integracion social, relaciones solidarias,
entornos accesibles y recursos econémicos adecuados para la
vida de las personas mayores".

En Chile, en base a la informacién obtenida en el Segundo
Estudio de Discapacidad, realizado por el Servicio Nacional de
la Discapacidad (SENADIS, 2015), se observa que un 16,7%
de la poblaciéon mayor de 2 afios se encuentra en situacion de
discapacidad, caracteristica que aumenta en la poblacién mayor
de 18 afios, alcanzando un 20% que representa a 2.606.914
personas. De este segmento, el 11,7% (1.523.949) esta en situa-
ci6n de discapacidad leve a moderada y un 8,3% (1.082.965) se
encuentra en nivel severo, recibiendo en su mayoria atencion
de salud en el servicio puablico. En el segmento de personas
mayores se concentran las personas con discapacidad y mayor
nivel de severidad, por lo que el envejecimiento de la poblacion
es considerado clave en la necesidad de cuidados.

Figura 1. Poblacion adulta en situacion de discapacidad
por tramo de edad segun grado de discapacidad (en
porcentaje)
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Fuente: SENADIS, Ministerio de Desarrollo Social. Segundo Estudio
Nacional de Discapacidad, 2015.

A nivel mundial, segin el Informe Mundial sobre el Enveje-
cimiento y la Salud, para el afio 2020 el nimero de personas
de 60 afios o mas sera superior al de nifios menores de 5 afios.
En 2050, el 80% de las personas mayores vivira en paises
de ingresos bajos y medianos (OMS, 2015). En Chile, segun

la Encuesta de Caracterizacién Socioeconémica Nacional
(CASEN 2015), las personas mayores representan el 17,5%
de la poblacién general, es decir, cerca de tres millones de
personas de 60 afios y mas; a su vez, se proyecta que para el
2050 el grupo de 80 afios y mas sera el mas numeroso entre los
adultos mayores, por lo que el envejecimiento poblacional ya
es un hecho. Por otro lado, dadas las condiciones sociales del
envejecimiento en Chile, una de cada cuatro personas mayores
presenta alguna alteracién en sus actividades de la vida diaria
(AVD) (SENAMA, 2010), explicado por un posible deterioro
en diferentes niveles de su funcionalidad fisica, mental y social
que acompafa a la vejez junto a contextos poco adaptados que
pueden generar situaciones de discapacidad, y/o dependencia
en diferentes grados, llegando a requerir la ayuda de otro. No
obstante, la dependencia se puede dar en otros grupos etarios,
pues no es propia de las personas mayores.

El segundo factor esta relacionado con la capacidad del sistema
para dar respuesta a este aumento de necesidades de cuidados a
través de politicas publicas que garanticen autonomia, calidad
de vida, derechos y dignidad humana, asi como también la
valorizacién de los aportes de la familia y la comunidad, para
lo que se requieren abordajes integrales, que en la practica no
se logran ejecutar del todo. Algunas razones de esto son la
falta de recursos y la existencia de modelos de salud que solo
apuntan a la mirada biomédica, como se sefiala en el tltimo
Informe de la Comisién de Discapacidad de la Organizacion
de las Naciones Unidas (ONU); en Chile existe ausencia de una
“estrategia para la armonizacion legislativa relativa a personas
con discapacidad, asf como la persistencia del modelo médico
y el uso de terminologia peyorativa” (ONU, 2016). A pesar de
los esfuerzos para desarrollar un marco juridico, como la ley
20.422 que establece normas sobre igualdad de oportunidades
e inclusion social de personas con discapacidad, y contar con
un subsistema nacional de apoyos y cuidados que es parte del
sistema de proteccién social, los recursos no son suficientes
para todos los hogares ni para cubrir todas las necesidades,
ademas de ser variables segtiin la comuna de residencia de las
personas. Un ejemplo de esto es lo que ocurre con las 47.612
personas dependientes ingresadas al Programa de Atencién
Domiciliaria: solo 17.212 cuentan con el reconocimiento del
estipendio, existiendo una brecha de mas del 59% de cuidadores
sin acceso a este aporte econémico que, por lo demas, es mas
bien simbdlico.

Los usuarios, usuarias y agrupaciones hacen énfasis en la bu-
rocracia de las instituciones, en los largos tiempos de espera,
en las dificultades asociadas la escasez de recursos que ofrece
el sistema en relacion con la cantidad de prestaciones que se
requieren, junto con los tratos inadecuados y las respuestas que
no consideran sus necesidades. En consecuencia, las necesidades
de cuidados aumentan y como sociedad nos encontramos ante
un sistema de proteccién social insuficiente que no garantiza
derechos, individualiza la labor de cuidados especificamente
en mujeres y agudiza los problemas de las familias.
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Desafios de las personas cuidadoras en Chile.

Como se senald anteriormente, es el llamado sistema informal
de salud el que ofrece la mayor parte de las prestaciones de
cuidados: casi siempre es un familiar quien decide y realiza
las atenciones sociosanitarias. En su mayorfa son mujeres las
cuidadoras principales o secundarias, esta es una realidad
nacional y también ocurre a nivel mundial. En relacién con
los cuidadores formales (remunerados), cabe destacar que los
trabajos son realizados también por mujeres en su mayoria,
son poco valorados y carecen de una adecuada formacién y
supervisién o acompafiamiento de su quehacer (OMS, 2015).
En Chile, el 85,6% de los cuidados son realizados por una
sola persona, una mujer que generalmente es hija o esposa del
sujeto de cuidados. Las cuidadoras sefialan cuidar por mas de
12 horas: 2 de cada 3 cuidadores no han tenido vacaciones.
(SENAMA, 2010. p:90). Podriamos decir que el cuidado es
femenino y singular, lo que abre a la reflexion la tematica de
discriminacion por género (Garcfa, 2004.p:134), un factor que
pocas veces esta presente en la implementacion de las politicas
publicas, quedando solo explicitado en su disefio, sin hacerse
cargo de los cambios estructurales necesarios para cuestionar
los roles de género socialmente construidos.

A pesar del importante rol de los servicios sanitarios para el
diagnostico y entrega de tratamientos especificos, las asistencias
en la mayoria de las actividades — como ayuda para realizar
actividades de la vida diaria basicas e instrumentales, cuidados
de promocion y prevencion en salud, atencion en la enfermedad
y rehabilitacién —son realizadas por las cuidadoras (Revilla
L, 2006.p: 303). Por ejemplo, una cuidadora debe asistir en la
alimentacion de una persona dependiente, preparar la comida,
salir de compras para conseguir los alimentos, pero ademas debe
generar y/o gestionar recursos para este propésito. Todas estas
tareas estan asociadas a una fuerte carga emocional, personal
y familiar, tanto de las cuidadoras como de las personas a las
que cuidan. Cuidar es un trabajo de tiempo completo, muchas
veces sin descanso y que facilmente genera sobrecarga. Se hace
presente “el llamado sindrome del cuidador” que afecta a las
esferas fisicas, emocionales, funcionales y sociales. El instru-
mento mas conocido, y que se utiliza en nuestro pafs para la
valoracion de la sobrecarga, es el cuestionario Zarit (Zarit,
1987.p:481). Los factores de asociacion a la sobrecarga son:

1. Caracteristicas y cantidad de personas con necesidades de
cuidado, como por ejemplo nivel de dependencia, estado de
salud, edad, entre otras. Las condiciones de salud mental y
demencias estan asociadas a mayores niveles de sobrecarga de
quienes ejercen el rol de cuidado.

2. Caracteristicas de las personas que ejercen rol de cuidador
o cuidadora: estado de salud, edad, redes de apoyo, situacion
socioeconémica.

3. Situacion del cuidado, es decir, aspectos asociados al cuida-
do, como las habilidades de comunicacién, habilidades para el
cuidado, red social, tipo de hogar, dificultades para el cuidado.
4. Servicios formales y recursos sociales disponibles (De la
Revilla, 2003.p:31)

Las repercusiones en la salud de las cuidadoras son variadas. Un
estudio espafiol senala que mas de la mitad de las cuidadoras
principales perciben que esta labor tiene efectos negativos en
susalud y el impacto en la esfera psicolégica duplica al impacto
negativo presentado en la esfera fisica (Garcia, 1999). En este
mismo sentido, la encuesta Voz Mujer, del afio 2011 de Comu-
nidad Mujer, revela las repercusiones que han tenido en sus
vidas: 63.832 mujeres dejaron sus empleos, el 7,4% experimenta
sentimientos de soledad, sobrecarga y depresion. También
existe una gran cantidad de madres cuidadoras y normalizacion
de esta situacion; se sugieren datos que podrian ser aun mas
alarmantes como lo muestra la Primera Encuesta Nacional de
Cuidadores Informales (Mamaterapeuta y Yo Cuido, 2018).

A menor sensacioén de apoyo que perciban las cuidadoras, mayor
es el sentimiento de sobrecarga. Asimismo, afecta a las esferas
de participacién comunitaria, relacion con amigos y familia,
disminucién de tiempo libre e importantes repercusiones
economicas por la pérdida del trabajo “formal”, asociado a los
altos costos de la enfermedad. Lo anterior va conduciendo a
una pérdida del rol social, produciendo un importante aisla-
miento, sensacion de abandono y de estar “postrado”. Asf queda
revelado en la primera marcha de cuidadoras y cuidadores en
Santiago, organizada por la Asociaciéon Yo cuido, agrupacion
de cuidadoras informales que buscan la creacién de politicas
publicas que reconozcan el rol del cuidador como sujeto de
derecho. A esta marcha acudieron mas de mil personas y la
principal consigna fue: “Yo cuido 24/7, squién cuida de mi, si
nadie me protege?”

Las estrategias para afrontar las necesidades de cuidados deben
apuntar al fortalecimiento de las capacidades de los sistemas
de salud, sociales, servicios de apoyo, personas de la comu-
nidad, familias y sus cuidadores y cuidadoras, promoviendo
cohesion social y justicia de género. El Estado debe garantizar
la responsabilidad social del cuidado, visibilizando y apoyando
el sistema informal de cuidado, fortaleciendo ademais el sis-
tema de proteccion social, con el fin de lograr un sistema de
cuidado como: “herramientas para las personas con pérdida
de funcionalidad importante y permanente de la capacidad
intrinseca puedan mantener la funcionalidad que les permitan
desarrollar sus derechos basicos, sus libertades fundamentales
yla dignidad humana” (OMS, 2015. p:135). Finalmente, para
fortalecer los sistemas de salud es fundamental la educacién
constante de los profesionales y la relacién bidireccional entre
cuidadores y profesionales, en el encuentro entre el sistema de
salud y el sistema informal de cuidados. Las estrategias que
apuntan a apoyar a las cuidadoras y los cuidadores cumplen un
doble propésito, primero cuidar de estas personas que presentan
riesgo de sobrecarga y enfermedad, asf como también proteger
a las personas que estos cuidan.

Desarrollo de estrategias de apoyo a cuidadores(as) y sus
familias. Cesfam Padre Alberto Hurtado.

El Centro de Salud Familiar (Cesfam) Padre Alberto Hurtado
abre sus puertas en el afio 2007 y se ubica en la zona suroriente
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de Santiago, en la comuna de Macul. Segun datos extraidos del
Censo 2017, 1a poblacién de personas mayores en la comuna es
de 17.128 de un total de 116.534 habitantes, lo que representa
un 13,69% de la poblacién total. En lo que respecta al indice
de envejecimiento de la comuna, corresponde a 87,8 personas
mayores de 65 y mas afios por cada 100 menores de 15 afios. De
acuerdo con el Plan de Salud 2019, el resultado de funcionalidad
de los usuarios inscritos en el Cesfam se distribuye de la siguiente
forma: 1.551 usuarios autovalentes sin riesgo, 907 autovalentes
con riesgo, 447 con riesgo de dependencia, 177 dependientes
leves, 83 dependientes moderadso, 114 dependientes severos,
y 55 con resultado de dependientes totales, de un registro de
3.279 personas con control de salud vigente. Los cuidadores de
estas personas se encuentran en edades medias o son adultos
mayores, reflejo de esto ha sido el analisis de las razones de
rechazos del Programa Mas Adultos Mayores Autovalentes
con corte a agosto del afio 2019; entre estas, enfermedad que
limita su participacion (6,6%) y ser cuidador o cuidadora de
otra persona (4,1%).

Implementacion de la estrategia de apoyo a cuidadores y
cuidadoras y sus familias.

Esta estrategia surge como experiencia profesional de las
atenciones realizadas bajo el modelo del programa de Atencién
Domiciliaria de personas con dependencia funcional severa,
que permitié conocer la realidad de las “familias que cuidan”.
Este programa actualmente tiene como proposito “mejorar la
calidad de vida de las personas con dependencia severa, sus
familias y cuidadoras(es) mediante acciones de salud integrales,
cercanas y centradas en las personas dependientes y sus familias,
considerando los aspectos promocionales, preventivos, curativos

y paliativos de la atencién en salud desarrollados dentro del
Modelo de Atencion Integral en Salud con enfoque familiar”
(MINSAL, 2018. p:15).

En sus comienzos, el programa era mas limitado en sus aten-
ciones profesionales y prestaciones. Por ejemplo, las capacita-
ciones solo se dirigian a cuidadores o cuidadoras con pago de
estipendio inscritos en el programa. Se trataba de jornadas
educativas extensas y con baja convocatoria, sin que se lograra
instaurar un modelo integral; con los afnos y con la ayuda de
las estrategias municipales se aument6 el nimero de horas
de profesionales, con la presencia transversal de profesional
kinesiélogo, por lo que se realizé una innovacién de los espa-
cios educativos a partir del afio 2014. El cambio consisti6 en
darle mas importancia a estos espacios, reconociendo que la
educacién en salud es una de las estrategias mas importantes
en las intervenciones con cuidadores y cuidadoras (Peeters JM,
2011). Al mismo tiempo, la propuesta consistia en mucho mas
que solo educar: era “el cuidar”, esto es, acompafiar a las fami-
lias permitiendo espacios de visibilizacion, reflexion y acciéon.
Mejorando la calidad y modalidad de la educacion existié un
aumento de la convocatoria, de la satisfaccién de usuarios (86%
muy satisfecho en el afio 2017), ademads de convertirse en un
espacio considerado muy necesario (78% en el afio 2017), lo
que abri6 la incorporacion de otros espacios de participacion,
de mas profesionales y de la comunidad. Esta experiencia fue
premiada como experiencia exitosa en el Primer Congreso de
Rehabilitacion Comunitaria de la Universidad de Chile, ademas
de adjudicarse los “Proyectos de Buenas practicas en salud” en
varias ocasiones, permitiendo el financiamiento de mejoras e
integracion de otras estrategias. A continuacion, se muestra en
una linea temporal los hitos mas relevantes.

Figura 1. Hitos de la estrategia de apoyo a cuidadores (as) y sus familias. Cesfam Padre Alberto Hurtado, co-

muna de Macul.
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Equipo de Apoyo a personas con discapacidad, depen-
dencia, cuidadores y familias.

La comprensién de las atenciones de salud desde un enfoque
comunitario y la valoracién de las contribuciones del sistema
informal nos invita a realizar una reestructuracion del funcio-

namiento de los equipos, de las herramientas existentes y la
incorporacion de nuevas estrategias. Actualmente, este equipo
funciona de forma transversal en apoyo a los cuidadores, cuida-
doras y personas con discapacidad, con una estrecha vinculacion
a los profesionales y programas del centro, comunidad, redes
de salud y educacion, entre otros (figura 2).

Figura 2. Estructuracion y conformacion del equipo.

PROGRAMA DE

ATENCION DOMICILIARIA

EQUIPO DE REHABILITACION

COMUNIDAD

Equipo de apoyo
al cuidador

Comunidad de
voluntarios
‘Yo te Cuido’

Profesionales
Multidisciplinarios

Trabajo en red

Fuente: Elaboracion propia. (Des-
cripcion: Diagrama donde se explica
la estructura y red de trabajo del
programal.

Las intervenciones (figura 3) van desde el fortalecimiento de
los programas ministeriales existentes, planes de capacitacion
a toda la poblacion y trabajo con la comunidad basandose en la
experiencia y en la evidencia disponible. Este camino ha sido
un proceso de constante cambio y ha significado un impulso a
un funcionamiento integrado que tiene los siguientes objetivos:

* Participar en un entorno de colaboracion, sensibilizando a
la comunidad acerca de la realidad de los cuidadores en Chile.
* Contribuir en procesos de empoderamiento de la sociedad
traducidos en la busqueda de soluciones e inclusioén social de
los usuarios dependientes y sus familias.

* Asegurar el acompafiamiento y aprendizaje de cuidadores en
forma continua, a través de la educacion en salud, y potenciar el
saber popular de las comunidades (jornadas educativas, material
educativo, capacitacién en domicilio).

* Potenciar el bienestar y autocuidado de los cuidadores y las
cuidadoras.

* Activar y fortalecer las redes que permitan reaccionar a tiempo
ante situaciones mas complejas, junto con estrechar lazos con
universidades, agrupaciones, red de salud y otras instituciones.
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Figura 3. Lineas de trabajo principales y estrategias del Equipo.
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Visibilizacion y Sensibilizacion de la realidad del cuidar.

Visibilizar la realidad que viven las cuidadoras es una de las
principales lineas de trabajo del programa y apunta a la misiéon
de concientizar a la comunidad acerca de las necesidades de
apoyo al cuidado, ademas de generar una mayor participacion
social en salud. Esta linea de trabajo es transversal a todos los
espacios desarrollados (jornadas, capacitacion de los equipos,
encuentros con agrupaciones, etc). Una de las temdticas mas
abordadas ha sido la importancia de contribuir como sociedad
en las respuestas que se necesitan, las que varfan desde interven-
ciones mas complejas hasta el aumento del apoyo social en sus
dimensiones de amor y afecto para las personas cuidadoras y
las personas con discapacidad, quienes son un factor protector
por encima de otras ayudas, siendo incluso menor la utilizacion
de servicios formales (Garcia,1999. p:130).

“La felicidad tiene relacion con lo social, el ser considerado. El
estar en eventos de amor, ciudades de amor. El primer vinculo.
Sino cambiamos esta imagen, si no la peleamos por estos seres
y por los que los acompafian seguiremos siendo uno solo”.

Viviana Parada, Cuidadora. Jornadas cuidando al cuidador 2018
Cuidado y Acompafamiento al cuidador o cuidadora.

Las estrategias que mayor aporte tienen al cuidado del cuidador
y la cuidadora y la formacién de estos como herramienta de

salud, son la educacién en salud con capacitaciones practicas y
la entrega de informacion acerca de recursos (Brodaty, Arasa-

Nivel primario y secundario
Nexos con universidades

Agrupaciones comunales y nacionales

Participacion en congresos, cursos, etc.

Jornadas de Ciudadores
Kit del Ciudados
Educacién en Domicilio
Voluntarios Yote cuido

Crupos de autoayuda

Fuente: Elaboracién propia. (Des-
cripcion: Diagrama donde se pre-
sentan las tres principales lineas
de trabajo: Visibilizacion y sensi-
bilizacion; Estrategia de cuidadoy
acompanamientoy Trabajo en red).

ratnam, 2012). Considerando lo anterior, se han desarrollado y
fortalecido las siguientes intervenciones: jornadas cuidando al
cuidador, guia de cuidador, capacitaciéon en domicilio por pro-
fesionales y voluntarios. A continuacién, se describen algunas.

a. Jornadas Cuidando al Cuidador.

Es una de las primeras estrategias creadas. Tiene por objetivo
educar en temas y habilidades del cuidado, ademas de entregar
herramientas de autocuidado que potencien el bienestar de
ambos. Para potenciar su enfoque preventivo, son dirigidas
abiertamente a toda la comunidad, pero principalmente a las
personas que se identifiquen como “cuidadores”y sus familias.
Se realizan dos veces al mes con una continuidad anual. Cada
jornada cuenta con dos bloques, uno destinado a capacitar y
desarrollar herramientas en cuidados de la salud, por ejemplo la
prevencion de lesiones por presion, los cuidados nutricionales,
entre otros. El segundo bloque esta destinado al autocuidado,
mediante la experiencia se da a conocer a las personas partici-
pantes diferentes técnicas que puedan aportar en su bienestar
y salud. Ambos bloques estan realizados bajo los principios
de la educacién para adultos e impartidos en un modelo tedri-
co-practico. Al finalizar las jornadas, el equipo recibe dudas
y solicitudes de los usuarios.En estas capacitaciones participan
profesionales del centro e invitadas e invitados expertos en las
tematicas a abordar. También han participado profesionales
con formacion en terapias complementarias, como Medicina
Tradicional China, Yogaterapia y otros, que estin presentes
en los bloques de autocuidado. Las personas de la comunidad
y cuidadores, con sus talentos y saberes populares, también
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realizan capacitaciones. La coordinacién y programacion esta
a cargo del equipo de kinesiologia, ademas de contar en todas
las jornadas con un profesional psicélogo. Esta experiencia
se ha convertido en una plataforma de aprendizaje mutuo y
trabajo en equipo entre las familias, la comunidad y el centro
de salud, reflejado en la permanencia y alta convocatoria de
estas jornadas.

Figura 4. Convocatoria de la jornada “Cuidando al
cuidador”.

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcidn: Fotografia donde se
muestra un grupo de personas que asisten a lajornada “cuidando
al cuidador”).

Figura 5: “Yogaterapia para cuidadores”. Actividad de
autocuidado.

Fuente: Elaboracion propia. (Descripcidn: Fotografia donde se
muestra un grupo de personas realizando ejercicios de Yoga, estan
de pie, apoyados en una silla).

b. “Guia de un cuidador”, para ti por los demas.

Se crea en el afio 2017, gracias a adjudicacion del proyecto de
buenas practicas en salud, como complemento a las jornadas
educativas realizadas en las jornadas del cuidador y educacion
al cuidador en el domicilio. Sistematiza el saber de la comuni-
dad y profesionales y se constituye en un material de consulta
que pueden utilizar en forma diaria familias y profesionales.

¢. Grupo de Voluntarios, comunidad de cuidadores “Yo te cuido”.

El ano 2018 se organizé un grupo de personas voluntarias de
la comunidad, como iniciativa promovida por profesionales,
cuidadoras, cuidadoras, usuarias y usuarios del programa, con
el objetivo de brindar apoyo activo a cuidadores de personas
mayores, personas con dependencia severa, nifios y nifias con
necesidades de cuidados adicionales, entre otros. Las actividades
realizadas por este grupo incluyen capacitaciones, reuniones y
actividades entre los voluntarios, miembros de la comunidad
y profesionales, con el fin aportar a las intervenciones ya exis-
tentes entregando su visién y saberes. Por otro lado, este grupo
funciona como estrategia para mejorar el apoyo a los cuidadores
mediante actividades entre las que destacan:

* Participacién y coordinacion de grupo de autoayuda, “circulos
de escucha”, que se realizan una vez al mes.

* Realizar acompafiamientos y educacién a cuidadores y cui-
dadoras en domicilios.

* Difusién de las actividades dirigidas a los cuidadores y cui-
dadoras y constituir un nexo con las redes comunales.

d. Trabajo en red.

A partir de esta experiencia se ha logrado fortalecer el trabajo en
red de salud y con el intersector, asf como también la formacion
de alianzas con universidades y agrupaciones de la sociedad civil,
con las que se han compartido los aprendizajes y trayectoria de
esta experiencia en diversos encuentros. Esto permite realizar
intervenciones con la mayor evidencia, tanto académica como
basada en la experiencia de las propias cuidadoras, para lograr
asi mejores resultados y, a la vez, contribuir en los procesos de
otras instituciones.

Rol del kinesiélogo y kinesiologa en la formacién y apoyo
de los cuidadores.

El kinesiologo y la kinesidloga son profesionales de la rehabilita-
ci6én que contribuyen con una mirada mas integral y orientada a la
funcionalidad en todas sus areas de intervencion en la Atencién
Primaria de Salud (APS). Su participacién en APS es amplia,
en distintos programas, como, por ejemplo, los programas de
control de las enfermedades respiratorias del adulto e infantil,
atencion domiciliaria, programa de rehabilitacién integral y
comunitaria, entre otros. Desde estos espacios, se ha presen-
ciado la realidad del rol de cuidar y la necesidad de potenciar
las contribuciones que se realizan, creando nuevas estrategias
o innovando con las ya existentes con un enfoque familiar y
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comunitario. Se ha evidenciado, en forma transversal, que se
debe concientizar en todos los espacios existentes a través del
uso de un lenguaje inclusivo, de la educacion a los equipos
y futuros profesionales y de la participacion en los espacios
y creacién de planes de salud que competen a cuidadores y
personas con discapacidad, facilitando la participacion social.

Es necesario potenciar ambitos clinicos individuales en la re-
cuperacioén facilitando el bienestar, priorizando a las personas
con discapacidad y sus cuidadores y cuidadoras a través de los
recursos y dispositivos de rehabilitacion existentes. La atencién
domiciliaria es un primer contacto importante con las personas
con dependencia y sus cuidadoras y cuidadores. El espectro de
contribucién a las familias va desde la prevencion de compli-
caciones relacionadas al dismovilismo, la educacién en manejo
de carga y la prevencién de lesiones, hasta el acompafnamiento
espiritual y confort en los momentos finales de la vida, a través
de la atencion kinésica, la educacion en herramientas del cuidado
y autocuidado y la humanizacién en salud. Ademas de las acti-
vidades cominmente desarrolladas por el o la kinesidlogo y la
kinesidloga, es importante potenciar los espacios comunitarios
como los que se describen en la experiencia.

Conclusiones

En el dltimo afio, en Chile se han hecho visibles con mas fuerza
las asociaciones y fundaciones existentes vinculadas al cuidado
informal, quienes han realizado un exhaustivo e importante
trabajo en declarar las demandas sociales no resueltas en esta
materia. Sus principales banderas de lucha son el reconocimiento
como sujetos de derechos y ciudadanos, ademas de la inclusion
en todas las decisiones: “nada para nosotras sin nosotras” (Aso-
ciacién Yo Cuido). Si se quiere realizar intervenciones efectivas,
es necesario mantener y crear redes, escuchar y generar vinculos
con la comunidad, las familias y sus cuidadores y cuidadoras en
todas las instancias. Esto es reconocido en materia de salud y
politicas ptblicas, incluso lo ha mencionado Emilio Santelices
en el Foro de Salud del 2013, previo a ser ministro de salud, al
senalar que “los problemas fuertemente asociados a los deter-
minantes sociales se resuelven con una mayor ponderacioén de
la participacion de la comunidad y de la familia”.

Adn queda mucho camino por recorrer para contar con un
sistema de proteccion social robusto para las personas con
dependencia y sus familias, que les permita una vida digna y
ser reconocidos como sujetos de derechos. Para afrontar este
desafio es importante la participacién de toda la ciudadanfa,
representada en las organizaciones comunitarias y de socie-
dad civil para que, junto con los profesionales de salud como
kinesidlogos y kinesidlogas, puedan contribuir desde sus co-
nocimientos y experiencias y establecer los ejes centrales que
permitan asumir el cuidado como una responsabilidad social.
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