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GLOSARIO DE TERMINOS

Para efectos de facilitar la comprension del texto, se presenta a continuacion una definicion
de términos centrales para la investigacion, en el entendido de que en otros contextos
pueden ser formuladas de distinta forma. Se presentan, ademds, una serie de siglas

recurrentemente mencionadas.

Discapacidad: Fenémeno social, de caracter multidimensional y dinamico, que comprende
limitaciones de la actividad y restricciones de la participacién social, y surge como resultado

de la interaccion de caracteristicas propias del individuo con barreras socio-contextuales.

Inclusion: Proceso de transformacion social que busca la eliminacién de barreras para la
participacion social plena de todas las personas, y la valoracién positiva de la diversidad

humana.

Integracién: Proceso social de insercion parcial y condicionada, dirigida a individuos que
presentan caracteristicas que los diferencian de la norma. Lo que implica la realizacién de
reformas superficiales de las barreras socio-contextuales que impiden su participacion

social.

Principio de Autonomia: Derecho fundamental y principio bioético, expresado en la accion

libre de acuerdo a un plan autoescogido.

Dependencia: Relacién social que implica la necesidad de un individuo de recibir
importante asistencia por parte de otros. En el entendido de que sin esta ayuda le seria

altamente dificultoso, o incluso imposible, realizar los actos corrientes de la vida diaria.

Ayudas técnicas, adecuaciones y ajustes razonables: Elementos utilizados para
prevenir, compensar, controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones y barreras
socio-contextuales que generen restricciones en la participacion de las personas en
situacion de discapacidad. Su objetivo es garantizar a las personas el goce o ejercicio, en

igualdad de condiciones, de los derechos humanos vy libertades fundamentales.



Siglas:

CDPD: Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
CCR: Centro Comunitario de Rehabilitacion.

MINSAL: Ministerio de Salud.

ONU: Organizacion de Naciones Unidas.

OMS: Organizacién Mundial de la Salud.

RBC: Rehabilitacion Basada en la Comunidad.

SENADIS: Servicio Nacional de Discapacidad.

UNESCO: United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization, Organizacion

de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura.



INTRODUCCION

Planteamiento del problema de investigacion

La presente investigacion se desarroll6 como un estudio de caso en el Centro Comunitario
de Rehabilitacion de Pefialolén (CCR). Este centro fue fundado en el afio 2003, bajo el alero
del Instituto Nacional de Rehabilitacibn Pedro Aguirre Cerda y gracias al apoyo de un
convenio internacional entre Chile y Japén. En un comienzo éste era un espacio de
encuentro entre familias en las que un integrante tuviera algun grado de discapacidad, con
la posibilidad de consultar a especialistas. Su particularidad es que en él se buscaba la
participacion activa de todo el conjunto familiar, tanto en talleres como en la mantencién

fisica del lugar.

En el afio 2009 el Ministerio de Salud inicié formalmente una politica publica a nivel nacional
en el area de la rehabilitacién fisica, y a partir de este hito el CCR Pefialolén pasé de ser
un punto de encuentro, donde se apoyaba la atencion terapéutica, a ser un centro
Terapéutico que debe responder a los criterios de accién del MINSAL. Esta adhesion a la
actual politica nacional le ha permitido recibir financiamiento, pero al mismo tiempo le
supone realizar un trabajo en conformidad con estandares determinados por el Ministerio,

distintos a sus planteamientos iniciales.

El fundamento central de trabajo de los CCR se basa el Modelo Relacional para
comprender la discapacidad, en éste se entiende que dicho fendbmeno surge desde la
interaccion de las caracteristicas individuales de salud de una persona, con determinadas
barreras -tanto fisicas como ideolégicas- construidas socialmente, que impiden o dificultan
la participacion plena en la sociedad de estas personas. La rehabilitacion debe ser,

entonces, un punto de apoyo para lograr la inclusion social de esta poblacion.

Este Modelo lleva ya un tiempo posicionandose como el referente de mayor validacion a
nivel mundial en temas de discapacidad. En el afio 1978 la Organizacion de Naciones
Unidas (ONU) planted, en la declaracién Alma Ata, que la rehabilitacion debia ser integral,
considerando las relaciones entre el sujeto y el entorno en que se desenvuelve, en lugar de

enfocarse exclusivamente en la patologia del individuo.

Esta concepcion de la discapacidad se fue desarrollando hasta dar forma a la Rehabilitacion

Basada en la Comunidad (RBC), la que se instal6 como el principal referente a seguir a



nivel mundial. En la década posterior esta vision fue desarrollada ampliamente gracias a la
visibilidad que fueron tomando las organizaciones sociales de personas con discapacidad,
quienes dieron impulso a los Disability Studies, corriente interdisciplinaria de investigacion

en torno a la discapacidad a la que adhiere esta investigacion.

Desde entonces podemos observar un proceso de cambio de paradigma, pasando
paulatinamente desde la mirada asistencialista y de caridad, a una en la que la discapacidad
es vista ya desde una perspectiva de promocion de la igualdad de oportunidades y respeto
a los derechos humanos, para la construccién de una sociedad mas justa. En esta linea
durante el afio 2006 la ONU promulg6 la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD), lo que ha llevado a una estabilizacién internacional a nivel del

lenguaje experto.

En la legislaciéon chilena, y por lo tanto en los lineamientos del MINSAL se enfatiza
explicitamente en la utilizacion del modelo de Rehabilitacion Basada en la Comunidad,
RBC, cuyas bases provienen del Modelo Relacional, y son en ese sentido la aplicacion
practica de éste. Segun lo planteado en un documento de elaboracién conjunta de la
UNESCO, OMS Y OIT (OMS, 2005)

La RBC se aplica gracias al esfuerzo conjunto de las propias personas con
discapacidad, de sus familias, organizaciones y comunidades, y de los pertinentes
servicios gubernamentales y no gubernamentales en salud, educacién, trabajo,

social, y otros. (p.2)
Los obijetivos principales de la RBC son:

1. Asegurar que las personas con discapacidad puedan desarrollar al maximo sus
capacidades fisicas y mentales, tener acceso a los servicios y a las oportunidades
ordinarios y ser colaboradores activos dentro de la comunidad y de la sociedad en

general.

2. Impulsar a las comunidades a promover y proteger los derechos de las personas
con discapacidad mediante transformaciones en la comunidad, como, por ejemplo,

la eliminacion de barreras para la participacion. (p.3)

Actualmente SENADIS, en su rol de asesor técnico en materia de discapacidad, hace un
analisis critico del funcionamiento real del sistema disefiado por el Ministerio. En el acta de

transparencia publicada por la entidad en junio de 2013, se sefiala:



Los CCR implementados a la fecha por el Ministerio de Salud, no han desarrollado
suficientemente el modelo comunitario (RBC) planteado en su desarrollo inicial, por
lo que sus acciones se han tornado mayaoritariamente de caracter clinico, por lo cual,
SENADIS buscara dar un impulso al desarrollo de acciones comunitarias, y apoyar
el proceso de transformacion de estos centros hacia una rehabilitacion mas Integral
y Comunitaria (RBC).

La elecciéon del CCR Pefialolén para la realizacion de este estudio responde, en primera
instancia, a la relevancia de este en la historia de las politicas publicas sobre la
discapacidad en Chile, pues fue el primer CCR creado en el pais; fundado, como vimos,
seis afos antes de que las salas de rehabilitacion comunitaria fueran una politica publica a

nivel nacional.

En segunda instancia la decisién corresponde a la continuacién de la linea de desarrollo
académico de quien escribe, pues realicé mi practica profesional en la Municipalidad de
Pefialolén, participando en el proceso de creacién del documento sobre la Politica Local de
Discapacidad, en la que se incluye, desde un rol administrativo, el trabajo del CCR. En esta
instancia fue que se lleg6 al acuerdo con el personal Municipal encargado de la tematica

de realizar esta investigacion de memoria en este centro especificamente.

La presente investigacion surgio, entonces, de la demanda explicita de los funcionarios de
la Direccion de Desarrollo Comunitario (DIDECO) sobre la necesidad de conocer cual es la
interaccion entre las directrices tedricas y las ideas que circulan realmente en el CCR sobre
discapacidad. Los resultados de esta investigacion pretenden servir de insumo para apoyar

el fortalecimiento del aspecto comunitario del CCR.
Considerando estos antecedentes se planted la siguiente pregunta de investigacion:

¢De qué manera esta presente el Modelo Relacional de discapacidad en los discursos

de los actores que participan en los procesos de rehabilitacion del CCR Pefalolén?

El objetivo general de este trabajo es identificar como se presenta el Modelo Relacional en
los discursos de los diversos actores del CCR de Pefialolén que participan en los procesos
de rehabilitacion, a través del andlisis de sus discursos sobre la discapacidad. Para lograrlo
fue necesario revisar la presencia de este Modelo en el discurso de integrantes de cada

uno de los niveles del CCR: institucional, equipo tratante y usuarios.



En Chile la Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDISC) 2015 estima que la prevalencia
de la discapacidad es de un 16,7% en la poblacion de 2 afios y mas, mientras que la
poblacion adulta en situacién de discapacidad alcanza un 20%. Estas cifras revelan la

importancia de realizar estudios sobre las diferentes aristas del problema.

Los cuestionamientos base del presente trabajo estdn enfocados en como han sido
abordadas las recién mencionadas transformaciones en la practica terapéutica cotidiana, y
qué elementos del lenguaje experto vinculados al Modelo Relacional, se ven reflejados en

los conceptos de los usuarios del CCR.

La concrecion de los principios establecidos en la Convencién del 2006 en politicas publicas
de rehabilitacion en Chile requiere de una coordinacion de tres instancias: la accion del
Ministerio de Salud, las directrices técnicas del SENADIS v, finalmente, el trabajo diario de
los Centros de Rehabilitacion. Recordemos que estos principios apuntan a la instauracion

del Modelo Relacional de discapacidad en la poblacion general.

El caso del CCR Pefialolén es el de un centro que ha sido recientemente revitalizado por la
politica local llevada a cabo por el municipio, del cual depende administrativamente. En el
ultimo tiempo ha habido una renovacion del equipo profesional encargado de la atencion
de usuarios, y desde el 2016 se han llevado a cabo diversas actividades en fortalecimiento
del aspecto comunitario de la rehabilitacién, como la ejecucién del programa Estrategia de
Desarrollo Local Inclusivo de SENADIS, con la que accedieron a un diagnéstico de sus

practicas dirigidas a la inclusion.

La presente investigacion surgiod, entonces, de la demanda explicita de los funcionarios de
la Direccion de Desarrollo Comunitario (DIDECO) sobre la necesidad de conocer cual es la
interaccion entre las directrices tedricas y las ideas que circulan realmente en el CCR sobre
discapacidad. Los resultados de esta investigacion servirian entonces de insumo para

apoyar el fortalecimiento del aspecto comunitario del CCR.

En este estudio se indago en el proceso de construccion social de la discapacidad en el
contexto del CCR Pefialolén, considerando como foco de atencion qué tan presente se
encuentra en este espacio la idea de que la discapacidad es el resultado de la interaccion

de caracteristicas propias del individuo con su medio, es decir, el Modelo Relacional.

La definicién de los objetivos especificos de la investigacion se realizé6 tomando en cuenta

gue en el CCR confluyen tres niveles de actores: institucionales, equipo tratante y usuarios.



Objetivos:
General:

Identificar cbmo se presenta el Modelo Relacional en los discursos de los diversos actores
del CCR de Pefalolén que participan en los procesos de rehabilitacién, a través del analisis

de sus discursos sobre la discapacidad.
Especificos:

1. Caracterizar los discursos sobre la discapacidad de actores claves del nivel
institucional relacionado con la administracion del CCR Pefalolén, identificando en ellos

elementos del Modelo Relacional.

2. Caracterizar los discursos sobre la discapacidad a nivel del equipo tratante del CCR

Perfialolén, identificando en ellos elementos del Modelo Relacional.

3. Caracterizar los discursos sobre la discapacidad de una muestra de usuarias y

usuarios del CCR Peifialolén, identificando en ellos elementos del Modelo Relacional.

4. Describir la interaccidon entre los tres niveles identificados, observando
concordancias y diferencias de los discursos sobre discapacidad construidos en cada uno

de ellos.



Antecedentes: La Rehabilitacion Basada en la Comunidad en Chile

La RBC, que se posiciona internacionalmente en 1978 en la Declaracién Alma Ata de la
ONU, es una estrategia de desarrollo comunitario para la rehabilitacion, la igualdad de
oportunidades y la integracion social de todas las personas en situacion de discapacidad, y
ha guiado en nuestro pais el trabajo de varios centros de salud, entre ellos, los Centros
Comunitarios de Rehabilitacion, CCR. EI CCR es un dispositivo terapéutico de rehabilitacién
médica, a la vez que de insercidn social, que se enfoca en el trabajo con personas con
discapacidad de origen fisico, pero que muchas veces debe atender discapacidades
multiples. Estos centros han sido definidos como un “agente modulador de la interaccion
entre la persona en situacién de discapacidad, su familia y el medio ambiente en que se
desempefian, encargado de favorecer el goce de niveles crecientes de autovalencia,
autodeterminacion y participacion social, en el marco de la intervenciéon de salud en red

comunitaria contextualizada localmente” (Guajardo et. al, 2014).

Un ejemplo de la politica de Centros Comunitarios de Rehabilitacion en Chile es el CCR de
Pefialolén, ubicado en la calle 138-a, en el sector de La Faena, que atiende a personas
desde los 0 hasta los 65 afios, que posean una discapacidad fisica, derivadas
principalmente de trastornos neuroldgicos. Las prestaciones que ofrece el CCR son: apoyo
en la postulacién de ayudas técnicas ante el SENADIS; atencion y evaluacion de nifios y
adultos en situacién de discapacidad; atencién y evaluacién de nifios y adultos con
enfermedades agudas, subagudas o crénicas que requieran intervencién terapéutica,
orientacion y ayuda en tramitacion de Credencial de Discapacidad, y otros temas

relacionados con la discapacidad.

El marco general para la elaboracion de politicas y programas de apoyo dirigidos a las
personas en situacion de discapacidad esta dado por la legislacién vigente, y en este &mbito
se realiz6, hace siete afios, un avance notable, pasando de la Ley 19.284, del afio 1994,
creadora del Fondo Nacional de Discapacidad (FONADIS) a la actual Ley 20.422 que entro
en vigencia el afio 2010, y dio pie a la transformacion del FONADIS a un Servicio Nacional

de Discapacidad.

La derogada Ley 19.284 definia que, para sus efectos, se consideraba como persona con
discapacidad a “toda aquélla que, como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas,
psiquicas o sensoriales, congénitas o adquiridas, previsiblemente de caracter permanente

y con independencia de la causa que las hubiera originado, vea obstaculizada, en a lo
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menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de integracion social.” El foco aqui esta
puesto en las capacidades del individuo, que se verian comparativamente disminuidas con

respecto de un ideal completamente sano y funcional.

Para la Ley 20.422, en cambio, la persona con discapacidad es “aquella que teniendo una
0 mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de
caracter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el
entorno, ve impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas”. El cambio de foco del Modelo Médico al Relacional

es evidente.

La politica nacional de SENADIS aborda temas diversos, como lo son la salud, educacion,
autonomia personal, acceso a la justicia y participaciéon social de las personas en situaciéon
de discapacidad. En el &mbito de la salud, la ley 20.422 en su articulo N°22, establece que

"el Estado fomentar& preferentemente la rehabilitacion con base comunitaria (RBC)".

Como se sefialé anteriormente, en la presente investigacion se indagd en qué tan presente
esta el Modelo Relacional en la vision de los actores de los tres niveles de accion en el
CCR, y por lo tanto también en el proceso de rehabilitacion experimentado por los usuarios
del CCR Penfalolén, por lo que es relevante definir el concepto de rehabilitacion en el que

se inserta la experiencia de los sujetos.

La RBC se pone en practica a través de la union de los esfuerzos de las propias personas
con discapacidad, sus familias y comunidades, asi como los servicios sanitarios,
educativos, de capacitacion vocacional, y sociales. La base fundamental para el trabajo
comunitario es poner una especial atencion al contexto donde se desarrolla, y la escucha
respetuosa de cada participante. El objetivo principal de la RBC es asegurar que las
personas en situacion de discapacidad refuercen al maximo sus habilidades fisicas y
mentales, tengan acceso a servicios regulares, posean igualdad de oportunidades y se
conviertan en miembros activos que puedan contribuir a la vida de su comunidad y

sociedad.

Para efectos de esta investigacion se elabordé una caracterizacion teodrica de cuatro
aspectos centrales de la RBC, que definen respectivas areas de accion de este modelo
terapéutico en las que se puede observar empiricamente que se desenvuelven los actores

del CCR, y en particular, los participantes de este estudio:



1. Aspecto Comunitario: Instancia de generacion y mantencion de las redes sociales
en las que se apoya e inserta la persona en situacion de discapacidad, como su familia y el
entorno mas cercano. En la atencién entregada a los usuarios del CCR este aspecto se
puede apreciar tanto en el momento de ingreso como en la etapa de control de su protocolo

de atencion.

2. Desarrollo del potencial de la persona en situacion de discapacidad: En este
apartado encontramos lo que se entiende mas comunmente como terapia de rehabilitacion,
es decir, el trabajo que se lleva a cabo con el objetivo de lograr mejorias y avances en la
realizacion de tareas o actividades significativas para la persona, que son experimentadas
con dificultad y han sido el motivo del ingreso al CCR. Este trabajo no es sdlo fisico, sino
que incorpora también elementos que van en apoyo de que la propia persona identifique
los elementos e instancias que considera relevantes para su vida, y en los que desee
desenvolverse con mayor fluidez y seguridad, promoviendo un estilo de vida activo y su

inclusion social.

3. Participacién e inclusion social: Para la RBC resulta fundamental trabajar en pro
de la inclusién social de las personas en situacion de discapacidad, lo que significa que las
habilidades desarrolladas individualmente encuentren cabida y sean valoradas en el
contexto social amplio en el que vive la persona; este trabajo se apoya en los valores de
apreciacion positiva de la riqueza que implica la diversidad humana, que en ultima instancia

apuntan a la promocion de la justicia social.

4, Directrices profesionales: Este aspecto se refiere a las indicaciones que entrega
la RBC a los equipos tratantes y facilitadores del proceso de rehabilitacion. La RBC hace
hincapié en el poder de las personas con discapacidad y sus comunidades y reconoce que
los profesionales tienen un papel de facilitadores de la instancia terapéutica mas que de
directores de la misma. En este sentido el proceso de rehabilitacién resulta

fundamentalmente participativo.
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Marco Teorico

Tratamiento del concepto de discapacidad

El tema de la presente investigacion es la discapacidad, fenémeno social que se manifiesta
en la dificultad o impedimento para la realizacién de actividades significativas en la vida de
una persona. El fenébmeno surge, como hemos visto, desde la interaccion de determinadas
caracteristicas individuales con el medio. La “discapacidad” como constructo social nos
remite frecuentemente a la demarcacion de una alteridad. Hablar de “los discapacitados”
dibuja un limite con aquella otredad, realidad asociada cominmente a situaciones de

violenta marginacion que serian producto, desde este punto de vista, de un déficit individual.

Pero esta perspectiva de connotaciones negativas, que a partir de ahora trataremos como
Modelo Tradicional estd cambiando hace ya un tiempo; en palabras de Tom Shakespeare
- sociblogo y activista del movimiento de Vida Independiente en el Reino Unido- las maneras
de pensar la discapacidad en el mundo han estado evolucionando progresivamente y de
manera cada vez mas rapida, resultando que en las uUltimas décadas hemos presenciado

un cambio radical en la forma de referirnos al tema.

Para hablar de discapacidad tenemos que considerar un panorama histérico, donde lo que
tradicionalmente fue visto en términos de pecado, karma o castigo divino hacia el individuo,
comenz6 a ser tratado, con el advenimiento de la modernidad, como un asunto médico en
términos de deficiencia del cuerpo o la mente, limitaciones personales que debian ser
evitadas y sanadas. Pero el cambio radical, al que alude Shakespeare, es el que
presenciamos a fines del siglo XX, donde ocurrié un fenbmeno social sin precedente: las
personas en situacion de discapacidad comenzaron a agruparse y a crear organizaciones
que demandaron, a nivel internacional, que la “discapacidad” fuera vista desde una
perspectiva de igualdad de oportunidades, justicia y derechos humanos. Demanda exitosa
y de gran repercusién, que logr6 un cambio de paradigma, al menos en el ambito del
discurso experto en el tema, que se materializé el afio 2006 en la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas (en adelante, la

Convencion) (Shakespeare, 2013).

Evolucion Semantica

En las ciencias sociales se ha reconocido la importancia del lenguaje en la construccion
social de nuestra realidad, el cual estaria determinando nuestra forma de ver y comprender

el mundo, de regular nuestras interacciones sociales y los valores que asignamos a las
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personas y cosas que nos rodean (Berger y Luckmann, 1968; Gumperz y Levinson, 1991,
Sapir, 1954; Van Dijk, 2009; Whorf, 1984).

De ahi que resulte relevante preguntarnos hasta qué punto los conceptos utilizados con
relacién a las personas en situacién de discapacidad influyen o han influido en ellas, en el
tratamiento médico y de rehabilitacion que se les otorga, en el disefio de politicas dirigidas
a sus necesidades, etc. Es por esto que en las siguientes lineas revisaremos la evolucion

semantica del concepto de “discapacidad” y su repercusion en el sistema social.

A comienzos del afio 2016, en nuestro pais, el Servicio Nacional de la Discapacidad
(SENADIS) inici6 la entrega de resultados del Segundo Estudio Nacional de Discapacidad

(ENDISC, 2015), que en su glosario sefala:

Discapacidad: Se entiende como una construccion simbdlica, un término genérico y
relacional que incluye condiciones de salud y déficits, limitaciones en la actividad, y
restricciones en la participacion. Este concepto indica los aspectos negativos de la
interaccién, entre un individuo y sus factores contextuales, considerando los
ambientales y personales (concepto basado en la Clasificacion Internacional de

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud de la OMS, 2001).

Persona en situacion de discapacidad: Son aquellas personas que, en relacion a
sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, al interactuar
con diversas barreras contextuales, actitudinales y ambientales, presentan

restricciones en su participacion plena y activa en la sociedad.

Como consecuencia de lo anterior, la nomenclatura experta actual, y la vanguardia
internacional a la que Chile aspira, considera la “discapacidad” como un fendémeno
complejo, en cuya definicion es central la construccion social de la realidad. Pero lo cierto
es que la definicion de SENADIS aqui presentada no es la Unica forma en la que se habla
en nuestros dias sobre las personas en esta situacion, pues lejos de ser un fenémeno
objetivo, la discapacidad como construccion social nos muestra un escenario que se discute

y se nombra de distintas maneras.

No obstante, hay una amplia variedad de términos que conviven en nuestro vocabulario y
se intercambian con facilidad, como invalido, minusvalido, deficiente, impedido, persona
con problemas, enfermito, discapacitado, persona con capacidades diferentes, persona con
discapacidad, persona en situacién de discapacidad, y persona con diversidad funcional.

La etimologia de la dis-capacidad nos remite a un sujeto cuyas capacidades (sociales,
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laborales, intelectuales, etc.) se encuentran dis-minuidas, y a pesar de la transformacion
tedrica que se ha querido alcanzar por medio de definiciones mas elaboradas de la
“discapacidad” como construccion simbolica, el término que se utiliza en todas las politicas

publicas sigue cargando con su raiz de destino personal poco deseable.

Hay autores que plantean que la connotacion negativa producida histéricamente a través
del concepto de la “discapacidad” debiera ser deconstruida. Para mayor desarrollo de este
tema se sugiere revisar el trabajo de Zardel Cupich y Maribel Paredes, cuyo texto sirve de

base para lo que aqui se plantea (Cupich y Paredes, 2013).

Un concepto, mas antiguo que “discapacitado”, y aun bastante comuan, por ejemplo en los
banos adaptados para personas que utilizan silla de ruedas, nos habla de personas “in-
validas” o “minus-validas” Este concepto, centrado en el individuo y su carencia no resulta
apropiado, pues, en primer lugar, es totalizante en la forma en que una caracteristica, como
podria ser una enfermedad congénita, se apodera de la identidad total de la persona. Su
dificultad o “defecto” la definiria como “invalida” en lugar de llamarla “persona con atrofia
muscular espinal”, por ejemplo, donde la experiencia de salud-enfermedad que ha tenido

no es mas que una de las muchas aristas de su vida.

En segundo lugar, el utilizar estas palabras tiene efectos poco deseables en la construccion
social de esta realidad, porque la idea a la que nos remiten estos términos es la de la
persona que “no tiene valor” o “validez”, o que no puede “valerse” por si misma en ningun
caso, siendo que la experiencia de las personas en situacion de discapacidad es
inmensamente rica y variada. Para un alto porcentaje de ellas la autonomia y la posibilidad
de “valerse” o cuidarse por si misma es bastante real gracias al aprovechamiento de sus
redes, a las ayudas técnicas, el disefio inclusivo de ambientes y objetos, y las habilidades
desarrolladas o adquiridas en los diversos procesos terapéuticos y de rehabilitacion con los
gue pueden contar, que en definitiva les hacen perfectamente posible la experiencia de una

vida plena e independiente.

Estandarizacion del lenguaje experto a través de La Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Como sefalabamos, la evoluciéon del tratamiento de la discapacidad ha tenido una
acelerada evolucién en los ultimos afios. (Egea y Sarabia, 2004) La corriente académica de
los Disability Studies, desarrollada desde la década de 1980 en paises anglosajones, con
un enfoque multidisciplinar que combina ciencias médicas, humanidades y ciencias

sociales, ha planteado que en la actualidad conviven, ademas del Modelo Tradicional, tres
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Modelos de discapacidad: el Modelo Médico o individual, el Modelo Social y el Modelo
Relacional (Gaete-Reyes, 2016).

1. El Modelo Médico centra su atencion en las deficiencias fisioldgicas del individuo,
explicando la discapacidad desde alli y entendiendo que la soluciéon para este
problema seria el tratamiento por medio de la rehabilitacion.

2. El Modelo Social surge como una respuesta al Modelo Médico y defiende la postura
de que son las barreras construidas socialmente las que producen la discapacidad.

3. El Modelo Relacional, finalmente, toma en consideracion la interaccion entre las
caracteristicas propias del individuo y el ambiente socio-espacial en el que se

encuentra, y plantea que la situacion de discapacidad surge de esta relacién.

Este ultimo Modelo es formulado a partir del reconocimiento de que aln si todas las barreras
sociales fueran eliminadas, quedarian personas que experimentarian restricciones en su

vida producto de las limitaciones de su cuerpo o mente.

El cambio del lenguaje experto internacional, que ha ido pasando del Modelo Médico al
Modelo Relacional, se puede graficar en las diferencias entre las definiciones de
discapacidad que ha dado la Organizacion Mundial de la Salud, OMS, en su publicacion de
la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) del
ano 1980 sefalaba que la discapacidad es: “toda restriccidon o ausencia, debido a una
deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad, dentro del margen que se considera
promedio para el ser humano”. Sin embargo, la definicion actual, publicada en su pagina
web?!, dice que “es un fendmeno complejo que refleja una interacciéon entre las

caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive”.

Asi mismo, los lineamientos del Modelo Relacional son los que estan presentes en la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad del afio 2006, tratado
internacional que ha sido ratificado por 160 Estados, entre ellos Chile, que la firmé en el
afio 2007.

! http://www.who.int/topics/disabilities/es/
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Disability Studies

A partir del desarrollo de la corriente de estudios interdisciplinaria de los Disability Studies
se ha desarrollado en profundidad el estudio de los cuatro Modelos mencionados
anteriormente. En estos momentos el Modelo que cuenta con mayor respaldo y vigencia en
los circulos de especialistas en el tema es el Relacional pues es el que guia los
planteamientos de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas, sin embargo, los cuatro Modelos conviven en el
contexto internacional actual, con preponderancia de los Modelos Tradicional y Médico en
la vision generalizada de la poblacion.

Veremos a continuacion el detalle de estos Modelos de discapacidad, tomando en cuenta
los trabajos de Celsa Caceres (2004), Maria Lopez (2006) y Miguel Verdugo (2008), pues
para el presente estudio configuran referentes teéricos para la clasificacion de las distintas

visiones y discursos sobre la discapacidad que han sido levantados en el trabajo de campo.
1. Modelo Tradicional

Entiende que la discapacidad es un fenémeno individual, causado por fuerzas
sobrenaturales, tales como el azar, las malas energias, el infortunio, el castigo divino u otras
intervenciones de deidades -0 seres superiores- que pueden también ser positivas. La
respuesta mas generalizada ante esta experiencia es esconderla ante el mundo, pues seria

considerada un motivo de verglienza y asociada fuertemente con la nocién de estigma.
2. Modelo Médico

Asume que la discapacidad es también un fenémeno individual, pero la causa seria la
deficiencia del organismo que la padece. El tratamiento social de la discapacidad entendida
de esta manera queda principalmente acotado a la intervencibn médica y de los
profesionales de la salud, quienes se encuentran en una posicion jerarquica de poder sobre
el individuo que presenta la deficiencia, prevaleciendo algunas veces su decision en la
intervencion por sobre la demanda general del sujeto, posicionandolo en un rol pasivo que

se justifica y sostienen en la posicion de autoridad y poder de los profesionales de la salud.
3. Modelo Social

Surge, como se vio anteriormente, como una respuesta politica ante el Modelo Médico
imperante, funcionando mas como una herramienta practica que como una teoria (Oliver,

2004), haciendo la distincion fundamental entre el impedimento o deficiencia y la
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discapacidad, producida por las barreras sociales que impiden la participacion plena de las
personas que presentan alguna deficiencia. Este Modelo entiende la discapacidad como un

fendmeno donde estan presentes la opresion social y la exclusion.
4. Modelo Relacional

Busca considerar e incorporar lo que tienen de cierto tanto el Modelo Médico como el Social,
entendiendo que aun cuando todas las barreras sociales fueran eliminadas todavia
existirian personas cuyas deficiencias y limitaciones individuales les dificultarian la

integracion completa a la sociedad.

Shakespeare, uno de los principales propulsores del Modelo Relacional, lo define como uno
que comprende la discapacidad como un fendbmeno que surge de la interaccion entre
factores individuales y contextuales-estructurales, la discapacidad “es siempre la
combinacion de un conjunto definido de atributos fisicos o0 mentales, en un ambiente fisico
particular, con una vinculacion social especifica, puestos en juego en un contexto cultural y
politico, que se combina para crear la experiencia de discapacidad en un individuo o grupo
de individuos” (Shakespeare, 2006)

Lo interesante de este Modelo es que puede ser comprendido como una especie de meta-
enfoque que permite entender como se han expresado los anteriores Modelos, pues tiene
la particularidad de visualizar histérico-contextualmente las condiciones que dan origen a
las diversas formas culturales de produccién de la discapacidad, haciendo énfasis en que,
si bien el impedimento o deficiencia individual ha existido siempre, y tiene su propia realidad
experiencial, las diversas sociedades desarrollan diferentes visiones, creencias o actitudes
frente a la discapacidad, que seria el resultado relacional de la deficiencia en un entorno

con consecuencias negativas de exclusion o dificultad en la participacion.

Uso del Lenguaje en el Modelo Relacional

Como hemos sefialado anteriormente, los términos utilizados para referirse a las personas
con discapacidad han sido objeto de constante cambio y revision. En el desarrollo del
siguiente apartado nos referiremos a este tema basandonos fundamentalmente en los

trabajos desarrollados por Dana Dunn. (2015)

El Modelo Social, como vimos, considera que lo que llamamos discapacidad es, en realidad,
una serie de caracteristicas o atributos neutrales, y que las dificultades en la participacion

social de esta poblacién provienen Unicamente de las barreras sociales. Este Modelo,
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incorpora el trabajo desarrollado a partir de los planteamientos de Beatrice Wright en la
década de 1980, promoviendo el uso del lenguaje “personas primero”, donde se busca
resaltar la individualidad de la persona, que va mas alla de los problemas en las funciones

0 estructuras corporales que pueda tener.?

El gran cambio que supuso la adopcion del lenguaje “personas primero” fue el de la
individualizacion de la experiencia de quienes viven con una discapacidad, pues al poner
énfasis en la particular experiencia de una persona hace ver que compartir un diagndstico
no necesariamente significa estar en las mismas condiciones a distintos individuos. Este es

un esfuerzo por proteger la dignidad humana de estas personas.

Como contrapartida, también dentro del Modelo Social de discapacidad, se ha desarrollado
un sub-modelo de respuesta politica mas radical ante el tema: el modelo de las minorias o
modelo de la diversidad, que plantea que la discapacidad no solo es una caracteristica
neutral de las personas que viven con ella, sino que también existe la posibilidad de
valorarla de manera positiva, pues afirma que ésta es una experiencia cultural y
sociopolitica distintiva, que puede ser comparable a otras caracteristicas demograficas,

como la orientacion sexual o identidad étnica.

Este sub-modelo propone el uso de un lenguaje “identidad primero” como respuesta
activista a un mundo disefiado por y para personas sin discapacidad, realidad que deja a
esta poblacion en un estado de opresion y marginalizacién. Algunos activistas, como Jim
Sinclair (2013) afirman que, desde esta perspectiva, la discapacidad es algo que, si bien no
define a una persona de manera absoluta, no se puede desligar de ella, por lo que seria un
signo de empoderamiento decir “soy autista” en lugar de “soy una persona ‘con’ autismo”.
Por lo tanto, sefala, el lenguaje “personas primero” puede, sin una mala intencién, sugerir
que -en este ejemplo, el autismo- es una caracteristica negativa, ya que es deseable
separarla de la persona. A pesar de que sus planteamientos se contraponen, tanto el
lenguaje “personas primero” como el de “identidad primero” son propuestas que responden,

de manera politicamente consciente, a los Modelos Médico y Tradicional.

El Modelo Relacional, foco de esta investigacién, toma en consideracion los avances

realizados por estas dos corrientes del Modelo Social, e intenta buscar conciliar sus puntos

2 Se debe considerar que estos planteamientos provienen de trabajos académicos anglosajones,

por lo que adoptar esta postura supone un importante cambio en la gramatica inglesa, donde la
mantencion de la estructura original implica resaltar, de manera literal, que el individuo esta antes
que su condicion, sin embargo, la estructura de la lengua espafiola no presenta este problema.
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de vista, ademas de incluir la perspectiva médica y de las ciencias de la salud. La OMS,
como vimos, adopta este Modelo, y establece un estandar internacional para trabajar el
tema de la discapacidad a través de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y La Salud (CIF), un detallado documento en el que se da una pauta para
nombrar y referirse a la discapacidad, considerando que ésta es una realidad dinamica en
la que operan dos macro componentes, a saber, los que tienen relacibn con las
caracteristicas de los individuos y los que refieren a las dindmicas del ambiente social en el
que se desenvuelven; estos dos macro componentes estan subdivididos a su vez en dos

areas:

1) Componentes de Funcionamiento y Discapacidad, en los que se consideran:
a) Cuerpo
b) Actividades y participacion

2) Componentes de Factores Contextuales
a) Factores Ambientales

b) Factores personales

Dentro de los factores contextuales-ambientales se consideran todos los elementos que
afecten la experiencia individual, ya sea que favorezcan o dificulten la inclusién social de
estas personas, y dentro de ellos esta el lenguaje con el que se aborda el tema, foco de
esta investigacion. En la manera en la que los sujetos, estén o no en situaciéon de
discapacidad, se refieran al tema, tanto el lenguaje “personas primero” como el “identidad
primero” pueden ser considerados como posibilidades dependiendo del contexto en que se
utilicen y poniendo énfasis en la manera en la que se auto-identifiquen las personas en

situacion de discapacidad involucradas en la situacion.

Estos dos macro componentes y sus subdivisiones seran considerados como elementos
gue dan bajada empirica al Modelo Relacional y, por lo tanto, retomados mas adelante en

el andlisis del corpus de informacion.

Enfoque antropolégico

Desde la perspectiva disciplinar con la que se abordé esta investigacion, los cuatro modelos
desarrollados por los Disability Studies fueron conceptualizados como modelos culturales,
siguiendo la teoria desarrollada por Bradd Shore (1996). Segun este autor, las culturas se

entienden como “una extensa y heterogénea coleccion de ‘modelos’, que existen tanto
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como artefactos publicos ‘en el mundo’ como constructos cognitivos ‘en la mente’ de los
miembros de una comunidad™. Estos modelos son instancias extensamente compartidas
por los miembros de una sociedad, que se consideran presupuestas y predeterminadas.
Asi, comprenderemos que las visiones sobre la discapacidad -ya sean guiadas por los
Modelos Tradicional, Médico, Social o Relacional- son manifestaciones de este tipo de
instancias, representaciones sociales, simbdlicas, de la realidad que juegan un rol

fundamental en la comprensiéon del mundo en el que se encuentran insertas.

Los cuatro Modelos revisados anteriormente se encuentran en constantes pugnas y
choques y sus limites no son completamente claros, pues hay situaciones donde se puede
presentar mas de uno a la vez, como es el caso de la instancia de la certificacion de
discapacidad necesaria para la inscripcién en el Registro Nacional de Discapacidad, accion
que permite acceder a beneficios otorgados por el Estado, como ayudas técnicas que
apoyen a la persona en su rehabilitacién o en la compensacién de una 0 mas limitaciones
funcionales. En este proceso, los interesados deben adjuntar, entre otras cosas, su
“certificado de invalidez”; asi vemos como un proceso guiado en su espiritu por el Modelo
Relacional incluye un lenguaje que responde, como se ha sefialado anteriormente, al
Modelo Tradicional. Si bien este ejemplo puede pasar por un hecho puramente nominal, en
esta investigacion se pretende evaluar las repercusiones y alcances de contradicciones

como esta.

También es clave mencionar que los limites entre el Modelo Social y el Relacional son
especialmente difusos, pues ambos conceptualizan la discapacidad como un fenémeno
socialmente construido y definen a las barreras contextuales como el factor clave para la
produccion de esta. La distincion entre ambos Modelos corresponde a una decision tedrica,
tomada en esta investigacién al considerar como referente el desarrollo académico
interdisciplinar de los Disability Studies. Actualmente, en el contexto chileno, el Modelo

Relacional es nombrado como bio-psico-social, por las areas que aborda (ENDISC, 2015).

Los modelos culturales se pueden clasificar por medio de una distincion funcional (Shore,
1996). En este sentido Shore propone una taxonomia -que €l mismo reconoce como
tentativa y preliminar- donde las tres macro-categorias principales son: Modelos

orientacionales, Modelos expresivo-conceptuales y Modelos de tareas:

3 Traduccion propia.
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1.

Modelos orientacionales:

Proveen de un marco comun que guia a los individuos y grupos sociales en la relacion que

deben establecer los unos con los otros, y dirigen sus acciones en torno a ambientes

socialmente diferenciados. El objetivo de los modelos de orientacidén social es apoyar la

coordinacién de los roles sociales de los individuos. Dentro de los modelos orientacionales

podemos distinguir cuatro tipos principales:

2.

a) Modelos espaciales: como, entre otros, modelos de espacio interpersonal, que
entregan codigos para acciones en lugares donde hay claras dinamicas de

relaciones de poder.

b) Modelos temporales: éstos son marcos orquestados de manera culturalmente
especifica para la comprensién de una situacion que se desarrolla a través del

tiempo. Entre ellos se contemplan los modelos biogréficos.

¢) Modelos de orientacion social: éstos permiten la coordinacion de los individuos
en sus papeles y marco de accién en referencia a los otros dentro de la sociedad,
una de las categorias que encontramos aqui es la de roles socialmente asignados,

gue modelan, por ejemplo, la division del trabajo.

d) Modelos de diagndstico: proveen de formas convencionales de “leer” comprender,

dar sentido a fenébmenos importantes.

Modelos expresivo-conceptuales

Cristalizan visiones y experiencias, normalmente tacitas, vividas por las comunidades.

Estas son formas importantes por medio de las cuales se objetivan las experiencias

compartidas, se vuelven de una u otra forma, convencionales, y por lo tanto se transforman

en artefactos culturales. Aqui podemos ver:

a) Modelos clasificatorios: formaciones categoéricas que van desde la inclusividad

global a particularidades perceptivas.

b) Modelos ladicos: Que incluyen juegos, deportes y otros géneros de actividades

como hacer bromas o contar chistes.

¢) Modelos rituales y dramaticos: Que dan coherencia a expresiones publicas de

externalizaciones performaticas de la experiencia.
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d) Teorias: Modelos culturales que proveen de imagenes descriptivas conceptuales

para conjuntos complejos de diversos asuntos.
3. Modelos de tareas

Estos son estrategias modeladas culturalmente o programas para realizar acciones
practicas, la mayoria de las tareas pragmaticas que los sujetos llevan a cabo son apoyadas
por modelos convencionales, que facilitan la memorizacion de procedimientos complejos,
la predictividad de los resultados y la coordinacién social de tareas complejas. Shore
distingue los siguientes géneros basicos:

a) Guiones: modelos generales de accién que incluyen dimensiones verbales y no

verbales para la interaccion humana.

b) Recetas: modelos convencionales para realizar rutinas de tareas complejas,
como bailar, confeccionar herramientas o preparar comida, muchas de estas tareas
pueden ser realizadas por medio de ensayo y error, pero al ser estandarizadas y
separadas en segmentos mas pequefios podemos hablar de modelos de recetas,
es importante destacar que no solo se manifiestan en un lenguaje hablado o escrito,

también pueden ser recetas kinésicas o visuales.

¢) Checklist: modelos para inventariar colecciones de objetos, procedimientos
complejos o hacer recuento de las personas que estan consideradas en un momento

particular.

d) Modelos de mnemotecnia: estructura para acceder facilmente al recuerdo de

informacion importante que se necesita utilizar con frecuencia.

e) Modelos de persuasion: maneras culturalmente especificas en las que las
personas buscan influenciar a otros, en este punto se consideran convenciones

especificas de rezos, sacrificios, argumentacion logica, 6rdenes y promesas.

La manera en la que operan los cuatro modelos culturales planteados por los Disability
Studies, se ve reflejada en las préacticas de los actores, en sus valoraciones ético-
normativas, sus acciones concretas y las metas por las que éstas se guian. En este ultimo
punto, el de los objetivos hacia los que se abocan los individuos, esta investigacion propone
que cada Modelo establece metas asociadas al esquema de comprension del mundo que
estructuran. Planteamos aqui entonces, una serie de intenciones generales que son

posibles asociar a cada modelo:
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En el Modelo Tradicional las intenciones y motivaciones positivas asociadas serian las de
ayudar, con un enfoque paternalista y de caridad, a personas necesitadas; rescatar, si se
quiere, a alguien que esta en una posicion de carencia; también puede haber motivaciones
de ocultar una realidad desagradable ante el ojo publico, invisibilizar al que es diferente. De
esta forma, en ambos casos, el resultado de este modelo es la exclusién o segregacion

social de estos individuos.

En el Modelo Médico las intenciones y metas son superar o suprimir un déficit puntual
diagnosticado por la biomedicina, asumiendo que es éste la causa individual y Unica de las
limitaciones funcionales, y por lo tanto sociales, de la persona. Podemos plantear que la
meta de este modelo es la integracion de las personas en situacién de discapacidad, que
se entiende como la concesion de ciertos espacios particulares de participacion social,
donde se espera que este otro, discapacitado, se adapte al grupo donde impera un principio
de normalizacién, realizando entonces reformas superficiales de los aspectos que

restringen la participacion de estas personas.

El Modelo Social, en cambio, promueve motivaciones de activismo politico, contestatario
ante los modelos anteriores, su meta es eliminar las barreras sociales que impiden la
participacion plena de las personas en situacion de discapacidad y entre ellas se incluyen

las visiones de mundo puramente médicas y tradicionales.

Las intenciones generales del Modelo Relacional son, principalmente, lograr una
comprension holistica del fenbmeno, abordando la mayor cantidad de aristas posibles. La
meta de estos dos ultimos modelos es la inclusion social de las personas en situacién de
discapacidad, promoviendo transformaciones profundas en la estructura social que los

aparta y segrega, valorando la riqueza de la diversidad humana.*

4 Las diferencias entre los conceptos integracion e inclusién son ampliamente abordadas por la
literatura ligada a los Disability Studies, autores como Elias Avramidis y Brahm Norwich (2004),
Ménica Pereira dos Santos (2010), Gary Thomas (2003), Anne Pirrie (2007) argumentan la
necesidad de realizar un cambio de paradigma que vaya desde la integracién a la inclusion.
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Marco Metodoldogico

Una metodologia de tipo cualitativa resulté idénea para los fines de esta investigacion, por
cuanto posibilito levantar datos sobre los significados intersubjetivos sobre la discapacidad

gue se construyen en el Centro Comunitario de Rehabilitacién Pefnalolén.

Desde un enfoque cualitativo, se buscé caracterizar la perspectiva institucional del CCR,
abordar la visién del equipo tratante y reconstruir los puntos de vista subjetivos de los
usuarios respecto a su concepcion de la discapacidad, independientemente de si se
consideran a si mismos como discapacitados o personas en situacion de discapacidad.
Para abordar estos tres estamentos de accion de un centro se utiliz6 como técnica de

investigacion el estudio de caso.

Estudio de Caso

De acuerdo con el trabajo realizado por Marta Sabariego, Inés Massot e Ima Dorio (2009),
un Estudio de Caso se define como un examen sistematico y en profundidad de casos
especificos de un fendmeno, cada caso se entiende como una entidad social Unica. Este
tipo de estudios consiste en una aproximacion descriptivo-analitica a una realidad acotada,
compuesta por fendmenos complejos que condicionan el actuar de los sujetos
pertenecientes al contexto donde se desarrolla la investigacion. Siguiendo los
planteamientos de Roberto Hernandez, Carlos Fernandez y Pilar Baptista (2010) el estudio
de caso presenta fines de descripcidén y analisis y sus propdsitos estan enfocados en la
comprension del fenbmeno en particular. Por tanto, su objetivo fundamental es conocer
aguellas acciones y discursos que tienen por esencia el desentramar una realidad compleja

a partir de un objetivo analitico descriptivo (Hernandez et.al., 2010).

En los estudios de caso cualitativos el ambiente o contexto esta constituido por el mismo
caso y su entorno. Asimismo, no se utilizan herramientas estandarizadas ni se establecen
a priori categorias. El proceso, como en otras investigaciones cualitativas, considera una
inmersion inicial, para que el investigador se familiarice con el espacio a estudiar y evalle
la factibilidad de la investigacion, una inmersion final, la produccién de datos, el analisis y

la elaboracion de conclusiones (Hernandez et.al., 2010).

Gran parte de los estudios de caso de este tipo tienen como objetivo documentar una
experiencia o evento en profundidad o entender un fendmeno desde la perspectiva de

quienes lo vivieron. El estudio de caso cualitativo no persigue ninguna clase de
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generalizacion y no parte de hipotesis ni de concepciones preestablecidas, sino que se
generan conforme se recolectan y analizan los datos (Hernandez et.al., 2010).

La investigacion que se presenta se ajusta a los supuestos metodoldgicos de un estudio de
caso. Trata sobre un caso en particular, o sea es de tipo simple con una sola unidad de
andlisis, el CCR de Pefalolén, abordado desde su institucionalidad, profesionales y
usuarios; el objetivo es documentar la presencia del Modelo Relacional de discapacidad en
la comprension de discapacidad que ellos han construido. Los resultados fueron estudiados

a través del analisis estructural de discurso.

Técnicas de produccién de informacion

El propdésito de esta investigacion es dilucidar la manera en la que esta presente el Modelo
Relacional en los modelos culturales sobre la discapacidad de los actores del CCR, por lo
tanto, se justifica el empleo de técnicas cualitativas que permiten acceder al conocimiento
sobre la representacion ideoldgica que las personas formulan sobre la situacién que estan

viviendo. Para estos fines se utilizé la técnica de entrevista en profundidad.

La entrevista en profundidad, o entrevista cualitativa en términos genéricos, es una técnica
adecuada para este caso, dado que se define por generar un conocimiento de tipo emic, es
decir, que evidencia las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas,
experiencias o situaciones, tal como las expresan en sus propias palabras (Taylor y
Bogdan, 1987), durante una conversacion lo méas horizontal posible entre entrevistador y

entrevistado.

Particularmente, mediante esta técnica interesa recabar informacion sobre como se
relacionan los conceptos de discapacidad que manejan los actores del CCR con los cuatro
Modelos de discapacidad planteados anteriormente, tomandolos como marco de referencia
general y enfocdndose centralmente en la distincion de elementos que reflejen la presencia

del Modelo Relacional.

Segun lo anterior, la informacién recabada/producida a través de la entrevista debe permitir
comprender el punto de vista de los entrevistados, accediendo a las representaciones
simbdlicas con que ellos interpretan esta realidad. Deben emerger, a través del dialogo
propiciado, los significados que realmente son importantes para ellos sobre el tema de la
discapacidad, aquellos que componen su referente ideoldgico y desde el que se prefiguran

las representaciones sociales que ellos formulan acerca de si mismos y de su entorno.
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En cuanto a su grado de estructuracion, se utilizé entrevistas semiestructuradas, para las
gque se disefaron tres pautas: una para el equipo tratante, una para el nivel institucional y
otra para los usuarios, con preguntas ordenadas y redactadas por igual para todos los
entrevistados de cada nivel, pero de respuesta libre o abierta (Canales, 2006). Ademas, el
orden de las preguntas varié de acuerdo a las respuestas de los entrevistados. Las pautas

teméaticas para las entrevistas se confeccionaron en base a los objetivos de investigacion.
Eleccién de los participantes

El CCR Penialolén atiende a un nimero aproximado de entre 60 y 80 personas en el
transcurso del mes, entre las que se incluyen nifios, jovenes, adultos y adultos mayores,
gue se encuentren en situacién de discapacidad leve o moderada, tanto transitoria como
permanente; el requisito de ingreso al CCR es presentar algin tipo de impedimento o
deficiencia fisica, pero no excluye que la persona pueda presentar otro tipo de
discapacidad, por lo que la caracteristica general de los usuarios es un diagnéstico multiple.
En el momento de la investigacion en el CCR trabajan ocho profesionales, entre los que se

incluyen kinesiodlogos, terapeutas ocupacionales y fonoaudiélogos.

Para abordar el nivel institucional del CCR, respondiendo al primer objetivo especifico de la
investigacion, se entrevistd a la persona encargada de la Oficina de Discapacidad de la
Municipalidad de Pefalolén, a la coordinadora del CCR y a un miembro del personal
administrativo del mismo, ademas de entrevistar al coordinador del area de salud inclusiva
de SENADIS, departamento que desarrolla el programa de fortalecimiento de las redes de
rehabilitacion comunitaria, a través del cual se relacionan con los CCR aportando

financiamiento y apoyo técnico para que desarrollen el modelo o la estrategia RBC.

Al ser el nivel institucional uno que adna el trabajo de tres instancias, a saber, la del nivel
de gobierno central en SENADIS, el gobierno local de la administracion municipal y, por
ualtimo, el trabajo en terreno dentro del mismo CCR, lo que se logré por medio de esta
investigacion fue una caracterizacion general de los puntos de vista considerados,
entendiendo que el universo institucional del CCR es mucho mas amplio de lo que hemos

abarcado aqui.

Para desarrollar el segundo objetivo especifico se seleccioné a tres profesionales tratantes,
considerando un representante de cada una de las anteriormente mencionadas disciplinas,

kinesiologia, fonoaudiologia y terapia ocupacional, entendiendo que por su formacion
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académica podrian haber desarrollado perspectivas especificas desde su mirada
disciplinar.

Para responder al tercer objetivo especifico de la investigacion, se seleccion6 por muestreo
intencionado, a seis usuarios para la aplicacion de entrevistas en profundidad. Cabe
mencionar que, en particular, la seleccion de usuarios no pretende ser representativa de la
poblacion general que se atiende en el CCR, sino un acercamiento tentativo y acotado a
esta realidad. Se incluy6 en ella a dos hombres y cuatro mujeres, dos personas del rango
etario entre 18 y 29 afos (jévenes), dos entre 30 y 59 afios (adultos) y dos personas sobre

los 60 afios (adultos mayores).

Plan de anédlisis del corpus de informacién

El corpus de informacién de esta tesis fue construido principalmente a partir de las
entrevistas en profundidad realizadas con los participantes de la investigacién, material

revisado posteriormente con un andlisis estructural de discurso.
Analisis estructural de discurso

Los modelos culturales, como hemos visto en el marco tedérico, son construidos como
representaciones mentales modeladas en el discurso social, y pueden ser identificadas en
la estructura de los discursos de los individuos, por lo que en esta investigacion se considero
pertinente la utilizacion del analisis estructural de discurso como herramienta para acceder
a los principios organizadores que dan sentido los discursos expresados por los individuos,

y reconstruir el modelo simbdlico subyacente a ellos (Martinic, 2006).

En el marco del andlisis estructural del discurso, se analizan representaciones sociales,
constructos tedricos homologables en cierto sentido a los modelos culturales, como se
trabajaron en esta investigacion. Las representaciones son un sistema de referencia que

tiene tres dimensiones centrales:

1. Contenido informacional: distinciones de conceptos y términos.
Orden interno: estructura de relaciones entre los términos.
Dimension ético-normativa: que califica como validas las relaciones que la

componen.

Los pasos seguidos en este trabajo para el andlisis son los que sefiala Sergio Martinic
(2006):
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En un primer lugar se realiza una recomposicion de la estructura identificando unidades de
analisis y determinando cédmo se relacionan entre ellas, ya sea por oposicion o equivalencia.
Luego se organiza el movimiento de las relaciones en un modelo de accién que orienta la

practica de los sujetos enunciadores, dinamizando la estructura antes establecida.

Martinic (2006) entrega una explicacion detallada sobre lo que es el andlisis estructural de
discurso, como funciona y para qué sirve, declarando que el método que presenta esta
basado en la semantica estructural desarrollada por Algirdas Greimas (1996). Segun
Martinic, la aplicacién de este andlisis pretende estudiar de forma profunda y estructurada
las representaciones sociales, entendidas como sistemas de referencia que vuelven logico
y coherente el mundo para los sujetos. Las representaciones sociales son una construccién
gue da sentido y significado al objeto o referente que es representado, generando, a su vez,
codigos socialmente elaborados a través de experiencias comunes, como lo pueden ser

ciertas palabras, tonos, comunicacién paraverbal, entre otros.

Como todo método semantico, su objeto es la comprensién de los principios organizadores
que dan sentido al discurso que el sujeto efectivamente expresa. Por otra parte, como
método estructural, describe y construye la estructura que organiza las relaciones que

tienen los elementos o unidades del texto.

El analisis estructural de discurso permite realizar una categorizacion de reglas y
procedimientos para definir los principios que organizan las representaciones de los sujetos

sobre problemas y practicas especificas.

Martinic explica que el ndcleo de esta metodologia estd en el andlisis de los tres

componentes o dimensiones que tienen las representaciones:

1.- Un contenido informacional, que da cuenta de las distinciones cognitivas de los
conceptos y términos que contienen las representaciones para interpretar y dar sentido a la

dimension de la realidad en cuestion.

2.- Un orden interno que da sentido a las relaciones que tienen estas categorias. Esta es la
estructura de la representacion, el como se suceden los términos, las relaciones y los

valores.

3.- Las representaciones tienen una dimension ética normativa, que califica como validas,

deseables o legitimas las distinciones y relaciones que la componen. En otras palabras, los
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valores positivos 0 negativos que los emisores discursivos realizan en sus discursos, es

decir, las implicancias de juicio que estos realizan al comunicarse.

Las representaciones actlan como un lenguaje o sistema de reglas que incide en los
discursos y practicas. Como tal, permiten clasificar, distinguir, ordenar y jerarquizar el
significado atribuido a la diversidad de situaciones, problemas y eventos que forman parte

de las interacciones cotidianas.
Procedimiento de construccion de categorias y sus relaciones:

El primer paso para avanzar en esta metodologia lo constituye el proceso de construccion
de categorias y sus criterios de definicién. Las categorias, o cddigos, son unidades minimas
de sentido que actlan de manera implicita o explicita en la estructura de sentido del

discurso, por lo que identificarlas permite clasificar los contenidos de este.

Cualquier unidad de sentido es producto de una relacion, y estas relaciones son
desarrollada por Martinic tomando en consideracion dos principios planteados por Greimas:
disyuncion, donde los términos obtienen su valor y sentido en oposicién a otra categoria; y
conjuncién, donde dos categorias opuestas se consideran como parte de un mismo eje
semantico, lo que recibe el nombre de totalidad. Los vinculos disyuntivos entre los codigos,
son conceptualizados como “relacion entre semas contradictorios” y “relacion entre semas
contrarios” (Greimas, 1996, pp. 155), pero para efectos de esta investigacion, la relacion

entre contrarios han sido denominada como “contrariedad”.

Pero no basta con identificar y construir una serie de oposiciones que dan origen a un
codigo de base. Este es un primer paso que debe ser seguido por otro, a través del cual
otros codigos se asocian al primero o de base, otorgando atributos y sentido al primero.
Basicamente, las categorias corresponden a los “conceptos” o “agrupaciones” mas
generales, integrales y significativas, asociadas entre ellas en relaciones de oposicion y

equivalencia.

La construccion de categorias es una operacion béasica de orden y clasificacion del material
discursivo que, por lo general, es abundante, complejo y disperso. A través de las
categorias se transforman los datos, y el texto se reduce a unidades que puedan ser

relacionadas, comparadas y agregadas a unidades mayores.

En este sentido, Martinic sostiene que, al trabajar con una gran cantidad de material escrito,

el analisis puede originar muchos cédigos con su respectiva valorizacion, por lo que resulta
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necesario disminuir la cantidad de codigos a definir, trabajando con un mayor nivel de
abstraccion. Diferentes textos analizados pueden ser incluidos o sintetizados en una misma

macro categoria, Martinic sefiala:

En este caso y de acuerdo a las caracteristicas del material y perspectivas de
analisis del estudio existe la posibilidad de conducir la “diversidad” aparente a la
“unidad” bajo una formulacién nueva. Este procedimiento es lo que se denomina
“‘condensacion” y a través de ella se pasa de una pluralidad de expresiones a un

término unico. (Op cit. p. 309)

En cuanto a esta investigacion concierne, el uso del andlisis que Martinic propone para
representar los discursos de los entrevistados, se consider6 como un apoyo visual
esquematico para realizar un analisis para el entendimiento del desarrollo discursivo, que
da a conocer los valores ético-morales que emergen implicitos y explicitos del discurso
mismo de las y los entrevistados, junto con la relacion estructural de pensamiento y
desarrollo discursivo. El procedimiento de condensacion fue aplicado en la construccion
final de tres mapas generales de resultados®, desarrollados en detalle en los capitulos de

analisis de la memoria.

5> Presentados en las paginas 34, 35, 33, 58 y 81 de la memoria.
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Presentacion de resultados

Para mantener la confidencialidad de quienes participaron en este estudio, las citas de los
entrevistados seran referenciadas de la siguiente manera: en una llave de corchetes se
incluiran:
e La letra inicial del nivel de cada actor: “I” para institucionales, “T”, tratantes y “U”,
usuarios.
e Un numero asignado a cada entrevistado, por nivel, siguiendo el orden alfabético de

sus iniciales.
e La letra “t” para cada texto extraido de la transcripcion total, en orden de aparicion.

Ejemplo: [U1, t4].

En los casos en que se incluya un didlogo con la entrevistadora se demarcara su

intervencion de la siguiente manera: [E]
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CAPITULO I;
ANALISIS DE RESULTADOS A NIVEL DE ACTORES INSTITUCIONALES.

Descripcidn general:

En el presente capitulo se desarrolla un andlisis de los resultados obtenidos en las
entrevistas a los actores institucionales. Estos resultados se graficaron en un mapa de
pares oposicionales, presentado en tres partes, donde los términos ubicados a la derecha
de cada llave tienen una valoracién positiva, y los del lado izquierdo, negativa. Este mapa

se expone a continuacién de la presente descripcion general.

El propdésito de este capitulo es responder al primer objetivo especifico de la investigacion,
identificando en el discurso de los entrevistados la presencia del Modelo Relacional de

Discapacidad.

La principal conclusién a la que se llegd en este punto es que los participantes consultados
coinciden con los planteamientos del Modelo Relacional, en el sentido de que comprenden
que para superar las barreras que dan origen a la discapacidad, es necesaria la
construccion de vinculos cotidianos que permitan la agencia y empoderamiento de las

personas.

El concepto de agencia es ampliamente conocido y utilizado en las ciencias sociales, y hace
referencia a la relacion entre las acciones individuales y la estructura macrosocial. Al ser
éste un tema de gran relevancia académica -y, en consecuencia, para los estudios

aplicados- existe abundante literatura en la materia.

Uno de los tedricos que a menudo se toma como referente es Anthony Giddens, quien se
ha abocado a la resolucion del cuestionamiento sobre la manera en que los individuos, o
agentes, son capaces de coordinar acciones que influyan de manera determinante en el
consenso estructural macrosocial, bien sea para sostener un status quo o para propiciar
transformaciones. Dentro de este desarrollo tedrico el empleo de recursos discursivos es

vital para la coordinacion recién mencionada
Giddens, en su publicacion Central Problems in Social Theory (1979) sefiala:

El alcance y la naturaleza de la penetracién discursiva que los actores tienen en los
sistemas sociales en los que participan son una cuestion de gran importancia para

lo que denomino dialéctica de control en las colectividades. Este es un aspecto de
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lo que trato de mostrar como una relacion intrinseca entre agencia y poder.
Conceptualizo las relaciones de poder en los sistemas sociales como relaciones
regularizadas de autonomia y dependencia. Las relaciones de poder son siempre
bidireccionales; es decir, sin importar cuan subordinado puede estar un actor en una
relacién social, el hecho mismo de su participacién en esa relacion le da cierta

cantidad de poder sobre el otro®. (pp.6)

Tomando estos antecedentes en consideracion se ha resuelto que, para efectos de esta
investigacion, la conceptualizacién de agencia a utilizar se basa en lo planteado por
Giddens y profundizado por Najma Al Zidjaly (2015). Esta autora la define como un “proceso
colectivo de negociacion de alineamientos, tareas y roles” (pp.149), centrando con ello el
tipo de relacion sujeto-estructura en el poder volitivo la agencia. Este concepto centrado en
la agencia colectiva, en lugar de la individual, es crucial para un Modelo Relacional de

discapacidad, que la entiende como un fenémeno producido socialmente.

La totalidad principal del mapa corresponde al rol del lenguaje en la construccién de la
discapacidad en tanto fenbmeno social. Este rol es descrito por los entrevistados a partir de
la idea de que “el lenguaje crea realidad”, una frase que surgi6 transversalmente en cada
una de las entrevistas, por lo que se consider6 como base para la construccién de toda la

descripcion.

Los entrevistados sefialan que el uso de determinadas palabras puede tener efectos
obstaculizadores o favorecedores para el desarrollo de un cambio sociocultural en la
manera en que entendemos la discapacidad, transitando desde una mirada de la caridad,
centrada en las limitaciones de las personas, hacia la aceptacién generalizada del enfoque

de derechos y promocion de la justicia social.

Esto se traduce, para efectos de esta investigacion, en el rol del lenguaje para la promocion
del enfoque relacional de discapacidad, con el que los actores se encuentran totalmente
alineados. En el mapa se esquematiza una problematizacién sobre el uso de los términos
aceptados actualmente por los especialistas y organizaciones sociales: persona con

discapacidad o en situacion de discapacidad.

6 Traduccién propia. Cursivas presentes en texto original.
" Traduccion propia.
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Mas adelante se detallan las condiciones que dan origen a los dos enfoques sefalados
anteriormente, y los efectos sociales que estos tienen: segregacion o inclusion de las

personas en situacion de discapacidad.

A partir de la mencién de la posibilidad de una mayor inclusién de esta poblacion, se detallan
las condiciones identificadas para su puesta en practica, dentro de las cuales destacan el
acceso a rehabilitacién y ayudas técnicas, que en nuestro pais han experimentado un

importante cambio en los ultimos veinte afios.

La segunda parte del mapa describe esta transformacién, y se enfoca luego en la manera
en que opera la RBC en Chile, desde su aspecto administrativo y desde la realidad cotidiana
de la atencidn a usuarios en diversos espacios terapéuticos. Se grafica en este apartado la
problematizacién que realizan los actores en torno a la tensién existente entre la aplicacion
del Modelo Médico o del Modelo Relacional de discapacidad en la atencién de rehabilitaciéon

nacional.

La tercera parte del mapa de resultados retoma todo lo desarrollado anteriormente, y

describe el efecto que esto tiene en las personas que viven la discapacidad diariamente.

Un lenguaje centrado en las limitaciones individuales promueve una vision de los usuarios
como simples beneficiarios de las politicas publicas, que tienen un rol social marcado por
el estigma de la discapacidad, una autopercepcion negativa, y se convierten, finalmente, en

sujetos pasivos ante la realidad que estan viviendo.

Por otro lado, el uso de términos apropiados, centrados en la persona particular, sus
condiciones de vida y necesidades, ayuda al desarrollo de una autoimagen mas positiva, y
promueve la participacion social de individuos empoderados, con capacidad de agencia, y
conciencia de ser sujetos de derecho, que tienen el deber de exigir su cumplimiento, en

tanto son contrapartes del Estado.
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Mapa de resultados N° 1: Actores institucionales (parte 1 de 3). Elaboracion propia
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Mapa de resultados N° 1: Actores institucionales (parte 2 de 3). Elaboracion propia
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Mapa de resultados N° 1: Actores institucionales (parte 3 de 3). Elaboracion propia
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Rol del lenguaje vy transformacion de los términos:

Generacion de consensos para la promocién del cambio sociocultural.

Como se mencioné en la descripcion general del mapa, la totalidad de los actores
institucionales entrevistados declaran que “el lenguaje construye realidad”. Esto en tanto
nuestra perspectiva personal es configurada por éste. Una de las entrevistadas, 14 en [t2],
conceptualiza este fendmeno como la generacién de una “cognicién social” dando a
conocer su punto de vista: los seres humanos somos capaces de construir una
intersubjetividad comin por medio de las palabras, y este proceso se enmarca en un

contexto histérico cultural especifico.

En términos de Shore (1996) 14 estaria realizando una declaracién guiada por un modelo
cultural expresivo-conceptual tedrico, pero, al no haber profundizado durante la entrevista
en el fundamento disciplinar o académico en que se basa su apreciacion, es necesario
sefialar que dentro de las ciencias sociales el concepto de “cognicidn social” tiene diferentes
lecturas, por lo que resulta de utilidad revisar los planteamientos de Susan Condor y
Charles Antaki (2000) quienes sefialan que existen, a grandes rasgos, dos maneras de
entender este concepto: primero, como el procesamiento mental y los mecanismos
psicoldgicos individuales que permiten procesar la informacion acerca del mundo social; o,
en segundo lugar, como la manera en que los miembros de culturas o grupos particulares,
perciben y describen el mundo social, y la forma en que se lo piensa o describe en las
interacciones sociales. Tomando en consideracién el contexto de la cita de [l4, t2]
entenderemos que las palabras de la entrevistadas pueden estar mayormente alineadas

con la segunda acepcion de Condor y Antaki (2000).

Actualmente, distintos referentes para la opinién publica, como los periodistas o
entrevistados en programas de television o de internet, estan utilizando un lenguaje que,
dentro de los parametros del Modelo Relacional, resulta méas apropiado para referirse a la
discapacidad, lo que abre el abanico de posibilidades de sus oyentes para nombrar esta
realidad. En ese sentido, vemos como los medios masivos de comunicacion tienen un rol
importante en la configuracion a gran escala de los modelos de orientacién social, como los
entiende Shore (1996).

Por otro lado, en la vida cotidiana la mayoria de la gente no realiza una reflexion critica

respecto de las palabras que usan y el peso que estas tienen, pero, en el trato directo con
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personas en situacion de discapacidad si hacen un esfuerzo por buscar términos que no

incomoden y que no dafen a su interlocutor.

Los entrevistados plantean que las palabras utilizadas para nombrar las cosas configuran
la perspectiva que tendremos de ellas, en palabras de 11 [t2], “lo que yo diga es lo que veo”.
De esta forma, los términos peyorativos afectan negativamente la imagen de las personas
en situacién de discapacidad, encasillandolas en categorias de inferioridad social. 11
ejemplifica esta situacion con el efecto que la palabra “minusvalido” produce al generar la
diferencia entre una persona “normal’ en contraposicion con otra, que tendria “un menor

valor”.

Como se grafica en el primer par oposicional del mapa respecto a la totalidad central: Rol
del lenguaje en la construccién de la discapacidad como fenémeno social, los entrevistados
plantean que el consenso en el uso de ciertas palabras tiene el potencial de facilitar u
obstaculizar el cambio social de la caridad hacia el enfoque de derechos. La promocion de

este cambio social se da a partir de un cuestionamiento del status quo [14, t6]:

Respecto a la problemética del fendmeno de la discapacidad, yo siento que el
lenguaje ha sido [tanto] un factor obstaculizador como un factor facilitador del
proceso [...] Obstaculizador porque muchas veces... no nos permite ver mas alla, o
no nos permite desmarcarnos de ciertas categorizaciones, pero facilitador porque

también te permite problematizar las situaciones de maneras distintas.

El proceso de Cambio sociocultural recién mencionado corresponde a la segunda totalidad
ilustrada en el mapa, y da origen al par oposicional que distingue una transicion gradual

desde el de la caridad hacia el enfoque de derecho, al abordar la discapacidad.

De acuerdo con los entrevistados, parte importante de este cambio social es el hecho de
gue, actualmente, las personas se detienen a pensar en las palabras que van a ocupar para
hablar sobre este tema, pues existe una mayor reflexion sobre los efectos que nuestros
dichos tienen sobre otros. Dentro de esta transformacion sociocultural hay un importante

hito reconocido por los entrevistados: la Convencion internacional de 2006.

La tercera totalidad del mapa ilustra el cambio que gener6 la Convencion, al pasar de tomar
como foco de atencidn las limitaciones individuales, a centrarse en las personas de manera

integral.
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Los entrevistados resaltan el especial valor que tiene la Convencion, al incorporar la
participacion de organizaciones de personas en situacion de discapacidad en su
construccién y destacan la importancia de que hayan sido estas agrupaciones quienes
decidieron cual seria la terminologia utilizada como referente internacional. De acuerdo con
la literatura revisada para la realizacién de esta investigacion, el nivel de participacion de
las organizaciones sociales en la elaboracion de la CDPD marcé un hito sin precedentes

en materia de derechos humanos.

Segun lo planteado por Amita Dhanda (2008) en lo que respecta a la elaboracion del
derecho internacional “la negociacion de la CDPD, asi como el texto que ha surgido de
estas negociaciones, han dispuesto un nuevo paradigma de la participacion de los
individuos” (pp. 52). Esto dada la incorporacion de personas en situacion de discapacidad
en la elaboracion del texto de trabajo de la convencion y la consideracion de sus opiniones
para zanjar el debate en algunos de los temas controversiales del documento final,

trabajadas a través de grupos tematicos.

Dentro de los resultados de la investigacién, la Convencion ocupa un lugar importante en
la instauracién de consensos respecto a la terminologia que resulta mas adecuada para
abordar el tema, lo que ha sido evidenciado en el grafico en la cuarta totalidad: Uso de
términos. En [I3, t5] el entrevistado destaca el rol que tiene la estandarizacion del uso del
concepto “persona con discapacidad” en el cambio social que se busca en la materia. Segun
él, los avances se logran con una estabilizacion de conceptos, y “este es un concepto que
se establecié mundialmente, al que Chile adscribio, y que, al no tener un mejor término que

proponer, creemos que es el mas adecuado, dentro de lo que hay hoy en dia”.

I3, en su rol de funcionario de SENADIS, declara, en [t5], que parte del trabajo de este
organismo estatal es tomar lo planteado por la CDPD, y el énfasis que ésta da a centrarse
en la persona y sus derechos por sobre las limitaciones, e “ir con ese discurso a conquistar
a los dirigentes, que puedan acceder a esta nominacion, porque también la estabilidad del
concepto nos permite avanzar y posicionar la tematica”. Segun los planteamientos de Shore
(1996) este accionar institucional corresponde al funcionamiento de un modelo cultural de

tareas, en particular, un modelo de persuasion aplicado de manera coherente y sistematica.

Como hemos visto, las dinamicas de participacion y didlogo entre las instancias de
deliberacion politica y las organizaciones sociales, desarrolladas a nivel internacional, son

valoradas positivamente. A partir de la declaracion recién citada de 13, vemos como también
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se otorga, a nivel nacional, un importante rol a las organizaciones locales de personas en
situacion de discapacidad, pero en este caso en lugar de tomar un rol consultivo, se las
valora como referentes para vincular a SENADIS con la poblacién general y dar mayor

visibilidad a esta forma mas adecuada para referirse al tema.

La cuarta totalidad del mapa, que refiere al uso de términos especificos para hablar de la
discapacidad -contraponiendo los que se consideran negativos con los valorados
positivamente- abre una primera subtotalidad que deriva de la construccién central del
esquema: la posibilidad de trascender los conceptos que actualmente se consideran

apropiados para describir la discapacidad.

Pese a la valoracién positiva del cambio que ha significado la instauracién de los términos
“persona con discapacidad”, o “en situacién de discapacidad”, los actores institucionales
reflexionan sobre la posibilidad de ir mas alla en esta transformacion léxica, dada la
connotacién negativa del origen etimoldgico del término, pues “al llevar el prefijo “dis” en la
propia palabra estd disminuyendo el valor de la persona, es menos que una persona

capacitada, por tener la ausencia o falta de capacidades” (Miguel, 2014 pp 3).

Los entrevistados declaran que en un futuro podriamos llegar a un nuevo consenso, y
ocupar un término fundado en la autonomia y el conocimiento directo y real de lo que
significa la discapacidad. En este sentido, el ideal que se busca es construir un nuevo
concepto que presente una carga simbodlica mas positiva. Podemos afirmar que, como
conjunto institucional, se expresa una visibn optimista hacia el futuro, ya que los
participantes de la investigacion creen que es posible superar los modelos actuales. Como
se expone en [I3, t5] lo ideal seria “que fuera un grupo vulnerable mas, asi como se habla
de migrantes, de género, de nifios, [hablar de] discapacidad como una forma contextual,

sin la carga”.

De acuerdo con los planteamientos de Shore (1996), este deseo de lograr una
transformacion de la connotacion negativa que actualmente tiene la palabra discapacidad,
corresponde a la intencion de cambiar un modelo expresivo-conceptual clasificatorio,
nominal; y si bien el punto de partida del presente subapartado se centra en estos
componentes nominales de la cultura, el trasfondo de éste es sefalar que las palabras que
utilizamos para referirnos a la discapacidad estan intimamente vinculadas tanto con el
sustento como con la expresion de los modelos orientaciones que guian nuestras relaciones

interpersonales. Considerando que el Modelo Relacional busca, en tanto modelo cultural
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orientacional, la coordinacién de roles en favor de una mayor inclusion social, podemos

afirmar que existe aqui una vinculacion entre los modelos clasificatorios y orientacionales.

Para dar cierre a este subapartado, es relevante mencionar que, en las declaraciones de
los participantes sobre la generacion de consensos para la promocion del cambio
sociocultural, se observa la puesta en practica de un modelo cultural orientacional de
diagnostico. Siguiendo los planteamientos de Shore (1996), el ejercicio de reconocimiento,
validacion y difusion del hito particular de la CDPD -y sus alcances internacionales en la
generacién de consensos en materia de derechos humanos y discapacidad- responde a las
caracteristicas de este modelo cultural, pues el hito se convierte en parte central de un
relato que entrega la posibilidad de comprender y dar sentido al fenémeno de cambio
sociocultural experimentado actualmente, y del que ademas se espera siga
desarrollandose: la predominacion del Modelo Relacional por sobre las otras maneras de
conceptualizar la discapacidad.

Transformacién de la vision de la discapacidad:

Efectos sociales en los vinculos cotidianos.

Como se resefié en la descripcion general del mapa de resultados, el concepto de
discapacidad anclado en el Modelo Tradicional, centrado en la caridad y las limitaciones
personales, tiene su origen en la invisibilizacion de la diferencia, y la normalizacion de los
cuerpos Yy las practicas; es reflejo de una sociedad individualista, donde existe poco debate
y educacion sobre la discapacidad y la diversidad en general. Esto se encuentra graficado
dentro de la quinta totalidad del mapa, en cuanto a lo que refiere a los Origenes de vision.
Por otro lado, el enfoque de derechos estd basado en que todos los seres humanos
tenemos los mismos derechos, y pone énfasis en la valoraciéon de la diversidad y en la
proteccion de los grupos detectados como mas vulnerables, trabaja por una sociedad mas
justa, inclusiva y empatica, que se da gracias a un mayor debate y educacién en estos

temas.

Segun las declaraciones de los entrevistados, el uso cotidiano de un lenguaje asociado al
Modelo Tradicional construye una realidad en que los vinculos interpersonales son llevados
sin naturalidad, poca espontaneidad y escasa fluidez. Por el contrario, podemos interpretar
que un enfoque de derecho promueve una mayor naturalidad en las relaciones entre los

individuos.
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La sexta totalidad del mapa, denominada Efecto social, hace referencia al impacto
sociocultural del cambio de enfoque de caridad al de derecho, y grafica la dicotomia que de
éste se desprende: la segregacion o inclusion de las personas en situacion de discapacidad.
Como el mapa denota, los resultados de la investigacion se desarrollaron extensamente a

partir de la idea de que este cambio sociocultural tiende a una mayor inclusion.

En relacibn con esto, y como se grafic6 anteriormente en los pares oposicionales
emergentes de la quinta totalidad, las relaciones mas fluidas, empaticas y naturales, inciden
en la construccion de una sociedad mas inclusiva, con participacion efectiva, tanto de las
personas que se encuentran en una situacion de discapacidad, como quienes no tienen esa
experiencia. Por otro lado, los vinculos llevados con poca naturalidad tienen como efecto

social una mayor segregacion.

Como define el Modelo Relacional, en tanto modelo expresivo-conceptual (Shore 1996), la
discapacidad describe situaciones desventajosas, que surgen a partir de la interaccién
social, perjudicando la participacion plena de ciertos sujetos. Considerando este elemento
basico del modelo, el principal foco de atencién para lograr una mayor inclusién social,
debiese ser la transformacion de los vinculos interpersonales, y de las maneras en que ellos
se generan. Considerando los planteamientos de Shore (1996), este problema se puede
abordar desde una modificacion consciente de los modelos culturales de tareas por los que
nos guiamos, especificamente en este punto, los guiones que utilizamos para relacionarnos

con otros individuos o colectivos.

Tomando esto en consideracion, parte del andlisis de esta investigacién es que la gran
relevancia que dan los entrevistados al rol del lenguaje en la “creacién de la realidad”,
corresponde a la influencia que nuestras palabras tienen en la generacion de los vinculos
gue involucran, ya sea directamente 0 no, a las personas que viven situaciones de

discapacidad.

Al Zidjaly (2015) trabaja este tema, y plantea que, si bien el desarrollo de los Disability
Studies reconoce la importancia de documentar la produccién del aislamiento social a
través de la interaccion, las investigaciones centradas en el papel que juega el lenguaje en
la conformacién de tal experiencia son casi inexistentes. Tomando esto en cuenta, el valor
de este trabajo se ve aumentado, al sefialar la importancia que dan los mismos
entrevistados al rol del lenguaje en la construccion social de la discapacidad. Por lo que es

un area a desarrollar en investigaciones posteriores.
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El repetido uso de la frase “el lenguaje crea realidad” va mas alla de lo que se puede
considerar como un “lugar comun”, es un intento por influir positivamente en la toma de
consciencia sobre como nos dirigimos a los demas y como las palabras que utilizamos

configuran la imagen que tenemos de otros y de nosotros mismos.

De esta forma, se puede llegar a la conclusién de que los entrevistados comparten una
misma base epistemoldgica en su discurso, el que se corresponde con el cambio
paradigmético que busca el Modelo Relacional: la “realidad” no es algo dado e inmutable,

sino un terreno en constante cambio, construido en la cotidianeidad de los vinculos.

Considerando que este subapartado trata sobre los componentes que dan origen a las
visiones de caridad y derecho, nos detendremos a analizar cdmo, en concordancia con los
planteamientos de Shore (1996), el tratamiento de ambas visiones se comporta dentro de
los pardmetros de dos modelos de diagnéstico que difieren radicalmente entre si. Ambos
se enfrentan a la existencia de una diferencia o diversidad funcional, pero el primero la
comprende como un elemento disruptivo que debe ser neutralizado, y el segundo le da una
lectura positiva a esta diversidad. El funcionamiento de estos dos modelos de diagndstico
se encuentra en la base de los modelos culturales de orientacién social que coordinan,

finalmente, a los individuos que fomentan la inclusién o la exclusién de esta poblacion.

Factores criticos paralainclusién social:

Rehabilitacion centrada en la participacion y construccion de autoimagen positiva.

Con el objetivo de comprender estos factores cruciales para la inclusion social, es
importante notar que la sexta totalidad del mapa (Efecto social) se divide en tres
subtotalidades, evidenciando la complejidad de este &mbito. De éstas, la primera
subtotalidad hace referencia a los factores del entorno; la segunda evidencia los cambios
en las politicas de rehabilitacion en los ultimos 20 afios; y la tercera, por su parte, hace
hincapié en la diferencia fundamental de los cambios experimentados, pues el proceso de
rehabilitacion paso de estar Centrado en la Enfermedad y Diagndéstico de las personas a

enfocarse en su Bienestar y Participacion.

En cuanto a la primera subtotalidad, el mapa grafica factores del entorno que resultan claves
para la mayor inclusién de las personas en situacion de discapacidad. Estos elementos
provienen de [I3, t6], donde el entrevistado entrega su punto de vista sobre la experiencia

gue viven quienes han adquirido una discapacidad de manera reciente.
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Desde su perspectiva, este proceso es comparable con otros cambios valorados
positivamente por la poblacion general, como serian adquirir una capacidad, o aprender
algo nuevo. Estas transformaciones van redefiniendo a los individuos, marcandolos. En este
sentido, adquirir una discapacidad seria un proceso de cambio mas, donde es necesario
volver a mirarse y replantearse a uno mismo, y este puede ser llevado de mejor o peor

manera dependiendo del contexto en que se encuentre el sujeto.

El entrevistado refiere que el mayor o menor apoyo familiar, el soporte econémico con el
que se cuente, asi como la posibilidad de acceso a salud, rehabilitacion y ayudas técnicas

adecuadas, serian los factores contextuales mas influyentes sobre este proceso.

Desde una lectura que considera los planteamientos de Shore (1996), entendemos que 13
estaria proponiendo la difusibn de un modelo cultural orientacional de diagndstico
novedoso, para que éste se enfoque, prioritariamente, en el cambio social por sobre los
eventos que lo gatillan, para asi abrir la puerta a que el sentido que se le dé a esta
transformacion vital pueda resultar positivo. Este modelo de diagnostico debe ser aceptado
transversalmente por el entorno de la persona que vive este cambio para que, finalmente,
la coordinacién de roles necesaria resulte efectiva, logrando asi el mejor aprovechamiento

de los factores contextuales beneficiosos.

Para los fines de esta investigacion, la rehabilitacion y las ayudas técnicas se consideran
como el punto de encuentro o engranaje entre lo médico y lo social, en tanto abordan
aspectos de la salud de los individuos con el objetivo de mejorar su participacion en la
sociedad. Ambos elementos se graficaron dentro de un recuadro punteado para destacar
su relevancia, y sefialar que es a partir de este factor del entorno que surge lo desarrollado

en la segunda parte del mapa.

Las caracteristicas de las ayudas técnicas y rehabilitacion a las que han podido acceder las
personas en situacion de discapacidad, son abordadas en la segunda subtotalidad del
Efecto social. Segun lo declarado por los entrevistados, dentro de los Ultimos veinte afios
el pais ha experimentado un importante cambio en la materia, pues actualmente asisten a
los mismos centros usuarios que se encuentran en diversas condiciones, presentando

diferentes diagndsticos y prondsticos.

De acuerdo con los entrevistados esto resulta beneficioso, pues permite tener una vision
comparada de su situacion, formar alianzas y sentir un mayor acompafiamiento en los

procesos de resignificacion personal que implican muchas veces las terapias de
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rehabilitacion. En términos de Shore (1996), estos vinculos entre usuarios estarian
influyendo en una transformacién positiva de sus modelos de orientacion social, dando a

Sus experiencias un nuevo cuadro de interpretacion.

Como se resefd en el marco tedrico, los modelos culturales temporales dan sentido a la
construccién simbdlica de nuestras biografias (Shore 1996), en ese sentido, el cambio
descrito por I3, en las politicas de rehabilitacion afecta directamente la cimentacién de

modelos biogréaficos méas favorables para los usuarios.

Esta transversalidad de la atencion, centrada en el bienestar y participacién de las
personas, se evidencia en la tercera subtotalidad que se desprende del Efecto social, y que
€S a su vez un elemento sine qua non de la RBC, y por lo tanto también del Modelo
Relacional de discapacidad. Esta estrategia es llevada a cabo en diversos espacios
terapéuticos, y depende en nuestro pais de ciertas estructuras administrativas particulares,

lo que es graficado en el mapa de oposiciones de los actores institucionales.

Es imprescindible mencionar que de esta tercera subtotalidad desprendida del Efecto
social, emerge una nueva subtotalidad, que concierne especificamente a la estrategia RBC.
De esta, se abren dos subcategorias: Administracion y Espacios terapéuticos, ambos
mencionados en el parrafo anterior. En el siguiente apartado, se exponen las subtotalidades
gue se desprenden de la manera en que los participantes de la investigacion comprenden
la RBC.

RBC en Chile:

Tensiones del modelo técnico en los espacios terapéuticos.

En la segunda parte del mapa de resultados de los actores institucionales, la subtotalidad
RBC emerge desde el concepto Bienestar y Participacion, y es muestra de como
actualmente las politicas de rehabilitacion estan, de acuerdo con 13, més centradas en esta
visién. De la categoria RBC se abren las subtotalidades de Administracion y Espacios
terapéuticos. En cuanto a la primera de estas subcategorias, se evidencian dos niveles de
gestion relacionados con el CCR en que se llevo a cabo esta investigacion: el local,
desarrollado por la I. Municipalidad de Pefalolén, y nacional, que comprende del SENADIS
y MINSAL. 8

8 Es importante sefialar que el orden de los pares oposicionales que se desprenden de la subtotalidad
Administracién se encuentra invertido, graficando al lado izquierdo las valorizaciones positivas de
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Los entrevistados hacen una evaluacion del trabajo de estos tres actores, reconociendo que
existe una importante diferencia de enfoque entre el modelo técnico que dicta MINSAL y
los esfuerzos que realiza SENADIS para poner en practica los lineamientos de la RBC en
los centros. En el caso particular del CCR donde se realizé este estudio, los actores
declaran que la administracion local de Pefialolén estd alineada con los esfuerzos de
SENADIS.

El accionar del Ministerio de Salud, entidad que da origen al modelo técnico de RBC
aplicado en Chile, es evaluado negativamente por los entrevistados. En la practica, la
relacion que tiene MINSAL con los centros es el financiamiento de los mismos, para lo que
requiere una evaluacion de su rendimiento. Esto se traduce en el disefio de metas de trabajo
que, segun lo planteado por los entrevistados, se centran Unicamente en la cuantificacion
de las atenciones clinicas a usuarios y, por lo tanto, fomentan la presencia del Modelo
Médico de discapacidad en la experiencia de rehabilitacion de los usuarios de los Centros.
La coordinadora del CCR Pefialolén describe en detalle esta situacion [14, t4]:

Desde la matriz, desde el convenio que hace el proyecto, que hace el MINSAL, el
proyecto que tiene que ver con el programa de la rehabilitacién integral, es que no
hay ningun indicador que valide como posicion distinta el trabajo comunitario. Los
indicadores solo estan orientados al trabajo clinico. Y ni siquiera la calidad del
trabajo clinico, sino solo que se haga un numero de trabajos clinicos. Un
cumplimiento de meta. Pero no hay ningun indicador que obligue, por ultimo, al
sistema institucional al trabajo comunitario desde una obligacién, porque es parte

de una meta.

En el mapa de resultados, el par oposicional que surge de la subtotalidad Espacios
terapéuticos grafica la distancia entre la realidad actual de los Centros, vista de manera
critica por los entrevistados, y el ideal que ellos quisieran que se implementara, evidenciado
en la demarcacion de valoracion entre pares oposicionales dentro de esta subtotalidad. El
elemento central de esta evaluacion negativa sobre la manera en que MINSAL trabaja la

RBC, es la tension entre dos focos para el trabajo de rehabilitacion: la reparacion del estado

los participantes de la investigacién, y al derecho las negativas. Esta excepcién a la regla del formato
de presentacion del andlisis estructural de discurso, segun Martinic (2006), se efectud para sefialar
la relacién graficada en el mapa, a través de un recuadro punteado, entre las exigencias de MINSAL
y sus repercusiones en las dificultades experimentadas en los Espacios terapéuticos.
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de salud, asociado con el Modelo Médico de discapacidad, y la prevencion y promocién de
la salud, en sintonia con el Modelo Relacional.

Los entrevistados argumentan su visién critica de esta situacion en la propia legislacién
nacional, y en cOmo ésta se encuentra alineada con las tendencias mundiales, sefialando
que laley 20.422, que establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusién social
de personas con discapacidad, exige un acercamiento y una priorizacion del modelo
comunitario, pero existe una distancia entre lo que la ley plantea y lo que ocurre realmente.
Desde la perspectiva de los entrevistados, esta discordancia se debe a la gran presion

impuesta por la necesidad asistencial de la poblacién en la atencién primaria de salud.

En el mapa, el par oposicional que sigue a la dicotomia recién expuesta tiene relacién con
el trabajo de los profesionales tratantes de los Centros: por un lado, se evalla
negativamente la falta de tiempo y las pocas herramientas que se entregan desde la
administraciébn central y, por otro, se valora de manera positiva el desarrollo de
metodologias propias, pertinentes para la realidad particular de cada Centro. Este
diagndstico tiene relacién con el funcionamiento de lo que Shore (1996) define como
modelos culturales de tareas: estrategias para la realizacién de actividades cotidianas,

consideradas como parte de un marco intersubjetivo, establecido como valido.

Como se grafica en el mapa, en lo que concierne a la subtotalidad Maneras de llevar a la
practica, la creacion e implementacion de metodologias locales de trabajo comunitario tiene
el potencial de influir en un mejor desarrollo de las politicas publicas en la materia. En
palabras de una de las entrevistadas [I4, t4], los equipos podrian “fiscalizar” la labor del
Ministerio, exigiendo un mayor énfasis en esta linea y un apoyo concreto para realizar este

trabajo.

Las exigencias de atencion determinadas por MINSAL limitan el tiempo que los tratantes
pueden destinar al trabajo comunitario, lo que en definitiva se traduce en lo graficado en el
altimo par oposicional de la subtotalidad Maneras de llevar a la practica, como una
implementacion parcial de la RBC. Los tratantes declaran que en el CCR Pefialolén se

llevan a cabo unicamente “ciertos elementos” de esta estrategia de rehabilitacion.

Dentro de la linea donde se desarrolla el tema Espacios terapéuticos, se abre una segunda
subtotalidad, que describe las Maneras de llevar a la practica el trabajo de la RBC. El primer

par oposicional que se desprende de esta subtotalidad es la diferencia entre un equipo
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multidisciplinario, con un bajo nivel de coordinacion, en contraste con el funcionamiento de

un equipo interdisciplinario, altamente coordinado.

En este primer punto, el trabajo del CCR Pefialolén se alinea en mayor medida con el ideal
al que se aspira para la puesta en practica de la RBC en Chile, pues sus funcionarios
declaran que el constante dialogo de los profesionales que conforman el equipo les ha
permitido fijar metas comunes, que involucran el accionar conjunto de las diversas

disciplinas.

A pesar de esta evaluacion positiva de las dinAmicas internas de trabajo, los entrevistados
valoran de manera negativa la imposibilidad de tomar roles enfocados especificamente al
trabajo comunitario. Esto es graficado en el mapa, bajo la subtotalidad referente a las
practicas dentro de los Espacios terapéuticos, como una oposicién entre disponer de
facilitadores constantes en contraposicion con facilitadores méviles, pues los recursos
humanos con los que cuenta el CCR estan sujetos a un alto grado de flexibilidad. Esto
imposibilita la implementacion real de la RBC, ya que, como sefala [l4, t3] “el trabajo
comunitario ti no puedes tomarlo un rato, soltarlo, volver a tomarlo, soltarlo otro rato. El

trabajo comunitario requiere una facilitacion constante”.

El marco por el que debiese regirse el CCR plantea que la rehabilitacion tiene que ser
desarrollada fuera de los limites fisicos de la institucién, trabajando en terreno y
vinculdndose efectivamente con la comunidad, atendiendo no solamente a los usuarios,
sino ampliando el trabajo a la relaciébn con su familia y otras personas que resulten
importantes para ellos, abarcando asi un involucramiento en instancias colectivas en su
barrio, trabajo, estudios. Los entrevistados declaran que como equipo del CCR Pefialolén
mantienen una accion conjunta y coordinada con otras areas del municipio, pero idealmente
estas instancias debiesen aumentar. Esto debiese traducirse en el desarrollo de lo que
Shore (1996) plantea como modelos orientacionales espaciales especificos, este aspecto

de las dinamicas del CCR resulta factible de investigar en trabajos posteriores.

El quinto par oposicional que se desprende de las Maneras de llevar a la practica el enfoque
RBC esta referido a la participacion del entorno cercano de los usuarios en sus procesos
de rehabilitacion. Distingue una oposicion entre la situacién actual, donde los actores
observan que las familias y entorno cercano de los usuarios de los Centros estan limitados

a rol de cuidadores, con una actitud pasiva ante el tratamiento que los Centros otorgan,
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opuesto al deseo expresado por los participantes de la investigacién de incentivar la
participacion de estos acompafiantes en el espacio terapéutico.

Considerando que la RBC es una estrategia que se ha implementado a nivel mundial desde
la década de los ‘70, existe un amplio desarrollo bibliogréfico respecto al tema. De acuerdo
con Moreno (2007), en una publicacién que busca entregar referentes para el andlisis de
las politicas en discapacidad, uno de los principios nucleares que se debe ponderar es el
empoderamiento y participacion de las personas en situacion de discapacidad frente a la

toma de decisiones, lo que considera también la incorporacion de su entorno cercano.

Aqui se reclama la responsabilidad en la toma de decisiones compartida entre el
profesional proveedor de servicios y el beneficiario de esos servicios y sus familias.
Deben conjuntamente decidir de acuerdo con la experticia de cada uno, las
preferencias y los roles, qué servicios y apoyos seran mas efectivos para el logro de

los resultados acordados conjuntamente. (pp. 47)

De acuerdo a los resultados de esta investigacion, involucrar a la familia en la rehabilitacion
de los usuarios resulta en la implementacion de instancias terapéuticas mas provechosas,
pues en la mayoria de los casos aumenta la adherencia, entendida como “el grado en el
que los pacientes se apegan a los componentes de su tratamiento” (Pérez-Flores et. al.
2017 pp. 100)

Otro aspecto de las Maneras de llevar a la practica la RBC, corresponde a las decisiones
de los especialistas respecto de las dinAmicas de atencién terapéutica, lo cual se ve
reflejado en el mapa en los pares oposicionales seis y siete. Estos hacen referencia a las
palabras de 12, quien relata el cambio que ella presencio en el CCR Pefalolén desde sus
inicios hasta la actualidad. Como se sefial6 en los antecedentes de esta investigacion, el
CCR parti6 como un espacio donde se reunian familias con integrantes en situacion de
discapacidad para darse mutuo apoyo, y eran asistidas por profesionales que facilitaban

instancias terapéuticas grupales.

En este contexto, 12 conocid lo que ella llama “RBC real”, por lo que sostiene una vision
critica de la situacidon actual, que se distancia de una implementacion ideal de la RBC,
donde se trabaja la Atencion a multiples usuarios simultaneamente, y hay una Ampliacion
del equipo tratante con voluntarios, dentro de los cuales los principales son la familia. Como
se ilustra en el mapa, estos dos puntos tienen una relacion de términos contrarios con la

Atencién individual y Exclusiva de los equipos tratantes.
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La vision critica planteada por 12 se representa en el mapa como el octavo par oposicional
de las Maneras de llevar a la practica esta estrategia: el sema Implementacion a cabalidad
RBC, tiene una relacion entre contrarios con el sema Implementacién parcial RBC.
Siguiendo los planteamientos de Greimas (1996), esta relacion de oposicion demarca una
diferenciacién profunda de delimitaciébn de ejes semanticos. De acuerdo con el marco
tedrico desarrollado en la presente investigacion, esta diferenciacion, en apariencia sutil,
puede dar indicios de la manera en que se comportan las divergencias entre los modelos

culturales Médico y Relacional.

Esta Gltima seccién da cierre a la segunda parte del mapa de resultados N°1, dando espacio
al desarrollo en detalle de los efectos y consecuencias que estos lineamientos y acciones

tienen, finalmente, en las personas en situacion de discapacidad.

Efectos del lenguaje en la autopercepcién de las personas:

Potenciamiento de la participacion social y agencia.

Para dar cierre al mapa de resultados, la tercera parte del mismo retoma todo lo
anteriormente desarrollado -considerando el rol que juega el lenguaje en la construccién de
la discapacidad- con el objeto de graficar los efectos concretos que el conjunto total de los
elementos del esquema tiene en las personas en situacién de discapacidad. Para ilustrar
estos efectos se presenta una cita, [I2, t6], que relaciona lo que se desarrolld en el

subapartado anterior con esta Ultima parte del mapa:

La persona viene hoy en dia, deja, espera afuera, y el familiar esta adentro siendo
atendido por un profesional, porque €l es un cuidador, o es un tutor, o es alguien
gue esta cansado de atenderlo. Entonces él siente “estoy cansado de atenderlo,
entonces vengo acé para que sea atendido y para que avance, porque yo soy solo
el cuidador y no tengo la capacidad. Ademas, es un beneficio que el Municipio me
da”.

Esta cita se ve graficada como el primer par oposicional que se desprende de la totalidad
Efecto en persona en situacion de discapacidad, e ilustra la oposicion de la situacion actual,
en la que los usuarios y sus familias se consideran como beneficiarios pasivos de las
politicas publicas, en contrariedad con una puesta en practica del enfoque de derecho,

donde esta poblacion se reconoce como contraparte del Estado, que ejerce un rol activo en
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la implementacion y evaluacion de la politica de rehabilitacion desarrollada en nuestro pais.
Para lograr este cambio es importante considerar lo planteado por Enrique Chairez (2007):

El espacio de la participacion ciudadana corresponde a la contraparte del Estado, lo
cual implica que por naturaleza la participacion ciudadana solo es realmente posible
cuando en el a&mbito gubernamental y en el de la sociedad se abren
intencionadamente espacios comunes que facilitan la practica publica y por tanto la
corresponsabilidad de acciones entre una sociedad organizada y el gobierno
dispuesto a compartir, en principio, sus tareas; aunque por definicion también

comparte el poder. (pp.1)

Esta afirmacion resulta relevante si consideramos que la ley 20.422, de 2010, contempla
como necesarios el didlogo y la participacion social, entendiéndolos como los procesos en
los que “las personas con discapacidad, las organizaciones que las representan y las que
agrupan a sus familias, ejercen un rol activo en la elaboracion, ejecucién, seguimiento y

evaluacion de las politicas publicas que les conciernen”.

Como se explicita en la siguiente cita, [I1, t3], los entrevistados valoran distintos medios
para la implementacion de este enfoque, como seria la posibilidad de las personas en
situacion de discapacidad de exigir el cumplimiento de sus derechos en los términos que

estimen convenientes:

Ha habido casos donde efectivamente siguen hablando ellos mismos, estando en
situacion de discapacidad, en una silla de ruedas, siguen diciendo “yo soy
minusvalido”, s Por qué? Porque con eso reclaman un derecho. Yo cada vez que le
digo "OK, usted es minusvélido, como bien usted lo dijo, pero usted tiene un
derecho". "Si, tengo un derecho” Pero también tiene un deber. Ahi se recalca que
su deber es mostrarse como sujeto de derechos, demostrar que es parte de la
sociedad, y demostrar que es capaz. “Mas que enfocarse en su discapacidad,
enféquese en su capacidad”. Esos cambios son los que llevan a generar lo que

hablamos recién, del lenguaje a la propia vida de la persona con discapacidad.

Dentro del esquema se desarrollan dos ambitos centrales del efecto que tiene el cambio
sociocultural, descrito a lo largo del capitulo, en las personas en situacion de discapacidad:
los factores determinantes para el ejercicio de su rol social (graficado como primera
subtotalidad: Rol marcado por), y el efecto general en su Autopercepcion (correspondiente

a la segunda subtotalidad).
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En la vida cotidiana de las personas en situacion de discapacidad, vivir rodeados por un
entorno que se centra en mayor medida en las limitaciones individuales, promueve un rol
social marcado por el Estigma de ser “discapacitados”, por el contrario, centrarse en sus
potencialidades promueve la Posibilidad de participacion social de estas personas y su
capacidad de agencia. Varios autores han escrito a cerca de estos temas, y uno de los mas

destacados a sido el académico norteamericano Erving Goffman.

Goffman es el gran referente del siglo XX en el desarrollo tedrico respecto del estigma. Su
definicién de este fendmeno se basa en la percepcion, por parte de los “normales”, de un
atributo diferenciador de un sujeto en particular, este lo convierte en alguien menos atractivo
y menos aceptado. De este modo, la persona es vista como un sujeto inferior e incompleto,
menospreciado por su entorno, el concepto de estigma también recibe el nombre de

defecto, falla o desventaja (Goffman, 1995)

En lo que refiere ala agencia de las personas en situacion de discapacidad, cabe mencionar
gue su reconocimiento abre la puerta para ampliar nuestras concepciones actuales sobre
el tema. Como sefala Dhanda (2008), la manera en que la Convenciéon considera la

capacidad de agencia de esta poblacion plantea un cambio de paradigma:

Esta agencia no esta basada en el paradigma de independencia, sino en el de
interdependencia. El paradigma de interdependencia establece que la capacidad y
el apoyo pueden ser co-términos [por lo que] la obtencién de apoyo no es razon

suficiente para concluir que no existe capacidad. (pp.48)

Segun esta autora enfocarse en la interdependencia resulta emancipatorio, ya que permite
a las personas admitir sus déficits y limitaciones sin sentirse reducidas. Esta perspectiva no
solamente aplica para las personas que viven situaciones de discapacidad, sino que el
cambio debiera ser emancipador y empoderador para toda la humanidad. Como se puede
apreciar, las declaraciones de Dhanda se encuentran alineadas con el concepto de agencia
desarrollado por Al Zidjaly (2015), ya que el proceso de pedir y entregar ayuda implica

necesariamente una negociacion de roles.

Como se detalld6 en el comienzo de este capitulo, los entrevistados desarrollaron
explicaciones en profundidad de cémo la frase “el lenguaje crea realidad” resulta
particularmente pertinente para aproximarse a la realidad de la discapacidad. Es relevante
retomar, entonces, que este desarrollo discursivo de los entrevistados se puede

conceptualizar, siguiendo a Shore (1996), como la interaccion entre determinados modelos
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culturales expresivo-conceptuales clasificatorios (nominales), y modelos culturales

orientacionales vinculados con los Modelos Relacional, Médico y Tradicional.

Con respecto a dichas explicaciones de los participantes, la cita que se expone a
continuacién marc6 la pauta que da cierre global al mapa, explicando los efectos del
lenguaje en la autopercepcion de las personas en general, y la especial relevancia que éste

juega en quienes se encuentran en una situacion de discapacidad.

Las palabras que utilizamos configuran en cierto nivel nuestras practicas, y es importante
tomar una decisién consciente en la eleccion de los términos con los que nos referimos a
las personas, lo que se convierte en un acto politico de toma de posicién de rechazo ante
la “anulaciéon” de ciertos individuos. El encargado de la coordinacion nacional del area salud
inclusiva de SENADIS sefiala en [I3, t3]: “las cosas no existen mientras no se les nombra”,

a partir de esta idea desarrolla:

Todos hemos tenido apodos en la vida, en la mayoria de esas nomenclaturas son
peyorativas, buscan resaltar una caracteristica que no es de tu agrado, y eso genera
un tema de autoestima, un tema de autoimagen, una forma en la cual tu te paras
con el mundo, como te construyes desde esa denominacién. En el tema de la
discapacidad eso es aun mas notorio, si pensamos que los términos que todavia
hoy se utilizan, pero que son mucho mas antiguos, como “el invalido”, restan validez
a una persona. Es una persona que no tiene valor, y valor en su gran contexto,
porque ni siquiera es que uno hable del invalido fisico o de un invalido mental, es “el

invalido”, “la persona invalida”, la anulamos totalmente.

Finalmente, el ultimo par oposicional del mapa esquematiza como esta Menor autoestima,
sumada a una Autoimagen negativa, genera Sujetos pasivos; mientras que una Autoimagen
positiva genera Sujetos empoderados. Esto guarda relacién con los planteamientos de
Dhanda (2008) sobre el efecto que tiene en las personas en situacion de discapacidad
reconocerse como sujetos de derecho, en el marco de transformacién social que busca la

CDPD vy el potencial emancipador que conlleva el reconocimiento de la interdependencia.

Consideraciones finales:

Como se resefio en la descripcion general de este capitulo, podemos concluir que los
actores institucionales coinciden con lo planteado por el Modelo Relacional, desarrollando
la idea de que los vinculos cotidianos son construidos en intercambios interpersonales, que

se configuran a través del lenguaje. Es por esto que resulta necesaria una mayor

53



concientizacion de este fendbmeno para la superacion de las barreras ambientales que dan

origen a la discapacidad.

A través del vinculo entre las declaraciones de los entrevistados con lo planteado por Amita
Dhanda (2008), vemos como la instauracion de un paradigma de interdependencia
resultaria positiva para la experiencia de todas las personas, independiente de si viven, o

no, una situacién de discapacidad.

Este cambio paradigmético se sostiene en el reconocimiento de que la autonomia no es
una capacidad absoluta, ostentada por individuos completamente autosuficientes, sino que
tiene matices y grados de ejercicio, y solo es posible gracias a la interaccion con otros. De

esta relacion surgen vinculos simbidticos favorables para ambas partes.

Es asi como surge la necesidad de la construccion de vinculos cotidianos que permitan la
agencia y empoderamiento de las personas, distanciandose de la carga negativa centrada
en las limitaciones del estigma social de los “minusvalidos” o “discapacitados”, como se

retrata en la siguiente cita de Goffman (1995):

Sea que se reaccione abiertamente y sin tacto ante la desventaja como tal o, lo que
es mas comun, que no se la mencione en forma explicita, la condicién basica de
intensificar y acotar la conciencia que de ella se tiene, hace que la interaccion se
articule demasiado exclusivamente en funcion de ella. Esto, tal como lo describen
mis informantes, va por lo general acompafiado por uno o0 mas de los habituales
sintomas propios de la incomodidad y la falta de soltura: las referencias cautelosas,
las palabras corrientes de la vida cotidiana repentinamente convertidas en tabu, la
mirada que se clava en otra parte, la ligereza artificial, la locuacidad compulsiva, la

solemnidad torpe. (pp. 31)

Tomando a este autor como referente, en su elocuente descripcion de lo que los
entrevistados definen como “vinculos poco naturales”, podemos identificar los elementos
susceptibles de ser transformados para lograr una mayor inclusion social, lo que, segun Al
Zidjaly (2015), requiere de un ajuste, afinacion, y armonia en las relaciones entre todos los
participantes involucrados en una accion conjunta, considerando el sentido de agencia y
perspectivas de cada uno de ellos. Las acciones de exclusion, por otro lado, ocurren cuando
los participantes fallan en su habilidad de ajustarse a las necesidades de los otros, en
términos no solo de los roles o tareas que deseen tomar o dejar, sino también del grado de

agencia que quisieran ejercer.
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Se observa en este punto, como existen dos tipos de modelos culturales de orientacion
social en pugnha (Shore 1996). Por un lado, las maneras de construir vinculos
interpersonales configuradas por el Modelo Tradicional, en contraste con el Modelo
Relacional que, entendiendo el poder que el lenguaje tiene en las formas de generacién de
expectativas sobre el rol de cada quien, apela a la reconversién misma de los conceptos a
través del lenguaje, en tanto medio representacional, teniendo éste no sélo la impronta de
la resemantizacion, sino que también, como la posibilidad de ejercer y desarrollar la
agencia. En este sentido podemos observar dos tipos de agencia, reproductora del estatus

quo, ligada al Modelo Tradicional, y contestataria, ligada al Relacional.

Estas reflexiones de cierre han sido incorporadas en el andlisis final del capitulo cuatro,
donde se examina la interrelacion entre los tres niveles considerados en la investigacion:

los discursos de los actores institucionales, tratantes y usuarios.
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CAPITULO II:
ANALISIS DE RESULTADOS A NIVEL DE EQUIPO TRATANTE DEL CCR.

Descripcidn general:

En el presente capitulo de la memoria se desarrolla un analisis de los resultados obtenidos
en las entrevistas a tres integrantes del equipo tratante. Estos resultados se graficaron en
un mapa de pares oposicionales, donde los términos ubicados a la derecha de cada llave
tienen una valoracién positiva, y los del lado izquierdo, negativa. Este mapa se expone a

continuacion de la presente descripcion general.

El proposito de este capitulo es responder al segundo objetivo especifico de la
investigacion, identificando en el discurso de los entrevistados la presencia del Modelo

Relacional de Discapacidad.

La principal conclusién a la que se llegd en este punto, es que el equipo tratante del CCR
Pefialolén se encuentra alineado con el Modelo Relacional, y ha desarrollado, asi, una
mirada critica sobre la manera en que éste interactlia con los Modelos Tradicional y Médico

en los espacios de atencién de rehabilitacién en Chile.

De esta forma, una de las principales evaluaciones negativas hacia el Modelo Tradicional,
en su promocioén del asistencialismo, se enfoca en la manera en que la caridad genera la
exclusion de las personas en situacion de discapacidad, fomentando su pasividad,

victimizacion e invalidacion social.

En el segundo mapa general de oposiciones, desarrollado en el presente capitulo, la
principal totalidad es el cambio sociocultural experimentado en el ultimo tiempo en materia
de discapacidad, donde se identifica una transicion desde un enfoque de asistencialismo,

con fundamento en la caridad, a un enfoque de derechos.

La vision asistencialista promueve la exclusion, victimizacion e invalidacion de las personas
en situacion de discapacidad, lo que es valorado negativamente por las y los entrevistados;
mientras que el enfoque de derechos, que el equipo tratante del CCR quisiera que se
expanda, promueve la inclusion social, el trato justo, el empoderamiento y validacion de
estas personas. Esta contraposicion se comporta de una manera similar, casi idéntica, a lo

descrito en el nivel de los actores institucionales
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En cuanto al aspecto administrativo que conlleva la puesta en practica del enfoque de
derechos, los entrevistados abordaron la distincién entre los niveles nacional e internacional
para la aplicacion de la Convencidn del 2006, sefialando la importancia de la supervision
de la ONU sobre la manera en que Chile aborda la tematica de la discapacidad, tanto a
través de sus politicas publicas como de otras instancias, como seria el funcionamiento de
la Teletdn, valorada ambivalentemente considerando dos areas de accion: la fundacion de

rehabilitacion y su campafia de recaudacion de fondos.

El mapa se enfoca, luego, en la percepcion de los tratantes sobre la experiencia de atencion
en rehabilitacion que han tenido los usuarios a lo largo de su vida. Realizan una distincion
entre lo que sucede en otros Centros, donde la atencion ha sido mas escueta, y lo que
ocurre en lugares como el CCR Pefialolén, donde la actitud de los tratantes es mas abierta

a la escucha empética de los usuarios.

A continuacion, se detallan los efectos que producen estas diferencias de actitud del
personal de atencion, que por un lado promueven representaciones sociales del Modelo
Tradicional de discapacidad, y por el otro, representaciones del Modelo Relacional. Lo
segundo fomenta el empoderamiento de los usuarios como protagonistas de su proceso de

rehabilitacion.

A partir de esta ultima distincion se esquematizé la percepcion de los tratantes sobre la
orientacion del trabajo de la RBC, cuyo foco principal debe ser el trabajo comunitario, el
cual se complementa con la labor enfocada en la mejora de alteraciones fisioldgicas
presentadas por los usuarios, con la finalidad de apoyar el desarrollo de actividades

significativas para estas personas y su mayor participacion en la comunidad.

Finalmente se grafica la evaluacion que los entrevistados realizan del CCR, valorando
positivamente la cohesion del equipo, y negativamente la falta de tiempo para el trabajo

comunitario, lo que se condice con la percepcion de los actores institucionales.
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Mapa de resultados N° 2: Elaboracién propia
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l_ ____________ L _______ | | _______ J' _________ l
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Cambio sociocultural en materia de discapacidad:

Visibilidad de la diversidad y tensiones de los Modelos.

El Cambio sociocultural de transito desde un enfoque de Asistencialismo a un Enfoque de
derechos es visto por los entrevistados como un proceso gradual de construccién de una
sociedad més justa, donde cada vez hay una mayor aceptacion social de las personas en
situacion de discapacidad. Lo recién sefialado ha sido esquematizado como la primera
totalidad y y primer par oposicional en el mapa. La segunda totalidad grafica los
Fundamentos (Caridad y Derecho) por los cuales se guian los dos enfoques recién

enunciados.

Uno de los ejes principales de este cambio es la mayor visibilidad de las personas en
situacion de discapacidad, tanto en los ambitos publicos como privados, lo que se esta
logrando gracias a un proceso aun en desarrollo, a saber: la superacién de estereotipos
negativos, como la idea de que sus condiciones representan una desgracia para si mismos

y su entorno.

Segun los entrevistados, el factor central que promueve la mayor visibilidad de estas
personas es la educacion sobre lo que significa realmente la discapacidad, mas alla de los
miedos y prejuicios que puede provocar. Gracias a una mayor instruccion de la poblacion
general, se ha ido aceptando que quienes viven la discapacidad son una parte integral de

la sociedad.

A continuacién, veremos de qué manera esta mayor visibilidad, asociada al Modelo

Relacional de discapacidad, comenzé a gestarse dentro del marco del Modelo Tradicional.

El Modelo Tradicional, en tanto modelo cultural orientacional (Shore 1996), ha sufrido un
proceso de cambio paulatino, pasando de la prescindencia y la invisibilizacién
practicamente absolutas, a una visibilizacién desde el enfoque de la caridad, donde si bien
la sociedad reconoce a las personas en situacion de discapacidad, lo hace considerandolas

una minoria que necesita ser ayudada, manteniendo la separacién y la exclusion.

Como sefiala Francesca Bombi (2010), una de las caracteristicas fundamentales del
Modelo Tradicional es la ocultacion de las personas en situacion de discapacidad. La autora
sefala que, durante mucho tiempo, cuando este modelo era ampliamente imperante, fue
normal que esta poblacion fuera discriminada dentro de sus entornos familiares, “hasta el

punto de que se les escondia fisicamente en la casa y nunca se les permitia salir, ademas
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de que a menudo no se les mencionaba en los documentos de familia oficiales” (Bombi, op.
Cit.: pp2). De acuerdo con lo sefalado por los entrevistados, esta vision extrema de
exclusion y prescindencia ha sido casi completamente superada en nuestro pais, lo que ha

significado un primer paso hacia la inclusion.

En el mapa de resultados se grafica como el asistencialismo esta en relacion de
contrariedad con el enfoque de derechos, por lo que su valoracion general es negativa; sin
embargo, provoca cierto nivel de ambivalencia en los entrevistados. El deseo de la
poblacion de ayudar a las personas en situacion de discapacidad es, en parte, apreciado
positivamente, pues, aunque fomenta una mirada caritativa desfavorable, ha hecho posible

la mayor visibilidad de esta poblacién.

Esta valoracién ambivalente, presentada por el equipo tratante, puede ser interpretada
como un intento de conciliar su vision critica, de rechazo hacia la promocién de estereotipos
invalidantes generados por el enfoque caritativo, con un deseo de promocionar actitudes

positivas de aceptacion de la discapacidad, aunque estas provengan del asistencialismo.

Vemos asi como existe, en el discurso de las y los entrevistados, una pugna entre dos
intenciones generales asociadas a cada modelo: la del Modelo Tradicional, que busca
ayudar paternalistamente a sujetos en situacién de carencia, y la desarrollada por el Modelo
Relacional, que busca una comprension realista del fendmeno de la discapacidad, que no
constituye una tragedia personal, sino una situacion social que requiere de profundas

transformaciones en pro del desarrollo de una mayor inclusion.

Lo anteriormente descrito tiene fundamento en declaraciones como la que se expone en la

siguiente cita [T3, t10]:

[La visibn de la discapacidad] ha ido cambiando, porque antes estaba muy
[centrada] en que la discapacidad era algo nefasto, malo, escondido. La gente se ha
ido instruyendo, han ido aprendiendo mas del tema, esta siendo mas aceptado, pero
aun esta mas desde el “ayudémosle”. Pero igual es positivo, porque se esta
visualizando, y se estd empezando a ver como parte de la sociedad, aunque sea
desde el “tenemos que nosotros darles ayuda”. Esta siendo positivo, no se esta
viendo como antes, que [habia que] esconder a una persona con discapacidad.

Ademads, se estan haciendo politicas al respecto.

La situacion actual que describen los tratantes es de gradual superacion del

asistencialismo, pues, si bien el modo de pensar descrito en los parrafos anteriores continla
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estando vigente, se han dado algunas sefales clave en pro de la instauracién generalizada
del enfoque de derechos, como el que se estén haciendo politicas publicas al respecto,
demostrando que el Estado estd tomando acciones para garantizar, por ejemplo, el acceso

a la rehabilitacion a través de programas de RBC.

Enfoque de caridad como promotor de exclusién y otredad:

El problema simbdlico de las donaciones.

El presente subapartado desarrolla, en primera instancia, lo que ha sido graficado en el
mapa general de resultados N°2, como elementos que el Cambio socio-cultural Promueve.
El primer par oposicional derivado de esta totalidad denota una relacion de contrariedad
entre las externalidades de Inclusion, desde el Enfoque de derechos, y Exclusion,
provenientes del enfoque de Asistencialismo. A continuacion, veremos de qué manera esta
exclusion genera el efecto de una demarcacion de otredad hacia la poblacion en situaciones

de discapacidad.

Las palabras de T3 [t10], que describe la postura de la poblacion general ante la
discapacidad: “tenemos que nosotros darles ayuda”, plantea una relacion entre semas
contradictorios, entre la primera persona plural enunciada, y un grupo ajeno a esta
colectividad. Podemos asi inferir ciertas cualidades de este “nosotros”: primero, que es un
grupo capaz de entregar ayuda, y segundo, que se encuentra en una obligacion moral de

hacerlo, “tenemos” que ayudar a un “otro” que presenta una carencia.

El académico Paul Longmore (2000) plantea una critica al modelo asistencialista, a través
del analisis de las campafias televisivas de las Teletones, en las que dicho modelo se
expresa. Las personas a las que se busca ayudar por medio de estas recaudaciones de
fondos se definen “ceremonialmente como los objetos naturales de la caridad, pues han

sido socialmente invalidados por la discapacidad™ (Longmore, 2000, pp. 134).

A pesar de que estas declaraciones fueron realizadas hace 18 afos, y que el autor
reflexionaba acerca de la sociedad estadounidense, sus palabras tienen sentido en la
realidad chilena actual, pues aun podemos observar este componente ritualistico en la

version chilena de la Teleton.

% Traduccion propia.
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Como parte del analisis de los resultados, se ha llegado a la siguiente consideracion: el
problema central que presenta la vision asistencialista es el reforzamiento de la idea de que
la discapacidad constituye una otredad, un distanciamiento de la normalidad de un

“nosotros” sin dis-capacidad y capaces de entregar ayuda.

Observamos en esta caracterizacion del “nosotros” una nueva polaridad, de la que se
desprende la siguiente situacion: la valoracion positiva de la propia aptitud para entregar
asistencia genera un distanciamiento inmediato de la identificacion de si mismo como un
sujeto con las carencias de quien necesita esa ayuda: un discapacitado, minusvalido,
invalido o sujeto susceptible de lastima. Este es el fundamento de la caridad que opera tras

el Asistencialismo®®.

Longmore (2000) plantea que el modelo asistencialista dibuja una importante linea moral
entre dos tipos de personas que poseen esta capacidad de ayudar, los “givers” y los
“takers”, que distingue a las personas que “cargan sobre sus hombros con la
responsabilidad por el bienestar civico, de quienes son autocomplacientes en su

egoceéntrica irresponsabilidad™* (pp. 134).

En este mismo texto el autor declara que los estadounidenses consideran moralmente mas
loable estas elecciones individuales, donde cada donante construye el bien comdn de
manera libre y personal, por sobre la decision colectiva de proporcionar este bienestar
mediante el pago de impuestos. Si bien la valoracién publica de la sociedad chilena podria
distanciarse de esta vision, propia de Estados Unidos, debemos reconocer que en Chile el
Estado no cumple el rol de garante de derechos, como seria en este caso la salud y la

rehabilitacion, sino que suple las falencias de las acciones de privados.

Segun Carolina Ferrante (2017), en la actualidad contamos con escasos estudios
sistematicos sobre el peso cultural de la campafia mediatica de Teletén en Chile. Segun su
perspectiva, es necesario realizar investigaciones que entreguen claridad sobre los factores
gue influyen en la gran valoracion que damos a las donaciones individuales en nuestro pais,
y cémo esto nos ha llevado a no desarrollar mecanismos para que el bienestar comun, y en
particular la rehabilitacion de nifias, niflos y adolescentes, no dependan de la buena

voluntad de privados y de la visibilidad que logre tener la poblacién que necesita de apoyo.

10 Como se sefalé anteriormente, esto fue graficado como segunda totalidad en el mapa de
resultados.

1 Traduccion propia.
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Relacion de contrariedad entre victimizaciéon y empoderamiento:

Horizontalidad en los vinculos para la construccion de capacidad de agencia.

El siguiente subapartado profundiza en las implicaciones que se derivan de los efectos
promovidos por los Enfoques de Derecho y Asistencialismo, graficados como tercera
totalidad central del mapa. El segundo par oposicional que de aqui se desprende es la

relacion de contrariedad entre Victimizacion y Empoderamiento.

Debemos considerar que el empoderamiento no es algo tangible por si sélo, sino que se ve
reflejado en distintos hechos y situaciones de la vida diaria; segun la experiencia de las y
los tratantes entrevistados, éste se relaciona con la seguridad y confianza personal de
quienes estan en situaciones de discapacidad. El desarrollo de un proceso de duelo mas
avanzado ayuda también a construir esta seguridad y propicia el estar mas cémodo frente

a otros.

En ese sentido, una de las instancias que resultan mas relevantes en la manifestacion del
empoderamiento, es la generacion de relaciones y vinculos personales beneficiosos para
todas las partes que la componen, donde existe simetria en la relacién y no se espera que
uno de los actores sea receptor pasivo de la asistencia de los demas. Los miembros del
equipo tratante manifiestan que, idealmente, estos vinculos de mayor horizontalidad
debiesen presentarse transversalmente en las distintas situaciones que viven las personas

en situacion de discapacidad.

A continuacién, se desarrolla la manera en que se busca fomentar este tipo de vinculos
dentro de los espacios terapéuticos. En [T1, t3] la entrevistada sefiala que muchas veces
los usuarios “vienen con un examen y me dicen ‘eso tengo, y yo no entiendo lo que tengo™
ante lo cual ella declara que es importante que los usuarios manejen e internalicen los
distintos conceptos técnicos asociados a su diagnostico y tratamiento. De lo que se deduce,
como trabajo analitico de este estudio, que lo central es que estos términos no sean de
dominio absoluto y exclusivo de los expertos, para asi equilibrar la relacién de poder entre
usuarias, usuarios y sus tratantes. En este caso se evidencian los esfuerzos del equipo del
CCR por distanciarse de las dindmicas asociadas al Modelo Médico: tratantes que entregan
asistencia a sus pacientes de manera unidireccional. Esta determinacién tiene como

objetivo el fomento del empoderamiento de las personas, asociado al Modelo Relacional.
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Vemos, asi, que este empoderamiento de usuarias y usuarios surge, en gran medida, a
partir del mayor conocimiento de su estado de salud, y se manifiesta en el desarrollo de dos
aristas: por un lado, en una mayor participacion en la toma de decisiones respecto del curso
de accién de su tratamiento, y por otro, en la responsabilidad que conlleva hacerse cargo
de su situacion. Es asi como vemos la implementacién de un enfoque de derechos, donde
se contemplan: el resguardo del derecho a tener informacion oportuna y comprensible de

su estado de salud, y el cumplimiento de deberes por parte de los usuarios.

Como se ha planteado anteriormente, y argumentado en variadas ocasiones, es posible
realizar la siguiente lectura de los planteamientos de Shore (1996). Los modelos
orientacionales parecieran operar sobre la base de modelos culturales de tareas, o
expresivo-conceptuales. En el caso recién presentado, observamos como esta dinamica se
evidencia en la manera en que la difusion de determinados elementos de un modelo cultural
clasificatorio, entrega sustento a la transformacion positiva de la coordinacion de roles entre
tratantes y usuarios -como son los diagnosticos u otros términos técnicos, especificos del
area de las ciencias de la salud-, lo que propicia el desarrollo del empoderamiento y la

capacidad de agencia de estos Ultimos.

Un elemento constitutivo de este empoderamiento en las relaciones con las y los tratantes
es la adquisicion de la capacidad de hablar con propiedad de su estado de salud, y hacerlo
en términos adecuados, tomando conciencia del necesario distanciamiento de los estigmas
asociados a su situacion, con un manejo claro del origen, prondstico y posibles cursos de
accion frente a su enfermedad o condicion, y la capacidad de tomar y cumplir compromisos

frente a su tratamiento sin la intervencién constante de terceros.

Cuando esto ocurre, se hace presente el equilibrio de la relacién, donde un equipo tratante
se vincula con usuarias y usuarios que aparecen como interlocutores validos, con

capacidad de agencia.

En este caso, podemos observar cémo las declaraciones de los participantes de la
investigacion dan cuenta de un fenébmeno que actualmente ocurre en el CCR, y que se
puede extrapolar a la realidad mas amplia de las politicas de rehabilitacion a nivel nacional.
La posibilidad de ampliar el alcance de esta dinamica se debe, en parte, a que los dichos
de los participantes se enmarcan dentro del funcionamiento de un modelo orientacional
espacial (Shore, 1996), que es propio de los lugares en que se llevan a cabo intervenciones

y terapias orientadas a la rehabilitacion.
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Dentro de estos espacios fisicos, las dindmicas de poder usuario-tratante resultan
susceptibles a ser modificadas a partir de lo mencionado en péarrafos anteriores, es decir,
un trabajo consciente de los modelos culturales (expresivos-conceptuales de clasificacién),
en los que se enmarcan los elementos propios de la terminologia técnica de las ciencias de

la salud.

Para que esta transformacion a gran escala se produzca, se requiere de la realizacion de
una gran cantidad de trabajo investigativo, donde una base de andlisis cuantitativo y
cualitativo detallado entregue las bases para desarrollar la estandarizacion de una
metodologia, cuyo fin sea lograr que esta dinamica se replique en las préacticas de

rehabilitacion a nivel nacional.

Como se desarrollé en el capitulo anterior, esta investigacion trabaja con el concepto de
agencia como ha sido planteado por la Al Zidjaly (2015), quien considera que ésta emerge
y se construye a partir de las interacciones sociales, y por lo tanto es colaborativa e

interactiva.

De esto se desprende que la validacién de los sujetos, promovida por el enfoque de
derechos, no es algo otorgado a la persona en situacion de discapacidad de manera
externa, sino producto de las diversas acciones efectuadas tanto por ella misma, como por

parte de otros actores, con la finalidad de equiparar las relaciones interpersonales.

Con respecto a lo que sucede en el CCR Pefialolén, las y los tratantes refieren que uno de
los objetivos de la RBC es el empoderamiento de usuarias, usuarios y sus familias, lo que
se logra parcialmente. Por ejemplo, quienes participan del taller de huerto estarian
altamente empoderados, lo que se manifiesta en su capacidad de coordinar el taller,
organizando las actividades a realizar, tomando el rol de monitores del grupo, y recibiendo

como apoyo la supervision de un tratante.

Esta situacién es un claro ejemplo del proceso de negociacion de roles descrito por Al
Zidjaly (2015) pues las relaciones entre los participantes del taller de huerto han
experimentado una transformacion a lo largo del tiempo, en la que las responsabilidades
asumidas por las y los usuarios se han visto incrementadas, en detrimento de la

preponderancia del liderazgo del tratante originalmente a cargo.

El estado actual del espacio del taller de huerto es producto de una historia de

transformacion de los roles y tareas desempefiados por los distintos actores. Aun asi, se
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infiere que faltan mas talleres en que se logre este nivel de autonomia por parte de los

usuarios.

El taller de huerto es una instancia reconocida por los tratantes como una oportunidad para
cambiar la mirada asistencialista que impera, a nivel generalizado, en la sociedad. En [T1,
t9] la entrevistada describe el asistencialismo como la postura en la que “hay que darles
todo, que no pueden hacerlo”, el reforzamiento de la caridad promueve, como vemos en el
mapa, la victimizacién de quienes “no pueden”. Frente a esto ella responde “Ellos también

pueden”.

En el esquema de resultados se grafica cdmo el Empoderamiento y Validacion se
contraponen con la Victimizacibn e Invalidacion de las personas en situaciébn de
discapacidad. Los tratantes declaran tener una constante intencién de educar a quienes
llegan al CCR en materia de inclusion, pero que muchas veces se encuentran con barreras.
La principal de ellas es la tendencia a la sobreproteccion, por parte del entorno familiar

hacia usuarias y usuarios, que es descrita por los entrevistados como un factor cultural.

Esto genera una sensacion de inseguridad en las personas en situacion de discapacidad,
gue los acompafia en las distintas instancias de participacién social en las que se ven
involucradas. Al integrarse al CCR se ponen en contacto con una nueva realidad, como
sefala [T1, t2] “cuando se ven enfrentados a este lugar, donde hay grupos [de usuarios y
tratantes], gente que tira la talla, que te ve como un par, que no te ve como ‘pucha, ya, hay
que cuidarlo’ se supera la barrera de la sobreproteccidon”. El integrarse a este nuevo
ambiente permite a quienes ingresan al CCR insertarse en un espacio, tanto fisico como
social, donde existen dinAmicas propias y ya establecidas de funcionamiento de un modelo
cultural ludico determinado. Como se detall6 en el marco tedrico, este tipo de modelos
expresivo-conceptuales, descritos por Shore (1996), se comportan de manera tal que
orientan a los participantes de una comunidad en la comprension de visiones tacitas propias
del grupo social, en este caso, comprender el sentido del humor caracteristico del CCR

Perialolén.

Mas adelante se sefiala en el mapa la oposicion entre el enfoque asistencialista y el de
derechos que promueven, por un lado, la Sustituciéon de la voluntad de las personas en

situacion de discapacidad, y por otro, la cimentacion del respeto del Principio de autonomia.
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Es relevante aclarar que, si bien la apreciacion popular tiende a hacer una distincion de
contrariedad entre la autonomia y la dependencia®?, en el contexto de los Disability Studies
se entiende que, si bien las personas pueden experimentar diversos grados de dependencia
-en cuanto a la relacion social que implica una necesidad de asistencia por parte de un
individuo para realizar actividades de la vida diaria- esta situacion no debiese influir de
manera directa y negativa en su toma de decisiones, capacidad a la que hace referencia el

principio de autonomia.

En muchas ocasiones la sobreproteccion descrita anteriormente, deriva en la tendencia del
entorno cercano de estas personas a tomar decisiones por ellas, pues, como sefalan
Pamela Gutiérrez et.al. (2016): “Numerosas practicas sociales referidas a esta poblacion
conciben ampliamente a las personas en situacion de discapacidad como individuos que
requieren apoyo continuo para tomar decisiones y con dificultades para ejercer soberania

sobre sus propias vidas”. (pp.143)

En este subapartado se han ejemplificado diversos espacios de negociacién de roles entre
usuarias, usuarios y tratantes, que operan dentro de la légica de agencia planteada por Al
Zidjaly (2015), implicando una transformacion de enfoques, desde la victimizacion al
empoderamiento. Se desprende del andlisis guiado por los planteamientos de la autora
recién mencionada, que este cambio es determinante para el desarrollo de la capacidad de

negociacién de usuarias y usuarios, y asi mismo el ejercicio de su agencia.

A modo de sintesis, el desarrollo basico de una equiparacién del dominio de conceptos
técnicos entre tratantes y usuarios permite una mayor simetria en el acceso al espacio de
didlogo, toma de decisiones y consensos, necesarios para la realizacion de tratamientos de
rehabilitacion en el marco del respeto al principio de autonomia y al pleno ejercicio de

agencia de usuarias y usuarios.

Dentro de este punto, es clave destacar que el desarrollo de la capacidad de referirse a su

situacion, en términos claros y precisos, es una situacion dinamica, y resulta fundamental

12 para mayor desarrollo del tema, revisar publicacién de Chiara Cerri, (2015) “Dependencia y
autonomia: una aproximacion antropoldgica desde el cuidado de los mayores” Revista Athenea
Digital - 15(2): 111-140 (julio 2015) ISSN: 1578-8946 Disponible en:
https://atheneadigital.net/article/view/v15-n2-cerri/1502-pdf-es

En este articulo se desarrolla cémo el modelo biomédico define la dependencia como un estado de
necesidad de ayuda, en lugar de entenderla como una relacion social, y la asimila a la pérdida de
autonomia.
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para dar sustento a la posicion de las usuarias y usuarios como interlocutores legitimos en

la negociacién de roles antes mencionada.

En términos de la teoria de Shore (1996) todas estas instancias de negociacion de tareas
y funciones sociales se enmarcan dentro de la categoria de los modelos de tareas, en
especifico los de persuasion, para modificar los modelos de orientaciéon social, pues su
objetivo es transformar la manera en que se esta desarrollando la coordinaciéon de roles
asignados, permitiendo la implementacion del Modelo Relacional a través de la
dinamizacion de estos papeles o roles sociales, previamente establecidos, que dentro del

Modelo Médico resultan inamovibles.

Relevancia de la eleccion de términos adecuados para referirse a la discapacidad:

Estrategias para la valoracién de la diversidad humana.

Como se desarroll6 en el marco tedrico de esta investigacion, el cambio cultural descrito
por los entrevistados se puede apreciar, de manera concreta, en el uso de determinadas
palabras, de esta forma, se distinguen diversos Términos “invalidantes” o “eufemisticos” de
otros que resultan mas adecuados, como serian Persona con discapacidad y Persona en
situacion de discapacidad, lo que se ve reflejado en la cuarta totalidad del mapa de

resultados. Como se sefiala en [T2, t5]

Para mi el lenguaje crea realidad, entonces si tenemos a personas que, que
mencionan a la discapacidad y se refieren a la discapacidad desde las limitantes, es
super dificil poder trabajar en base a las potencialidades. [...] Siento que el lenguaje
actualmente esta muy enfocado en lo que les falta y siempre muy centrado en la
persona. Por eso esta el tema de hablar de la persona con discapacidad o en
situacion de discapacidad. Por ahi tu le das lo situacional, la interaccion con el

ambiente.

A partir de declaraciones como esta se confirma que la perspectiva de los tratantes esta
alineada con el Modelo Relacional, al enunciar la relacion de contrariedad que se produce
al ocupar un lenguaje Centrado en las Limitantes o en las Potencialidades de las personas,

como se grafica en el mapa.

Aun cuando se reconoce la importancia de la utilizacion de los términos que,
internacionalmente y a nivel de expertos, se consideran mas apropiados, los tratantes

problematizan en torno a los inconvenientes que conlleva el uso de la palabra
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“discapacidad” en la vida cotidiana, ya que dada la connotacion negativa que aun mantiene
el término, puede fomentar la demarcacion innecesaria de una diferencia, centrada en las
limitantes. Sin embargo destacan, al mismo tiempo, la utilidad que esta palabra puede tener
dependiendo del contexto en el cual se utiliza, tomando en consideracién que en la
actualidad aun es necesario nombrar la discapacidad para hacerla visible. Como se sefiala
en [T2, t5]:

[La palabra discapacidad es necesaria] a nivel de tratamiento especializado, o de
construccion de politicas publicas, que aseguren después la inclusividad de las
personas, requieren una conceptualizacién Unica. Ademas, también es algo que

genera, para el tema de la propia defensa de los derechos, mucha pertenencia.

Como se puede apreciar, en términos de Shore (1996), vemos que los tratantes miran
criticamente el modelo cultural, expresivo-conceptual clasificatorio, que denomina como
“discapacidad” la interaccion desventajosa entre las barreras contextuales y las limitaciones

propias de la diversidad funcional de los seres humanos.

Existen muchos factores que influyen en la valoracion de las potencialidades de las
personas en situacion de discapacidad, uno de ellos es la aceptacion de la diversidad de

capacidades y potencial de todos los seres humanos. En palabras de T3 [t3]:

No esta mal que seamos todos diferentes, no estd mal que a mi me cueste mas esto
y a ti te cueste mas esto otro, porque asi nos complementamos. Somos seres
humanos, nadie es perfecto, nadie va a poder hacerlas todas [...] se podria dar
mucho mas énfasis en eso [en la inclusion], en que “queramonos porque sOmMos
diferentes”, no en que “queramonos porque tenemos que acomodarnos a que

podamos caminar de esta forma”.

Las frases que ejemplifican la diferencia entre un menor y mayor énfasis en la valoracion
de la diferencia, “queramonos porque tenemos que acomodarnos” en contrariedad con
“‘queramonos porque somos todos diferentes”, ilustran el contraste entre los conceptos de

integracion e inclusion respectivamente.

Consideramos que la palabra integracion designa un proceso “asimilacionista” donde se
hace una excepcién ante la diferencia de un otro, que es aceptado en un contexto
normalizador (Avramidis y Norwich, 2004) centrado, por lo tanto, en las Limitantes
individuales. La inclusién, como la entiende Pereira dos Santos (2010), plantea, en cambio,

un quiebre paradigmaético frente a la integracién, redireccionando el foco de atencién del
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individuo al sistema social en el que se inserta, siendo el entorno el que debe ser capaz de
incorporar la diversidad en su riqueza (esto ha sido graficado como Relaciéon sujeto-

entorno).

Politicas publicas vy acciones de privados para la rehabilitacion en Chile:

Tensién entre los modelos de caridad y de derecho.

La difusion de un enfoque de derechos humanos se asocia, en primera instancia, con la
educacion civica de las personas para la comprension de sus derechos y deberes, y en
segunda instancia, con la implementacién de politicas publicas que garanticen el respeto y
cumplimiento de los acuerdos internacionales en la materia. Este segundo punto ha sido
graficado en un recuadro punteado, sefialando que de las dimensiones relacionadas al
Enfoque de derechos surge una nueva totalidad que, a su vez, desarrolla las aristas que

implica la Administracién de la aplicacion de dicho enfoque.

Se distinguen asi, en el mapa de oposiciones, dos figuras: la ONU (que Redacta la CDPD)
y los Estados que deciden participar de ella. Al ratificar la Convencion, el Estado de Chile
acepta el papel del Comité Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que debe supervisar las medidas que se tomen para cumplir las obligaciones
contraidas, y verificar los progresos realizados en materia de discapacidad e inclusion
social. Este rol supervisor de la ONU ha sido graficado en el esquema de resultados,
incorporando a éste elementos de los diagramas de flujo (flecha). Uno de los tratantes
entrevistados [T2] reflexiona a partir de la lectura de las observaciones entregadas por el
Comité: “pese a que se ha avanzado en materias de inclusion social, Chile se queda atras
respecto a otros paises”, sefalando que “todavia no se cumplen los estandares planteados

en la Convencion”.

Como se detall6 anteriormente, en referencia a la manera en que opera el enfoque de la
caridad, en Chile existen dos lineas de accion frente a la discapacidad. Por una parte se
encuentran las Politicas publicas y, por la otra, la atencién de personas en situacion de

discapacidad por parte de privados, cuyo mayor referente es la fundacion Teleton.

El caso de Teleton, como ejemplo de la manera en que se aborda la rehabilitacion de las
personas en situaciéon de discapacidad en Chile, pareciera ser una cristalizacion de la
dicotomia entre el enfoque de asistencialismo y caridad, en contraposicién al de derecho,

al hacerse cargo de una demanda no cubierta por el Estado. Los entrevistados hacen una
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distincion explicita entre el trabajo de rehabilitaciébn que realiza la fundacion Teleton,
valorado de manera positiva, y la campafia de recoleccibn de fondos, evaluada

negativamente. Como vemos en [T3, t9]

[Mi visiobn de la campafia de la Teletén] creo que tiene un enfoque mas
asistencialista, muy desde el pobrecito, muy de apelar a la lastima. Pero no podemos
negar que igual se hacen cosas y que se ayuda. Es un gran aporte, no estoy de
acuerdo con que [se] cierre la Teletdn, con que se termine, que no se haga mas la
Teletdn... pero, quizas [habria que] cambiar el enfoque, ir trabajando en eso. Los
cambios no son de un dia para otro. Ademas, la ‘pega’ de la Teleton es bien
productiva, o sea la institucion Teleton en si funciona super bien y hay hartas
técnicas de rehabilitacion, hartos procesos de rehabilitacion que ayudan mucho a
los usuarios, a los nifios, entonces creo que mas que nada es el enfoque lo que

tenemos que cambiar. Esto de apelar a la lastima.

En detalle, la critica de los tratantes respecto de esta campafa de recoleccion de fondos,
se desarrolla en tres ejes: la excesiva exposicion de la vida privada de los nifios y sus
familias; el sentimiento de lastima que se busca generar con sus historias; y finalmente, la
apreciacion de que esta dindmica juega con la dignidad de quienes se ven expuestos. Como

vemos en [T1, t10]

Tengo sentimientos encontrados con la Teletdn, porque quizas muy necesaria, e€s
buena como institucion, tiene buenos profesionales, puedo decirte un montén de
cosas buenas, pero lamentablemente la forma que tiene no fomenta la inclusion.
Fomenta la mirada del “pobrecito, pucha, cémo no le voy a poner unas ‘lucas’ al
tratamiento de este nifio que lo ha pasado mal?”. Y ;por qué?, porque tengo que
inspirar lastima para acceder a un tratamiento. Eso le puede pasar a cualquier
familia, ¢, por qué esa familia tiene que exponer su vida a que todo el mundo la vea,
a que todo el pais la vea para poder acceder a un tratamiento? Creo que es super
fuerte lo que voy a decir, pero es jugar con la dignidad del nifio, de la familia. Porque
si a mi me da, por ejemplo, diabetes, ¢por qué tendria que ir e inspirar lastima para
acceder a un tratamiento? No po’, si la salud es un derecho, ¢por qué va a ser

diferente?
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La seleccién y consiguiente exposicion mediatica de estos nifios y nifias “que lo han pasado
mal” y se convierten, asi, en el “simbolo” de la campafia de recoleccién de fondos, guarda
relacién con lo planteado por Carolina Ferrante (2017) como una manipulacion mediatica

del estigma de la discapacidad:

[El “nifio simbolo”] es seleccionado de acuerdo a criterios médicos y de marketing —
buscando la espectacularidad del estigma y enfatizando aquellos rasgos de caracter
que, de acuerdo a los sondeos, se prevé que garantizaran mayor aceptacion del
publico-. Esto ha llevado a que, si en un inicio prevalecia especialmente lo tragico,

hoy también exista lugar para la sonrisa. (pp. 46)

Consideremos, ademas, que esta maniobra comunicacional opera dentro de los parametros
definidos por Longmore (2000) quien sefiala que el ritual de entrega de ayuda de la Teletén
se encuentra “intimamente entrelazado con el estigma social grabado en las personas con
discapacidades™* (pp. 134). Segun los planteamientos teéricos de Shore (1996) podemos
observar, en este sentido, el funcionamiento de un modelo de persuasion, basado en la
emocion provocada por la historia de las nifias y nifios, coordinado con un modelo ritual y

dramético de repeticion anual y alcance nacional.

A pesar de la claridad de este diagnostico negativo, abordado incluso desde la formacion
universitaria de los entrevistados, ellos son conscientes de que socialmente es mal visto
criticar a la Teletén, pues la valoracidén positiva que recibe esta “cruzada solidaria” no
proviene Unicamente de la gratificacién personal de sentirse capaz de entregar ayuda a
estos “otros” que la necesitan, sino que ademas surge de un sentimiento de unidad
nacional, propiciado por el ritual anual de la recoleccién de fondos, que identifica a Chile

como un pais solidario.

De todas formas, la critica de los tratantes esta en concordancia con la perspectiva de la
comunidad internacional, pues, como se mencion0 anteriormente, la Organizacion de
Naciones Unidas tiene el rol de supervisar el cumplimiento de la CDPD, y ejerciendo ese
papel entregd a nuestro pais un documento de observaciones sobre el informe inicial de

avances redactado por el Estado de Chile (ONU, 2016). En él se detallan diversas areas de

13 A partir del afio 2016, los “nifios simbolo” pasaron a ser llamados “nifios embajadores”, en un
intento por reducir la carga simbdlica que, literal y figurativamente, imponia el término anterior en los
menores. Sin embargo, este cambio nominal no elimina la mecanica que opera tras la seleccion y
exposicién mediatica de los nifios seleccionados como representantes de la Teletdn.

¥ Traduccion propia.
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preocupacién y recomendaciones, una de ellas relacionada con el articulo 8 de la

Convencion: “Toma de Conciencia”. A continuacion, una cita textual del informe:

Al Comité le preocupa que los esfuerzos del Estado parte para combatir los
prejuicios y estereotipos negativos de las personas con discapacidad contintdan
siendo insuficientes, dada la existencia de campafias publicas como Teleton,
receptora de fondos publicos, que refuerzan el modelo asistencialista hacia las

personas con discapacidad (pp.3)

De esta forma se demuestra nuevamente la presencia del Modelo Relacional en el discurso

de los tratantes.

En el informe recién mencionado, un apartado sefiala la preocupacion del organismo por la
cobertura limitada del Estado de Chile en materia de rehabilitacién, y sugiere dar prioridad
a la destinacion de recursos para el robustecimiento de la RBC, con el objetivo de favorecer
la inclusion social y comunitaria, a través de la implementaciéon de politicas publicas que
contemplen servicios de rehabilitacién dirigidos a personas en situacion de discapacidad de

todas las edades.

Dando cierre a este subapartado, cuyo objetivo es detallar la manera en que se comportan
las relaciones entre las politicas publicas y las acciones de privados para la rehabilitacion
en nuestro pais, vemos que el tltimo tema abordado es el que se grafica en el mapa como
el rol de supervision de la ONU. Podemos sefialar que, de acuerdo con los planteamientos
de Shore (1996), el instrumento a partir del cual se desarrolla esta relacion entre el Estado
de Chile y la comunidad internacional es la CDPD, que corresponderia a un artefacto
cultural desarrollado en el marco de un modelo orientacional especifico, a saber, el del

respeto a los derechos humanos.

Tomando en consideracion lo anterior, surge un gran eje investigativo, donde cabe
preguntarse por la manera en que operarian -segun Shore (1996)- los modelos culturales
de orientacién social a gran escala. Esto resulta evidente al tomar en cuenta el desafio que
presenta la coordinacion entre los Estados, en relacion a los acuerdos suscritos, para
garantizar el respeto a los derechos de las personas en situacion de discapacidad. Por otro
lado, si bien esto resulta interesante desde una perspectiva tedrica, este tema solo se
plantea tentativamente en el presente trabajo, pero, al no ser parte de los objetivos de la

investigacion, no se ha abordado detenidamente.

Experiencias en atencién de rehabilitacion:
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Transitos del Modelo Médico al Modelo Relacional.

Como se ha visto con antelacién, la dimensién administrativa Nacional del Enfoque de
derechos tiene como componente la puesta en marcha de determinadas Politicas publicas.
En el esquema de resultados se grafica que de este elemento se desprende una nueva
totalidad: Experiencia atencion rehabilitacion usuarios. En el presente subapartado, se
abordan los primeros elementos que surgen de ésta. Cabe recalcar que las categorias
desarrolladas en este punto se desprenden de los relatos referidos por los usuarios del CCR

Pefalolén a los tratantes entrevistados.

Otros Centros se contraponen al CCR en dos aspectos principales, que hansido graficados
como subtotalidades: la Actitud de los tratantes y los Efectos que éstas tienen en los
usuarios. Segun las declaraciones de los tratantes, la atencion en otros Centros es descrita
por los usuarios como escueta y poco empatica; mientras que estos valoran positivamente
la intencién educativa, escucha y disposicién a resolver dudas de los profesionales de
Pefialolén, quienes ademas entregan contencién a usuarios que estan viviendo situaciones

de duelo reciente, y experimentan temores y aprehensiones. Como se sefiala en [T1, t3]:

Los usuarios llegan con una necesidad de ser escuchados. Muchos llegan, por
ejemplo, con un dolor crénico, dolores que llevan anos, y me dicen “seforita, a mi
nadie me habia atendido asi, a mi nadie me habia escuchado todo mi tema”, y te
agradecen, algunos se emocionan [...] ellos siempre han sido atendidos por encima,
o han sido muy escuetas también las instancias con el médico, y se sorprenden de
gue acéa uno se dé el tiempo de escuchar. Algunos llegan muy ansiosos, como “; por
gué me esta pasando esto, es normal?, ;por qué me esta pasando esto otro?” y

cuando uno va despejando las dudas ellos van depositando mucha confianza en ti.

Esta diferencia de actitud de los tratantes en los distintos Centros puede potenciar dos
fendmenos: un desconocimiento y mayor incertidumbre de los usuarios respecto de su

situacion, o, por otro lado, favorecer una mayor comprensién global de lo que les sucede.

El mapa no busca graficar una dicotomia absoluta entre la atencién brindada en Pefialolén
y lo que ocurre en otros lugares, sino que ejemplifica distintas situaciones donde ponderan,
con mayor intensidad, alguno de los dos Modelos de discapacidad mas presentes en las

politicas publicas de salud: Médico y Relacional.
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Lo importante de esta distincion, es la manera en que el CCR refuerza las externalidades
positivas del enfoque de derechos humanos, como fomentar el empoderamiento de las
personas, a partir de la comprension global del propio estado de salud. Como ya se ha
abordado en este capitulo, esto genera una relacién de mayor simetria con los tratantes,

propiciada por la democratizacion del conocimiento.

La subtotalidad ulterior derivada de la Experiencia atencién rehabilitacion usuarios da cierre
a esta tematica, demarcando la diferencia que se produce segun la actitud que adopten los
tratantes. Si ésta resulta alinearse con el Modelo Relacional, se Fomenta la difusién de
Representaciones sociales realistas de la discapacidad. Esta difusion es un aporte para la

democratizacion del conocimiento antes mencionada.

Siguiendo los planteamientos de Shore (1996), podemos entender este importante trabajo
como una instancia a replicar en otros centros del pais, ya que la familiarizaciéon de la
poblacion general con los términos y conceptos propios de un modelo clasificatorio técnico,
de salud y rehabilitacion, se puede convertir en una constante manera de difundir el Modelo

Relacional.

Como se detallé en el subapartado que desarrolla la relaciébn de contrariedad entre
victimizacién y empoderamiento de usuarias y usuarios, las declaraciones de los miembros
del equipo tratante, aqui analizadas, pueden ser extrapoladas a otras instancias y formas

en gue se llevan a la préactica las politicas de rehabilitacién en Chile.

En investigaciones posteriores se podria desarrollar un analisis centrado en la relacion entre
el modelo orientacional que coordina al equipo tratante de Pefalolén para difundir los antes
mencionados términos técnicos, y los modelos culturales de tareas que de esta labor se
derivan: guiones que faciliten la interaccion bidireccional tratante-usuario, recetas para la
estandarizacion de una planificacion e implementacion de metodologias comunitarias
efectivas, y los modelos de persuasién necesarios para influenciar de manera positiva a los

asistentes a los centros en su apropiacion del Modelo Relacional de discapacidad.

Finalmente, se debe considerar el impacto que todo esto tiene a nivel de las vivencias
personales de los destinatarios de estas politicas. El mapa de resultados sefiala que el
relacionamiento de los individuos con elementos del Modelo Relacional deriva en la

emergencia de Agentes empoderados.

Rehabilitacién basada en la comunidad:
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El caso del CCR Pefialolén.

Para cerrar este capitulo abordaremos la tltima seccion del mapa, considerando que desde
la implementacién del Enfoque de derechos para empoderar a las personas en situacién de
discapacidad, surge la Orientacion del trabajo RBC. Esta Ultima gran temética se desarrolla
analizando, en concreto, el material empirico construido por medio de esta investigacion.

Es asi como aqui se describe la implementacion de la RBC en el CCR Pefialolén.

Los miembros del equipo tratante refieren estar en conocimiento de que esta estrategia de
rehabilitacion se debe centrar, en mayor medida, en el Trabajo comunitario, potenciando la
formacion y consolidacion de redes de los usuarios, con miras a lograr una mayor insercion

social.

Todo esto se desarrolla sin dejar de lado la implementacién de terapias dirigidas al
tratamiento de Alteraciones fisiolégicas de los sujetos, pero centrando estas acciones
terapéuticas directamente en la manera en que favorecen el Desarrollo de actividades
significativas para cada persona. Estas tienen una alta injerencia en el rol social del sujeto,

y por lo tanto influyen en su Participacién en la comunidad.

Dentro de lo relatado por los miembros del equipo tratante, podemos sefialar que un
ejemplo de esto seria la experiencia, hipotética, de una persona a la que se le ha amputado
el dedo indice de su mano habil y es ingresado al CCR para realizar su tratamiento de
rehabilitacion. Este ejemplo se detalla con el propdsito de comprender el sentido de las

intervenciones que se realizan en el CCR.

Este usuario recibiria terapia para manejar el dolor, fortalecer la musculatura de la mano, y
reeducar los patrones de movimiento, permitiendo efectuar pinzas, habilidad béasica para
tomar objetos. Esta situacion descrita sélo tiene sentido cuando la habilidad readquirida le
permite a la persona desarrollar actividades significativas de la vida diaria (alimentarse de
manera autbnoma o trabajar con sus manos), favoreciendo su participacion social, tomando
en cuenta que el foco de la atencidon es potenciar el bienestar de la persona desde un

abordaje integral.

La terapia funciona dentro de la l6gica de los modelos culturales de tareas, en patrticular,
recetas que implican la planificacion de intervenciones terapéuticas con bases
estandarizadas, pero implementadas a la medida de cada usuaria o usuario en particular.

El fin dltimo de estas acciones son el apoyo para la participacion en la comunidad, donde
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estas personas tendrdn una mayor posibilidad de integrarse al funcionamiento de los
modelos culturales de orientacion social, sin hacer una mayor distincién ante la diferencia

de sus limitaciones.

Como ya se sefiald, los entrevistados perciben que los objetivos de la RBC son cumplidos
parcialmente en el CCR. Esto se debe, en gran medida, a la Falta de tiempo de los tratantes
para desarrollar trabajo comunitario de la manera en que ellos quisieran. Pese a este
aspecto negativo, valoran positivamente la Cohesion en el equipo, en cuanto existe una
visiébn compartida de las metas que se quieren alcanzar, y una intencién de construir juntos
la manera de lograrlas. Ademas, consideran como gratas y enriquecedoras las dinamicas

interpersonales producidas en este ambiente laboral.

Consideraciones finales:

Como se resefio en la descripcion general de este capitulo, podemos concluir que el equipo
tratante del CCR Pefialolén se encuentra alineado con el Modelo Relacional, lo que se

expresa claramente en su visién critica de los Modelos Tradicional y Médico.

Hemos visto como el trabajo de estos profesionales, en pro de la construccion de vinculos
mas horizontales, genera procesos de desarrollo de la capacidad de agencia en usuarios y
usuarias del CCR, y la manera en que este cambio en las interacciones individuales genera
efectos socioculturales a gran escala, que incentivan la inclusién, en el mas amplio sentido,

de las personas en situacion de discapacidad.

La necesaria transformacion de las estructuras que demarcan a esta poblacion como una
otredad, pasiva e invalidada, es factible en tanto se entienda como un proceso de cambio
en los modelos culturales de diagnéstico y orientacion social (Shore 1996), superando los
referentes de los Modelos Médico y Tradicional para lograr una mayor valoracion del
Modelo Relacional, entendiendo que la discapacidad es un fenémeno social, y por lo tanto,

susceptible de ser transformado.

Estas reflexiones de cierre han sido incorporadas en el andlisis final del capitulo cuatro,
donde se examina la interrelacién entre los tres niveles considerados en la investigacion:

los discursos de los actores institucionales, tratantes y usuarios.
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CApPiTULO IlI;
ANALISIS DE RESULTADOS A NIVEL DE USUARIOS DEL CCR.

Descripcion general:

En el presente capitulo de la memoria se desarrolla el andlisis de los resultados obtenidos
en las entrevistas a una muestra de seis usuarios. Estos resultados se graficaron en un
mapa de pares oposicionales, donde los términos ubicados a la derecha de cada llave
tienen una valoracién positiva, y los del lado izquierdo, negativa. Este mapa se expone a

continuacion de la presente descripcion general.

El propésito de este capitulo es responder al tercer objetivo especifico de la investigacion,
identificando en el discurso de los entrevistados la presencia del Modelo Relacional de

Discapacidad.

Como se describié en los antecedentes de la presente investigacion, el surgimiento del
Modelo Social fue producto del trabajo de innumerables agrupaciones de personas en
situacion de discapacidad, quienes la identificaron como un problema de origen social.
Fueron estos grupos los que decidieron tomar como lema la frase “nada de nosotros sin
nosotros”, haciendo referencia a su constante exclusion en la elaboracion e implementacion

de estudios y politicas sobre el tema.

Al ser este un estudio cualitativo, cuya metodologia fue la realizacién de entrevistas en
profundidad, el valor de los discursos émic de usuarias y usuarios resulta invaluable!®. En
el mapa se grafican, dentro de un recuadro de linea punteada, diez totalidades que
corresponden a situaciones especificas vividas por los usuarios, narradas en sus propias

palabras.

Como era de esperarse, dadas las caracteristicas del disefio de la muestra, los relatos de
las usuarias y usuarios entrevistados no son uniformes, muy por el contrario, son
ampliamente variables. Sin embargo, es posible identificar ciertas regularidades. De esta

forma, partiendo de la base de que relatan su propia experiencia, la totalidad central del

15 De acuerdo con lo planteado por Marvin Harris, en su articulo “History and Significance of the
Emic/Etic Distinction”, del afio 1976, “emic” se utiliza para designar los términos planteados
directamente por los participantes o informantes de una investigacién, en contraposiciéon con los
términos “etic” construidos por la comunidad cientifica. Este concepto fue acufiado por Keneth Lee
Pike en 1943.
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mapa de resultados grafica una distincion entre experiencias de exclusion opuestas a

experiencias de inclusion.

Relacionando el analisis de los resultados obtenidos en este nivel con lo trabajado en los
dos capitulos anteriores se realiz6 la distinciébn de que las situaciones de inclusion se
relacionan con un proceso de cambio social, pasando desde un enfoque de caridad al de
derechos humanos, mientras las situaciones de exclusibn se relacionan con
obstaculizadores de esta transformacion, lo que se grafica en el segundo par oposicional

de la totalidad principal del mapa como “no — cambio social”.

Es importante mencionar que la inclusion y exclusién no operan como absolutos, sino que
se manifiestan en diferentes grados y en distintas areas de la vida de las personas. Asi, en
el mapa se grafican cémo son experimentados por los entrevistados el rol de los medios de
comunicacion, las instancias de dialogo con desconocidos, la relacidbn con tratantes,
educadores y especialistas, el disefio del espacio publico y la actitud de la poblacién general
en su cotidianidad. Luego se sefiala su relacion con los ambitos educacional y laboral, c6mo
se relacionan con otros usuarios y personas en situacion de discapacidad, y con sus
familias, y finalmente cdmo se relacionan con las ayudas técnicas y adecuaciones de las

que disponen, y con las que se han visto relacionados.

Tomando esto en consideracion, la principal conclusion a la que se llegé en este punto es
gue la teoria del Modelo Relacional se puede aplicar de manera transversal como marco
descriptivo de los relatos de usuarias y usuarios. Las totalidades graficadas al inicio y cierre
del mapa demuestran que diversas situaciones personales de exclusién o inclusién social
promueven en los individuos la configuracién de actitudes y respuestas de mayor pasividad

o0 empoderamiento, respectivamente.
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Mapa de resultados N° 3: Usuarios. Elaboracion propia

ISituacién personal |

I 1
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r 1
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Totalidad principal:

Posibilidad de un cambio hacia una sociedad mas inclusiva

Como se desarrollé también en los dos capitulos anteriores, las y los entrevistados perciben
gue actualmente vivimos un cambio en la manera en que, como sociedad, estamos
entendiendo la discapacidad. En [U4, t2], una de las usuarias refiere que “hay mucha pega
por hacer’ para enfrentar los “problemas importantes” de las personas en situacién de
discapacidad. En ese sentido, U4 plantea que el elemento central para lograr un cambio

social es la educacion que se debe dar a las generaciones mas jovenes.

En otra cita de U4 [t3], esta entrevistada relata una situacion que la hace pensar que se
estan empezando a dar sefiales para la generacion de este cambio. En un comienzo de la
cita ella realiza una critica de la situacion actual, declarando que la empatia debiese estar
presente constantemente, lo que se expresaria en una mayor disposicion de la poblacion
general a entregar ayuda. Relata que esto le ha ocurrido en algunas situaciones puntuales,

a lo que agrega que “lo encontré bonito, porque sé que se estan dando los primeros pasos”.

El componente negativo de esta totalidad se grafica como “no-cambio” haciendo referencia
a situaciones que perpetdan principalmente la presencia de los Modelos Tradicional y

Médico.

Es relevante mencionar, nuevamente, que este transito -desde la preponderancia de los
Modelos Tradicional y Médico a una mayor difusion del Modelo Relacional- corresponde a

una modificacion de los modelos culturales orientacionales como los define Shore (1996).

Segunda totalidad:

Rol de los medios de comunicacion

Resulta evidente que los medios masivos de comunicacion tienen un rol importante en la
instauracion de referentes discursivos, estos influyen en la forma en que un gran porcentaje
de la poblacion entiende la realidad. En esta totalidad se plantea que, en materia de
discapacidad, el rol de los medios transita entre dos polos opuestos, la difusion y discusion
de problemas reales experimentados por las personas en situacion de discapacidad, o la

promocién de estereotipos errados e invisibilizacion de esta poblacion.

En términos de Shore (1996) estas dos situaciones se podrian conceptualizar desde dos

perspectivas: primero, como la presencia 0 ausencia de la tematica de la discapacidad
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dentro del esquema de los modelos culturales de tareas propios del mundo de las
comunicaciones, en particular, el desarrollo de un modelo de checklist que contemple, o no,
la exposicion mediatica de la poblacion que experimenta esta situacién. En segundo lugar,
la situacion descrita por las y los entrevistados corresponde a la implementacién de otro
tipo de modelo cultural de tareas, los que se condicen con una intension de persuasién por
parte de quienes seleccionan el contenido expuesto en los medios, para la transmision de
una imagen “acertada” o “errada” de la realidad vivida por las personas en situacién de

discapacidad?®.

Para ejemplificar lo antes mencionado, U4 expone en [tl] que cada dia existen mas
espacios donde se visibilizan aspectos de la realidad que viven las personas en situacion
discapacidad. Ella ve un ejemplo de esta situacion, en el programa “conciencia inclusiva”
animado por la periodista Moénica Rincon, transmitido en el canal de TV cable CNN Chile,
en el que U4 relata que “se ven problemas importantes que tienen que ver con la gente con

discapacidad, como son de verdad”.

Como se mencioné en un principio, el rol de los medios de comunicacién también puede
ser de invisibilizacion de las personas en situacién de discapacidad, pues aplicando la
metodologia del analisis estructural de discurso, se infiere que si “cada vez salen mas”

anteriormente la representacion de esta poblacion en los medios era menor o nula.

Profundizando otro nivel de esta misma cita, podemos inferir que, si en estos programas se
trata la discapacidad “como es de verdad”, existe una relacion entre semas contradictorios
(Greimas 1996) que implica la promocion de estereotipos errados, en programas que

muestran la discapacidad de una forma que “no es de verdad”.!’

En el desarrollo de esta totalidad se toma la cita de [U2, t9] como ejemplificacion de la
promocion de representaciones sociales equivocas de la realidad de las personas en
situacion de discapacidad en los medios masivos de comunicacion. En este texto, U2
entrega su vision negativa del espectaculo mediatico de la Teleton, declara que no le gusta

“porque utilizan a los nifios”. Su percepcién es que durante la campafia de recoleccién de

16 El juicio de valor aqui expuesto se deriva de la construccién esquematica de las declaraciones de
los entrevistados, y por lo tanto, tiene un fundamento émic.

7S bien la entrevistada no entrega ejemplos concretos, podemos tomar como muestra de esta
situacién el caso del afio 2014, donde el Instituto Nacional de Derechos Humanos presenté una
denuncia ante el Consejo Nacional de Televisién por trato discriminatorio a una persona con
discapacidad visual en el programa “Ahora Noticias”. Articulo disponible en: https://www.indh.cl/indh-
presentara-denuncia-ante-cntv-por-trato-discriminatorio-a-persona-con-discapacidad-visual-en-
programa-ahora-noticias/
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fondos para la institucion, se mantiene una relacion utilitaria con los menores seleccionados

y presentados como rostros.

Esto tiene relacion con lo planteado por Paul Longmore (2000), quien desarrolla un analisis
critico de este tipo de camparias, al declarar que su enfoque asistencialista fomenta la
invalidacion de los sujetos que reciben la ayuda de la Teleton, y promueve, en quienes
realizan donaciones particulares, la satisfaccion de saberse moralmente capaces de

entregar ayuda.

Esta mirada caritativa es ejemplificada, por el autor, en la frase de un animador del evento
en Estados Unidos, el acto de donacién "es un corazén dando la mano, con amor, a otro
corazén necesitado de compasion™8, pero Longmore sefiala que este vinculo “de corazoén
a corazon” es unicamente simbodlico, y que estos cuidados y preocupacion estan
conectados Unicamente con una imagen superficial en la pantalla del televisor, una
“representacion cuidadosamente disefiada dentro del sistema de la Teletén, que guarda

poca relacion con la vida real de las personas con discapacidad™® (Longmore, 2000).

U2 [t9] ademas es critica en cuanto a lo que considera como una actitud hipdcrita de los
rostros televisivos que participan en la campania, ya que describe que: “Cada vez que habia
actividades ‘oye que la Teletén’, van a los colegios, y ahi todos los famosos se acercan,
pero porque hay camaras encima. Si no hay camaras, sonaste”. Esta situacion es vista
como una fingida empatia por parte de la entrevistada, lo que genera molestia en ella, pues
seria producto Unicamente de una blusqueda de notoriedad mediatica, en lugar de ser una

consideracién y preocupacion constante por las personas en situacion de discapacidad.

Tercera totalidad:

Interacciones de requerimiento de informacion

En los relatos de los usuarios podemos ver cémo la relacion con desconocidos se ve
marcada, generalmente, por la visibilidad de sus limitaciones personales, evidenciadas
muchas veces por el uso de ayudas técnicas o elementos que forman parte de su

tratamiento.

18 Traduccion propia. Frase original en inglés: “Is one heart reaching out in love to another heart in
need of compassion."”
19 Traduccion propia.
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Dos de las entrevistadas, Ul y U2, relatan como su apariencia ha provocado el
requerimiento de informaciéon por parte de desconocidos, generando incomodidad en

numerosas ocasiones.

La cita de [U1, t2], relata una situacion que vivio la entrevistada, en la que, como parte de
su tratamiento, le pusieron un tipo de vendaje en la cara. Esto preocupé e incluso asusto a
sus clientes, quienes le preguntaron qué le habia ocurrido, y por qué tenia eso. Cuando ella
les explico que era parte de su tratamiento, y que padecia enfermedad de Parkinson,
también tuvo que profundizar en la sintomatologia y derribar prejuicios. Describe que esto
“no es algo que uno quiera explicar, pero como se ve, igual se conversa”. De esto se
desprende que, si no existieran manifestaciones externas de la enfermedad o, en este caso,

del tratamiento que se esta realizando, ella no hablaria de este tema con esas personas.

De este relato se desprende que, en algunas situaciones, estos requerimientos de
informacién provocan incomodidad, malestar e incluso enojo por parte de los entrevistados,

pues se centran en un prejuicio y morbo por la apariencia personal.

Otro ejemplo de esto es la cita de U2 [t2], quien relata que ha tenido que “vestirse bien
tapada” para evitar que se vean las cicatrices, producto de las distintas cirugias que le han
realizado. Ya que “le da lata” esta exposicion, debido a que esta asociada a preguntas

incomodas, y siente que la ven “como bicho raro”.

A continuacion, se le pregunta si no se generan también estos incémodos requerimientos
de informacioén respecto a su uso de silla de ruedas, a lo que ella responde que “con eso
es suficiente”, haciendo mencién a que no necesita lidiar con mas preguntas inapropiadas.
La silla de ruedas la necesita y no la puede esconder, las cicatrices las puede tapar, lo que

le permite ahorrarse algunas preguntas.

En un nivel analitico méas profundo podemos considerar que las cicatrices de U2, al formar
parte de su cuerpo, afectan mas directamente su intimidad y su autoimagen; la silla de
ruedas, por otro lado, puede formar parte de su esquema corporal a diario, pero no es parte
de su cuerpo. Sin embargo, los dos son elementos que la entrevistada desearia ocultar,
pues tienen relacion con el concepto de estigma, definido por Goffman (1995) como los
atributos diferenciadores que enmarcan a un sujeto en una categoria de inferioridad ante la

normalidad.

La experiencia de U2 puede ser leida a partir de lo descrito por Marta Allué (2012), quien

aplica la nocién de estigma, directamente, a la realidad de las personas en situacion de
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discapacidad. Ella resalta la cualidad de “visible” que debe tener el estigma para ser
considerado como tal, y que en este caso particular, dada la carga simbdlica negativa de
las cicatrices de U2, lo normal seria evitarla a toda costa, sefialando que “de un individuo

sano mentalmente se espera que oculte el estigma” (pp. 279).

Allué toma como base para su desarrollo tedrico el concepto de estigma como fue planteado
por Goffman (1995). De esta forma resulta necesario -para efectos de la presentacion del
analisis aqui realizado- retomar lo desarrollado en las consideraciones finales del capitulo |
“Analisis de resultados a nivel de actores Institucionales”, donde se expone su definiciéon

del concepto.

Para Goffman, la condicibn basica que da pie a la generacién del estigma es la
consideraciéon de las limitaciones humanas como desventajas, y que, a los ojos de los
“‘normales”, éstas se intensifiquen y magnifiquen, lo que finalmente deriva en que las

interacciones sociales se articulen, principalmente, en funcion de esta desventaja.

Sin embargo, Allué plantea que es posible realizar un giro interpretativo ante lo que puede
aparecer como una vision en extremo determinista del fendbmeno social del estigma. La
autora plantea que éste puede ser resignificado a través de la apertura de las personas en
situacion de discapacidad a mostrar su diferencia, su estigma. Este es un elemento central

para desarrollar una sociedad mas inclusiva:

Dejarnos ver y ser vistos son algunas de las claves para eliminar la mirada
discriminatoria. Si las personas sin estigmas se familiarizan con la presencia de los
portadores de los mismos, la tendencia serd la pérdida de interés [pues]
acostumbrarse a la presencia de personas de aspecto diverso permite aceptarlas
como iguales [...] La mirada en si no es discriminatoria, pero es un indicio
favorecedor de la desigualdad. Educar la mirada es, por tanto, un primer paso para
integrar la diferencia. Una vez eliminada la fascinacion, la puerta al dialogo deberia

abrirse para que la interaccion comience a fluir. (pp. 284)

Esta postura de Allué parece resonar con lo que declara U2 en [t4], pues la entrevistada
expresa que estaria dispuesta a entablar un dialogo con desconocidos sobre su aspecto
fisico y su situacién personal, pero solo si la intencion de estas personas estuviera enfocada
en generar vinculos que potencien la inclusién social de las personas en situacion de
discapacidad: “No, si igual yo contesto. No tengo tanto atado, pero no es facil. Yo contesto,

pero si se atrevieran, con respeto. La gente no se atreve tanto”. Entendemos entonces que
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el factor clave para determinar cuan adecuado es el requerimiento de informacién, es la

actitud de respeto.

Lo aqui sefalado guarda relacion directa con los planteamientos de Al Zidjaly (2015), en
tanto las interacciones descritas implican la presencia de una cierta armonia de las
intenciones de los participantes del dialogo que se entabla. Como se ha visto anteriormente,
este componente de negociacion interaccional es clave para el desarrollo de la capacidad
de agencia de los individuos. Existe una voluntad de generar el dialogo y una apertura a
negociar significados por parte de la entrevistada, y son significados que apuntan a su

propia construccién de identidad y de la de sus pares.

En este sentido, las y los entrevistados sefialan que también han vivido instancias de
requerimiento de informacién, por parte de personas que no consideran como cercanas,
gue si resultan adecuadas, pues tienen el propésito de buscar el Desarrollo de estrategias
para lograr una mayor inclusién social. Esto se grafica, en el mapa, en los componentes del

lado derecho de los pares oposicionales correspondientes a esta totalidad.

La usuaria U2 en [t8], relata como la administracion de la I. Municipalidad de Pefialolén le
pregunté a quienes concurren al CCR qué acciones se podrian tomar para lograr una
comuna mas inclusiva. Ante lo cual ella sefala que surgieron dos tipos de respuestas: “las
tipicas”, haciendo referencia a las intervenciones para eliminar las barreras del espacio
publico (donde se pedia mejor pavimentacion de las veredas y calles); y la solicitud de
realizar lo que ella llamo “mas actividades para nosotros”. Al desarrollar esa idea, declara
que es importante realizar algunas dinamicas con “los otros también”, pero da mayor

importancia al fortalecimiento de la identidad colectiva.

A continuacion, se presenta una cita donde se ilustra que el par oposicional Adecuado/No-
adecuado no se comporta como una polaridad de dos absolutos, sino como un gradiente
continuo, donde los matices de adecuacion dependen de la manera en que se desarrolla el

vinculo entre quien pregunta y quien responde, y el contexto en que estén inmersos.

En [U2, t4] la entrevistada declara que “la gente se acuerda de nosotros como en los dias

de la Teletén. Los otros dias, mani”, reflejando una apatia generalizada de la
sociedad ante los problemas que viven las personas en situacion de discapacidad.
Al preguntarle qué piensa ella que se puede hacer para revertir esta situacion,
responde: “Eso viene de la poblacion, que se acercaran a nosotros, [que] no nos

marginen. Que se atrevan a preguntar, y es cosa nuestra cdmo vamos a responder”.
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Recordemos que, como se menciond anteriormente, la respuesta que ella pueda dar
dependerd de si su interlocutor adopta una actitud de respeto al abordar el tema. Esto nos
remite a considerar que, segun lo descrito por los participantes de la investigacién, los
cambios sociales necesarios para lograr una mayor inclusion social -que considere la
superacion de estereotipos negativos, y la participacion plena de las personas que
actualmente se encuentran en situacién de discapacidad- es imprescindible realizar
modificaciones en los modelos culturales que Shore (1996) define como modelos de

guiones, en tanto componentes particulares de los modelos de tareas.

Como se ha desarrollado en los capitulos anteriores, parte del aporte tedrico que busca
plantear esta investigacion es la consideracion de que los modelos culturales de tareas y
expresivo-contextuales forman parte de la base y sustento de los modelos orientacionales
-como los comprende Shore (1996). De esta forma, la difusion del Modelo Relacional, en
tanto modelo cultural orientacional, se vera beneficiada si, como sociedad, logramos poner
mayor atencién a la demostracion de respeto y empatia en los modelos culturales de
guiones, que utilizamos como referentes para entablar didlogos con las personas en

situacion de discapacidad.

Cuarta totalidad:

Relacion con tratantes, educadores y especialistas.

En el presente subapartado, se desarrolla en profundidad la perspectiva que tienen las y
los usuarios entrevistados respecto de su relacion con tratantes, educadores y otros
especialistas. Dentro de sus relatos, todos refirieron tener una evaluacion positiva del
equipo de trabajadores del CCR Pefialolén, pero, lamentablemente, esta experiencia
positiva no se repite en cada una de las instancias de relacion con especialistas a las que

se han visto enfrentados.

Esta totalidad distingue dos pares oposicionales, donde una Actitud violenta se asocia a un
vinculo Jerarquico, en el que los especialistas estdn en una situacion de marcado poder;
mientras que una actitud de Escucha y paciencia esta vinculada a la generacion y desarrollo
de vinculos mas Horizontales. A continuacion, se presentaran citas que fundamentan esta

distinciéon de contrariedad.

La primera situacién que revisaremos es una cita de U5 [t6], donde ella describe el momento

en que le dan a conocer su diagnéstico. Después de dos afios de incertidumbre, un médico
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le dijo de forma “brutal, terrible” que iba a quedar postrada, agregando que él no iba a
atenderla, y derivandola a un neurdlogo que “a Dios gracias era profesor’. Este segundo
médico, tomando una actitud totalmente contraria a la del primer especialista, le explicé que
se trataba de una enfermedad degenerativa, “un poco grave” y cual era su prondstico;
diciéndole con palabras “claras, suaves y decentes” que a la larga quedaria postrada, pero

dandole el tiempo para asimilar la informacion, explicandole el proceso.

Segun su relato, la experiencia vivida con el primer médico, quien le entregd bruscamente
lo que ella percibié como una sentencia drastica, llevé a que su hijo “se apropiara de su
enfermedad”. Dejo de ir a las consultas médicas sola, como lo hacia antes, a pesar de las

dificultades para desplazarse que presentaba.

La segunda arista del tema, que se expone en este apartado, es la descrita por U4 en [t2].
Donde la entrevistada entrega una vision critica, que ha desarrollado en retrospectiva, sobre
la necesidad de que los especialistas “hagan su pega mejor”. Ella contrasta la experiencia
que ha tenido en el CCR con la de otros Centros, destacando que en ellos a sus “profes”
les faltaba entregar “mas apoyo” y tener “mas paciencia”, pero describe que en el CCR

nunca se ha sentido asi, refiriéndose a que existe una relacion “mas calida”.

U4, quien asisti6 durante su infancia y adolescencia a establecimientos de educacion
especial, relata en [t2] que, en su experiencia “los profes a veces no tienen paciencia”, lo
que se relaciona con una satisfaccion deficiente de la necesidad de apoyo de los
estudiantes, en sus palabras: “es facil decir ‘s qué te pasa?’, y si la persona esta con penita
se enojan al tiro”. Podemos ver, asi, una expresion de la impaciencia e irritabilidad ante la
fragilidad emocional que presentaban nifios, nifias, jovenes y adolescentes, que, en
palabras de U4 tenian la obligacion de “estar bien todos los dias”. En este momento de la
entrevista se le pregunto si esto podria ser producto del cansancio experimentado por los
educadores, a lo que respondio “claro, porque a ellos también les toca muy largo, pero no

para desquitarse con uno, deberian haberlo hecho mejor”.

La conclusion a la que ha llegado U4, en el balance que hace de sus experiencias es que
una actitud de mayor respeto y paciencia de los especialistas, que promueva relaciones
mas cercanas y horizontales, resulta en un mayor empoderamiento de las personas que se

encuentran en situaciones similares a la suya. Como se ve en [U4, t2]
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Yo no digo que no sali bien formada, pero, con mas paciencia de los profes
hubiéramos salido con mas instrumentos [...] ahora recién nos hemos estado
empoderando, y me ha ido bien en el camino. Ahora siento que soy mas libre, que
puedo decir mas lo que pienso, porque en el colegio a veces no se podia decir

mucho.

En la cita [U4, t2], reflejando lo que se grafica en el mapa como contraparte a las actitudes
violentas de los especialistas, la usuaria reflexiona acerca de como una mayor paciencia
de los tratantes le hubiese permitido un mayor desarrollo, brindandole “mas instrumentos”
para enfrentarse a la realidad social, fuera del marco de aislamiento y proteccién de las
instituciones de educacién diferenciada. U2 manifiesta su opinion sobre las situaciones
vividas manteniendo una actitud respetuosa y agradecida, al recalcar que recibié una
educacién de buena calidad, pues “sali6 bien formada”, pero que, con la perspectiva actual,

entiende que promovié una actitud pasiva de su parte.

A partir de esta cita podemos afirmar que, la relacién de quienes asisten al CCR Pefalolén
con su equipo de trabajo, se encuentra alineada con los componentes positivos de la cuarta
totalidad del mapa, pues la entrevistada enfatiza el papel que ha jugado en su
empoderamiento la reciente relacion que mantiene con los trabajadores del CCR. Esto se

condice con el propésito de la implementacion del enfoque RBC en el mismo.

Cabe destacar que la entrevistada entrega, en esta cita, los elementos centrales de su
concepcién de empoderamiento: una sensacion de libertad generalizada, y la posibilidad
de manifestacion concreta de ésta en su libertad de expresion. Entendemos asi, que el
reconocimiento social de los sujetos empoderados debe considerar la validacion de sus

puntos de vista y por lo tanto de sus discursos.

Lo que se ha expuesto en esta seccién del capitulo 11l guarda relacién con lo desarrollado
en el capitulo II, “Analisis de resultados a nivel de equipo tratante del CCR”, en particular
con en el subapartado “Relacién de contrariedad entre victimizacion y empoderamiento:

Horizontalidad en los vinculos para la construccién de capacidad de agencia”.

En dicha seccién se detalla la manera en que el equipo tratante del CCR ha trabajado por
desarrollar vinculos, dentro de los espacios terapéuticos, que se enmarquen en el Modelo
Relacional. El andlisis alli expuesto sefiala que las dindmicas de poder usuario-tratante,
desarrolladas en estos espacios fisicos, responden a esquemas preestablecidos por

modelos cultuales orientacionales espaciales (Shore, 1996) que entregan codigos
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especificos para la coordinacion de las acciones de los individuos en lugares con claras
dindmicas de poder. Dentro del material empirico construido en esta investigacion, el taller
de huerto del CCR resulta ser un ejemplo de estas instancias de subversion de las

dindmicas hegemonicas.

En el capitulo Il, de manera general, se sefiala que estas relaciones pueden ser
transformadas mediante un esfuerzo constante y consciente por mantener vinculos de
respeto, contencion y horizontalidad, subvirtiendo el orden hegemonico imperante donde

los especialistas tienen una relacién de jerarquia por sobre quienes reciben su atencién.

Quinta totalidad:

Disefio del espacio publico.

Con respecto a la manera en la que las y los entrevistados se relacionan con el espacio
publico, la usuaria U5 en [t7] se muestra completamente alineada con el Modelo Relacional
al manifestar que, en materia de inclusion, “su mayor problema es el ambiente”, ya que
siente que el disefio de los espacios publicos no considera, o mas bien, Omite las
necesidades de todos los individuos. Especificamente sefiala lo dificultoso que es, para
quienes requieren del uso de ayudas técnicas -como sillas de ruedas o andadores-, superar
“las bajadas estrechas y pronunciadas”. Ya que existe un considerable riesgo de caer al

bajar, y para poder subir es necesario realizar un esfuerzo sobrehumano. Declara que:

Todo es en contra tuya, todo es en contra de la silla, yo uso el burro, imaginate los
gue tienen silla de ruedas, las bajadas estrechas, pronunciadas, para bajar te vas
de bruces, para subir debes tener fuerza de King Kong. Es que aqui nada se hace

pensando en los que tienen problemas. Nada.

Considerando el preponderante rol que juegan las barreras del entorno fisico en la exclusion
de las personas “que tienen problemas”, [U2, t8] ahonda en la causa de las dificultades
descritas por U5. La administracion de la I. Municipalidad de Pefialolén realiz6 un estudio
que dio como resultado la visualizacién de necesidades “tipicas”, vividas constantemente
por las personas en situacion de discapacidad, que deben ser resueltas a través de
intervenciones para eliminar las barreras del espacio publico. Esta consulta ciudadana fue
abordada anteriormente en el presente capitulo, en el apartado de “Requerimiento

adecuado de informacion”.
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Como podemos ver, el componente central de este subapartado es la critica a lo que Shore
(1996) consideraria como un modelo cultural orientacional espacial. El espacio publico
aparece como un lugar en que no se ha dado prioridad, desde la administracion
gubernamental, a la facilitacion de la participacion social de las personas en situacion de

discapacidad.

Sexta totalidad:

Actitud de la poblacion general

Esta totalidad se desarroll6 a partir de la distincién de actitudes de Indiferencia, Lastima y
Violencia hacia las personas en situacion de discapacidad, en contraposicién a actitudes

de mayor Empatia.

Las citas que se presentan a continuacion, como elementos que dieron pie al desarrollo de
esta totalidad, son representativas del aspecto negativo del par oposicional, y corresponden
a expresiones de la frustracién de las entrevistadas y entrevistados ante situaciones de
exclusion a las que se han visto expuestos. Cabe mencionar que el aspecto positivo del par
oposicional proviene del término émic de U4 [t3], presentado en la totalidad principal del
mapa de resultados, donde la entrevistada declara que ella ve sefiales de un cambio social

en actitudes empaticas de la poblacion general con la que se ha visto vinculada.

Respecto a los componentes negativos de este par oposicional, U3 declara que cuando se
otorgan “concesiones especiales”, o se les da un “poquito mas de ventaja” a las personas
que tienen dificultades, o que se encuentran en situacién de discapacidad, su origen no
parte de la empatia, sino que son actitudes que distan mucho “de las buenas intenciones

de la gente”. Como expone en [U3, t1]:

Creo que a veces existe eso de dar un beneficio especial, que esta bien, pero puede
ser relacionado con la pena: “oh, le falta un pie, que pase primero.” No s€, me

imagino eso, que es por lastima... porque son malas las personas.

Otro ejemplo de la manera en que la ignorancia e indiferencia, por parte de la poblacion
general, provoca situaciones de violenta exclusion, es el que entrega U5 en [t7], donde
sefala que a pesar de que existen muchos individuos “atentisimos”, hay otros que no

desarrollan vinculos empéticos, pues no les importa la situacién de los demas:
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Aqui nada se hace pensando en los que tienen problemas, nada, y la generosidad
de la gente es escasa, hay muchos que son atentisimos y otros que les importa un
carajo que tu estés tirada en el suelo. Yo estaciono, obviamente, en la parte de los
minusvalidos, que son para los que tenemos problemas para caminar, y se
estacioné una persona. Me quedé ahi esperando que ella saliera. “Ay” me dijo,
“iComo! No puede” Yo le dije “ese es mi estacionamiento”, y me respondié “es que
usted no debe salir de la casa.” Eso me contestd. Entonces ¢,qué esperas ta del
ambiente? “Usted no debe salir de la casa.” Yo salgo a molestar, a quitarle el espacio
para que ella pueda estacionar. Fuertisimo. “Ojala” le dije “ojala no te toque a ti ni a

ninguno de los tuyos, Dios quiera”.

La cita de [U2, t9] también se tomd como ejemplificacion de las situaciones violentas vividas
por las y los entrevistados. En ella U2 relata cuando, hace unos afos, se llevé a cabo una

“Mini-Teletdon” en su barrio, instancia en la cual ella fue la “nifia simbolo”%°:

Hace algunos afos, aqui afuera se hizo una “Mini-Teletén”, donde se junté plata
para la Teletdon grande. Se podria decir que “la simbolo” fui yo, porque me hicieron
subirme a un escenario, y toda la cuestion, y se destacé conmigo. Vinieron unas

vecinas, vinieron a dar comida...
[E: ¢ Era cuando ta aun estabas en la Teleton?]

Claro. Mi mama accedi6, pero ya después no mas. Pero hubo aqui un escenario
afuera, en Grecia, y ahi andaba yo. Pero de ahi que casi no hablo con ninguno de

mis vecinos.

Cuando U2 describe la situaciéon, senalando que los vecinos la “hicieron” subirse a un
escenario, relata un acto similar a una abduccion, considerando que este término refiere a
gque una persona o cosa ha sido alejada del plano normal. Luego U2 declara que “se destacé
conmigo”, vemos asi que, en ambos casos, la estructura gramatical de las frases se
construye como si una entidad impersonal la hubiera puesto en esta situacion, lo que
posiciona a la enunciante como un agente pasivo expuesto a una situacion ajena a su

control. Este evento se puede clasificar como enmarcado en un modelo cultural expresivo-

20 E| concepto de “nifios simbolo” fue modificado en el afio 2016, pasando a llamarse “nifios
embajadores” con la intencién de modificar la carga negativa de personificar en un menor de edad
el “simbolo” de Teleton.
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conceptual ritual y dramatico (Shore, 1996) propio de las dinAmicas de la Telet6n??, en
donde la performance se enactla desde una emocién especifica que sobresale y tiene una

fuerte impronta sobre quienes participan de ella.

En cuanto al efecto que ha tenido en su vida este evento particular y ritualistico, la
entrevistada relata que después de lo ocurrido, sus vecinos no volvieron a comunicarse con
ella. Cabe sefialar que, durante el transcurso de la entrevista, se entiende que antes de la

“Mini-Teletén” tampoco mantenia una relacion cercana con sus vecinos.

Aun asi, llama la atencién que este evento no haya dado pie para el desarrollo de vinculos
directos, basados en la empatia y en el conocimiento personal, entre U2 y su entorno barrial.
Esto refuerza la idea, expresada en el esquema de resultados, de que las instancias
violentas y de separacidon de las personas en situacion de discapacidad, fomentan la

indiferencia y poca empatia por parte de la poblacién general.

Para dar cierre a este subapartado es necesario mencionar que, dentro de las légicas de
los modelos culturales planteados por Shore (1996), lo descrito por los participantes de la
investigacion refiere a la manera en que ellos observan el funcionamiento de determinados
modelos, expresivo-conceptuales clasificatorios, que vinculan las representaciones
sociales de la discapacidad con la lastima, la exclusién y el distanciamiento de la
normalidad. Como se ha planteado anteriormente, estas dinamicas dan sustento a la
generacion de modelos de orientacion social vinculados al Modelo Tradicional de

discapacidad.

Séptima vy octava totalidad:

Ambitos educacionales y laborales.

Tanto U4 como U2 coinciden en que la escasez de oportunidades laborales es uno de los
factores centrales que inciden en la exclusién social de las personas en situacion de
discapacidad, U4 relaciona esta situacion con la falta de inclusion desde la etapa escolar.
Las declaraciones de estas entrevistadas dieron origen a la séptima y octava totalidad del
mapa, las que se han trabajado en este subapartado como un conjunto, considerando las
recién mencionadas declaraciones de U4 como una guia émic para la orientacién analitica

de la investigacion.

21 Para revisar esta tematica en mayor profundidad, referirse al subapartado “Enfoque de caridad
como promotor de exclusion y otredad: El problema simbdlico de las donaciones” del capitulo II.
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Los pares oposicionales que se desprenden de la totalidad nimero 7, Ambito educacional
sefalan la relacién de contrariedad entre Segregacion e Inclusion educacional. Estas
promueven, respectivamente, Marginacion o mayores Oportunidades a lo largo del ciclo

vital, lo que incide en su posibilidad de insercion laboral.

U4, en [t1], reflexiona sobre como todos los nifios y nifias debiesen asistir a las mismas
instituciones educacionales, eliminando la segregaciébn que se produce al limitar las
opciones de quienes viven la discapacidad, a asistir unicamente a colegios “especiales”.
Plantea la necesidad de que, tanto en los ambitos educacionales como laborales, las
personas tengan mas opciones que solamente “ser duefios de casa”, pues faltan

alternativas que se adecuen a sus gustos y preferencias.

Respecto de la totalidad nimero 8, ambito laboral, U2 relata que, pese a que estudié una
carrera técnica, solamente ha tenido la oportunidad de hacer su practica profesional. En
[t10] habla de su ocupacién actual, y sefala: “aparte de cuidar a mis guatones [sobrinos],
no, no hago nada mas vy... igual me gustaria” a continuacion detalla la forma en que ha
buscado trabajo, y refiere que ha visto ofertas laborales en redes sociales, como Facebook,
pero que le ha sido imposible encontrar una que se ajuste a su perfil, considerando su

formacion, intereses y capacidades.

De acuerdo con los planteamientos de Shore (1996), se puede realizar un analisis de estas
declaraciones como la ejemplificacion del funcionamiento de un modelo clasificatorio
imperante en materia de discapacidad -relacionado con el Modelo Tradicional- que
determina que las personas en esta situacion solo pueden abocarse a labores domésticas.
Esta clasificacion incide de manera negativa en su inclusion social al impedirles -en muchos
casos- el acceso a una educacién que les proporcione herramientas que les permitan
ingresar en un mercado laboral mas amplio, y dificultando, ademas, su insercion laboral aun

cuando cuenten con estudios que les proporcionen mayores cualificaciones.
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Novena totalidad:

Contacto con otros usuarios y personas en situacién de discapacidad.

En la novena totalidad del mapa se grafica como los entrevistados valoran de manera
positiva el contacto con otros usuarios y usuarias, agradeciendo la oportunidad de conocer
a personas que se encuentran en situaciones similares a las que estan viviendo. La
generacibn de estos nuevos vinculos resulta provechosa al permitirles Ayudarse

mutuamente y desarrollar un sentimiento de Pertenencia a una comunidad.

Como se resefié en el capitulo I, donde se desarrolla el andlisis del discurso del equipo
tratante, en el CCR Pefialolén existe un taller de huerto, identificado como un espacio clave
en el desarrollo del empoderamiento de quienes asisten al CCR. Tanto U5 como U6
participan del taller, y declaran que esa instancia es una de las razones por la que valoran

positivamente al CCR.

La cita que veremos a continuacion [U6, t1] refleja la manera en que el entrevistado se
vincula con otros asistentes al CCR, buscando generar un cambio en la actitud de estas

personas:

Yo he ido a visitar a personas que les dio algo parecido a lo mio, y les he dado mi
apoyo. Incluso les he llevado cosas, unas pelotitas que son para la mano, para hacer

ejercicio, motivandolos en cualquier momento.

Los esfuerzos del equipo del CCR Pefalolén, por desarrollar el componente comunitario de
la RBC, se ven reflejados en la entrevista de U2, quien recuerda un paseo que realiz6 con
un grupo de usuarios del CCR acompafiados por miembros del equipo de trabajo, relatando
que visitaron Villa Grimaldi y una biblioteca municipal, entre otros lugares destacados de la
comuna. Esta experiencia tuvo un especial valor para U2, porque la instancia le entreg6
una oportunidad para conocer e interactuar de manera distendida con otras personas que

asisten al CCR. Como declara en [t8]:

En el paseo lo pasamos bien, conversamos, jugamos, tiramos la talla [...] Es que
nosotros podemos hablar con cualquier persona de cualquier otra cosa, pero de
nuestros temas no es facil, y entre nosotros podemos hablar de lo que se nos dé la
gana. Ahi tenemos mas libertades, pero por ejemplo a la mayoria de los que van al
CCR yo no los conozco, conozco a algunos, y eso [el paseo] sirve para conocerse, para

saber experiencias, porque no todos tenemos las mismas.
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Las dindAmicas generadas en el paseo corresponden, segun lo planteado por Shore (1996),
a la manifestacibn de modelos expresivos-conceptuales ludicos, compartidos por las
usuarias y usuarios, pues las “tallas” tienen sentido al hacer alusién a referentes culturales
comunes y a que los participantes de la actividad se reconocieron como parte de una

colectividad: “entre nosotros podemos hablar de lo que se nos dé la gana.”

Décima totalidad:

Relaciones familiares

Los relatos de los usuarios describen diversas situaciones que ocurren al interior de sus
familias, a partir de las cuales se construy0 la totalidad nimero 10 del mapa. Los dos pares
oposicionales desarrollados en este punto grafican que un apoyo familiar ausente o
esporadico se traduce en una sensacion de incomprension por parte de los usuarios,
mientras que el apoyo constante de sus familias aumenta la motivacién personal al sentir

gue no estan solos, pues su entorno comparte y entiende esta vivencia.

Los dos polos de esta totalidad se ven reflejados en la relaciébn de oposicion que Ul
describe en [t1]. Ella relata cémo, pese a que ha perdido fuerza y motricidad fina producto
de la enfermedad de Parkinson, esto aun no se manifiesta para las personas que no se
encuentran su entorno intimo, debido a que hace un esfuerzo permanente por seguir
realizando actividades, en sus palabras, “como normalmente las he hecho”. Esta situacion
si es percibida por ella y su marido, con quien el trato es cotidiano, pero no por sus hijos,

que, pese a la cercania del parentesco, no comparten su dia a dia.

Mi familia me ha apoyado mucho, [principalmente] mi esposo. Mis hijos no mucho,
porque ellos como que “chuta, qué pena”, pero es que como me ven tan normal y
tan operativa como siempre, ellos en realidad no asumen [...] como él [mi esposo]
lo ve a diario, lo entiende un poco mas, pero mis hijos, como me ven de vez en

cuando no lo entienden, no lo han asumido en [toda] su dimension.

Una de las citas que dio pie a la construccion del componente “incomprensiéon” de este par
oposicional es [U2, t3]. En ella vemos cémo una instancia de requerimiento de informacion
dentro del contexto familiar resulté ser una experiencia “marcadora” para ella. U2 relata la
ocasion en que, jugando con su sobrino de 5 afios, él le pregunta por qué no puede caminar,

a lo que ella no supo como responder. Declara que traté de explicarle, pero duda que él
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haya entendido. Esto gatillé una intensa respuesta emocional, descrita de la siguiente

forma:

A mi me hizo llorar después. Me hizo llorar harto. Le conté a mi otro cufiado, el papa
del nifio, y él también me quedd mirando. Me dijo “te toco dificil”, y me tocé dificil...

porque estaba jugando con un nifio, y va, y me pregunta de la hada. Eso me marcd.

La dificultad a la que se ve enfrentada U2 no se relaciona Unicamente con sus limitaciones
fisicas, sino también con el problema que representa hablar de sus diferencias, y ser capaz
de explicar de manera natural, sencilla y comprensible para un nifio, su incapacidad para

caminar.

Dentro de la décima totalidad del mapa, los elementos valorados positivamente por los
entrevistados son los vinculos familiares que les dan soporte y contencion para enfrentar
de mejor manera su proceso de rehabilitacion. Ejemplo de esto es la declaracion de U6,
quien en [t1] compara su situacion con la de quienes, encontrdndose en una situacion

similar a la suya, no cuentan con este acompafiamiento familiar.

[Ellos] se quedan... y en eso influye mucho la familia, que no tienes un apoyo familiar
mayor. Yo, por decirte, tuve el apoyo de mi hijo y de mi sefiora. Mi hijo se hincaba y
me tomaba los pies y mi sefiora me tomaba [del brazo] e iban de un pasito, de un

pasito, y es una cosa que... jpucha! Yo lo agradezco infinito.

En la entrevista realizada a U5, la usuaria describe en detalle lo agradecida que se siente
de la cercana relacion que mantiene con su hijo, y como ésta se ha visto fortalecida durante
el ultimo tiempo, desde que aparecieron los primeros signos de la enfermedad degenerativa
gue presenta. En [U5, t1] describe su situacion, y declara: “yo pensé que él iba a arrancar,

porque esta enfermedad es para arrancar”.

El fortalecimiento del vinculo madre-hijo se ha traducido en un acompafiamiento constante,
en relacion a esto, U5 relata el rol activo que ha tomado su hijo en el tratamiento de su
enfermedad, expresado en el didlogo directo que mantiene con sus tratantes, y la manera
en que su opinion incide en el curso de este. Ella abre voluntariamente el espacio para que
su hijo tome decisiones respecto de su salud y lo ve como un acto de amor: “Yo me dejo

querer. El decide, perfecto, sé que no me va a matar.”

97



Es un hijo precioso, te prometo que es cierto. Estoy feliz, gracias a Dios, porque me
dio... bueno, Dios siempre te da y te quita, ¢ cierto? Hay cosas que te quita que son

fuertes y te da otras cosas maravillosas.

Esta declaracion refleja cdmo su experiencia es procesada a través del marco entregado
por el Modelo Tradicional de discapacidad, donde ella atribuye a una voluntad divina los
acontecimientos recientes en su vida, pues Dios le quit6 su salud, pero le dio el amor de su
hijo. Dentro del marco de referencia tedrico de Shore (1996), podemos ver cémo el Modelo
Tradicional opera, en este caso, como un modelo de diagnéstico, permitiendo a U5 hacer

una interpretacion personal, con sentido, del origen de su situacion.

El mecanismo adoptado por la entrevistada y su hijo, para enfrentar juntos la enfermedad,
ha contemplado una inversion de los roles familiares, pues U5 relata que paso a ser “hija”
de su hijo, ya que es él quien la lleva al médico, decide respecto a su alimentacion y “esta
preocupado hasta de lo mas minimo”. Ella atribuye este cambio a que él la “debe ver tan
fragil” y por lo tanto ha debido tomar un papel de “fuerte”. U5 relata que, como la patologia
es degenerativa, él esta pendiente hasta de los cambios mas minimos, lo que la obliga a

“contarle todo”, reforzando la figura paternal del hijo.

Undécima totalidad:

Relacion ayudas técnicas o adaptaciones.

La aceptacién pasiva de ayudas técnicas y adaptaciones del entorno promueven una mayor
dependencia en las actividades de la vida diaria (abreviadas como AVD en el mapa),
mientras que la comprension de los beneficios que estas pueden brindar, y la consiguiente
apropiacion de estos elementos, aumentan considerablemente la autovalencia y autonomia

de las personas.

El aspecto positivo de estos dos pares oposicionales se ejemplifica claramente en [U5, t4] donde
la entrevistada relata que en un momento perdié independencia en sus desplazamientos
debido al desarrollo de su patologia. Refiere textualmente: “Yo no salia, tenia que andar
con mi hermana”, agrega que necesitaba apoyarse en elementos del entorno como rejas y
murallas para desplazarse, y al salir de los espacios que le resultaban familiares requeria
que la pasaran a buscar, pidiendo ayuda a sus circulos mas cercanos. La cita concluye
cuando U5 relata el cambio de esta situacién que se dio a partir del uso del andador, al que

llama “Ferrari Rojo”:
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Por eso yo no salia, tenia que andar con mi hermana. Pero ahora no. Yo ahora me
subo a mi auto, tomo mi Ferrari, y me voy para donde yo quiera. Me dio autonomia
total, total. Empecé a ser yo otra vez. Me importa un pucho que sean cuatro ruedas,
no me interesa, lo que me interesa es que yo ando comoda. Y si la gente me mira,
porque me miran, les caeré bien, les caeré mal, no sé. Me diran la vieja de cuatro

ruedas, pero no me importa. Yo ando.

En el caso de las adaptaciones ambientales, como las requeridas por personas en
situaciones similares a las de U6, él describe, en [t2], que en su casa no se hicieron
adecuaciones para facilitar su desempefio en actividades de la vida diaria, ya que él
“siempre busca lo mas dificil para poder hacer”. Esta decisién familiar, respecto del uso y
distribucién de los elementos del hogar, se vincula con elementos culturales especificos,
relacionados con el manejo y distribucion del espacio interpersonal, que dan sustento y
validez a la determinacién de no realizar cambios en funcién a las limitaciones adquiridas

por el padre de esta familia.

De acuerdo a lo sefialado en el marco teérico de esta investigacion, las maneras de
relacionarnos socialmente con la discapacidad estan determinadas por el funcionamiento
de modelos culturales especificos (Shore, 1996), que nos entregan representaciones
simbodlicas para orientar nuestra toma de decisiones y nuestras actitudes frente a esta

realidad social.

Shore plantea que una macro-categoria de modelos culturales es la de los modelos de
orientacion social, cuyo objetivo es apoyar la coordinacién de los roles de los individuos. En
el caso de [U6, t2] las relaciones familiares del entrevistado se vieron marcadas por un
modelo cultural espacial, que valora positivamente el hecho de mantener la casa como
estaba antes del accidente cerebro vascular de U6 para, de esta forma, conservar el status
social del padre, que siempre ha tenido una actitud positiva de trabajo esforzado y

superacion personal.

En [U6, t4] el entrevistado demuestra una actitud de empoderamiento al afirmar que él ha
tomado la decisién de no hacer uso de los beneficios reservados a las personas en situacion
de discapacidad, como son subsidios, o asientos reservados en el transporte publico, por
dos razones: primero, la consideracién de que otras personas los pueden necesitar mas
que él, y segundo, que ha decidido mantener su actitud de superacion y tomar todas sus

acciones cotidianas como acciones terapéuticas:
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No he aprovechado nada, ni pretendo aprovechar nada, o sea yo, como te digo,
dedicado a lo mio... yo tomo una micro y yo sé que en la micro salen los asientos
para personas discapacitadas, yo no te lo pido [...] No, yo lo veo como una terapia

para mi, el ir parado y tener mas resistencia, para mi es un desafio.

U6 relata en [t2], que “hace sus cosas igual”, se levanta, se ducha solo. Pese a que en un
principio necesitaba asistencia practicamente total, hoy en dia es capaz de desenvolverse
de manera independiente, y destaca que actualmente es capaz de “llevarle el desayuno a
la cama a mi sefiora”. El atribuye esta ganancia de autonomia a su “motivaciéon por salir

adelante”.

Como se resefidé en un comienzo, los componentes negativos de la totalidad nimero 11
corresponden a actitudes de aceptacion pasiva de las ayudas técnicas. U6 en [t1], declara
gue para rehabilitarse es mas importante la actitud que toman las personas respecto a su
situacion de salud, que la gravedad de su patologia. U6 relata que algunos usuarios “estan
mas jodidos” que él porque “no se motivan para surgir” y ejemplifica esta pasividad mediante

la frase “si a una persona la pusieron en silla de ruedas, ahi se quedo”.

El describe que su experiencia con el uso de silla de ruedas estuvo marcada por su actitud
personal de perseverancia y autosuperacion, debido a que él se negé a “quedarse en silla
de ruedas”, que solo la ocup6 2 dias, porque “no era para €l”, y luché para no necesitarla.
En el caso particular de U6, el elemento simbdlico que representa “quedarse” en la silla

tiene un peso altamente negativo.

Yo me he encontrado con bastante gente, aqui mismo en el centro, hay personas
que tienen incluso... lo mio en un rango del uno al diez a mi me dio el diez y aqui
hay personas que les dio... no hemorragico ni en el tronco encefalico, les dio un
siete, por decirte, un accidente cerebro vascular normal no mas... y estan mas
jodidos que yo ¢;Por qué? ...porque no se motivan para surgir. Se quedan, se

quedan... si a una persona la pusieron en silla de ruedas, ahi se quedo.

Este ejemplo permite reflexionar sobre la diferencia existente entre la aceptacion pasiva de
una ayuda técnica, y la comprension de que este elemento puede traer tanto beneficios
como efectos negativos, relaciondndose o no al plan de vida de quien lo usaria, y por lo

tanto ser considerado como Util o inadecuado para cada persona.

La cita de [U2, t5] también refleja esta situacion, en ella la entrevistada declara estar

evaluando la posibilidad de ser intervenida quirdrgicamente por decimocuarta vez, con el
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objetivo de lograr tener movilidad en sus piernas y poder caminar. Esta posibilidad es
valorada ambivalentemente, pues, a pesar de los beneficios que ofrece, resulta muy

riesgosay cara:

[Mi discapacidad la provoca una] lesion en la espina dorsal. Es una deformidad en
la espalda que me impide caminar. Podria ser operada, pero es muy peligroso, a
parte que es muy cara. Es muy cara y muy peligrosa. Podria incluso no resistir la

cirugia; lo principal es que yo no resistiria la cirugia.
[E: ¢ Y siempre has sabido de esa opcion?]

Si. Bueno, en la Teleton supe que podria o quedar caminando o en iguales
condiciones. Entonces es preferible no operarse [...] mi lesion es reversible, pero es
muy dificil. Asi que, para no tener riesgos, mejor no operarme, ¢no? [...] Pero no es
facil. Tener 5 sobrinos y no poder cuidarlos bien, eso me da lata. Porque me la
ganan. No poder protegerlos como uno quiere, a mi me da lata, me duele. Tengo
muchas ganas de operarme, hace mucho tiempo que quiero, pero es mucho el
riesgo. Tengo hartas ganas de operarme, si hasta estoy investigando por internet.
La Clinica Alemana me puede operar, pero sale 3 millones de pesos. Eso es lo que

me retrae; el costo. Mas que el riesgo me retrae el costo.
[E: ¢ O sea que tu si estas dispuesta a correr el riesgo?]

Si, estoy dispuesta a correr el riesgo. Estaria dispuesta a jugarmela, independiente

de cédmo quede. Por lo menos no quedarme con la idea de que no lo intenté.

Para tomar esta decision, U2 ha debido ponderar diversos factores, declarando finalmente
que el alto costo de la intervencion seria lo que le impide realizarla. De acuerdo con el
marco teorico de los modelos culturales de Shore (1996), el factor decisivo para la
valoracion positiva de la posibilidad de operarse, més alla del riesgo que conlleva, esta
determinado por un modelo de orientacion social, pues su motivacion es superar la

imposibilidad de cumplir a cabalidad su rol de tia: cuidar y proteger a sus sobrinos.

Duodécima totalidad:

Promocion de empoderamiento o pasividad en las personas.

Dentro de las citas analizadas en el presente capitulo, las declaraciones de U4, en [t2] son

el ejemplo mas claro de que las condiciones de mayor inclusion promueven el
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empoderamiento de las personas en situacion de discapacidad, pues ella sefala,
explicitamente, que ahora que salié del contexto de educacion diferenciada, y se relaciona
de manera habitual con especialistas que buscan una mayor horizontalidad de los vinculos,

se ha sentido mas empoderada.

Otro ejemplo de empoderamiento es la manera en que U5 se apropi6é de su ayuda técnica,
y la comodidad que implica el uso de su “Ferrari Rojo” supera con creces la posibilidad de
gue este se convierta en un estigma, un invalidante marcador de su fragilidad. El
empoderamiento de U5 también se expresa en la actitud que tomd en el episodio descrito
en [t7] donde una mujer expresd su opinion respecto a que las personas en situaciéon de

discapacidad debiesen permanecer recluidas por completo en sus hogares.

La cita de [U2, t5] también denota una actitud empoderada de la entrevistada, quien, al
evaluar la posibilidad de realizar una riesgosa intervencién quiruirgica, fundamenta su deseo
en un acto activo de apoderarse de su proceso de toma de decisiones. De la frase “hasta
estoy investigando por internet” se desprende que no es un agente pasivo que recibe
informacion, sino que la busca activamente. Es interesante el empleo de la palabra “hasta”,
gue denota un limite y tiene la connotacién de haberlo sobrepasado, podriamos decir que

hace “incluso” algo mas de lo esperable y que amerita ser destacado.

El Modelo Relacional se ve incorporando en esta declaracion de U2 de ir mas alla de la
informacion recibida pasivamente en el instituto Teletdn, es un agente activo, reconoce que

debe ser ella misma quien defina su futuro.

Consideraciones finales:

Como se sefialé en el comienzo del presente capitulo, la mayor parte de las totalidades
desarrolladas buscaban presentar, en términos émic, la mirada de las usuarias y usuarios
sobre las experiencias de inclusién y exclusion que han vivido, y cémo en definitiva gran
parte de ellos presentan rasgos de empoderamiento como respuesta a sus circunstancias

de vida.

Para cerrar este capitulo cabe destacar que, a lo largo de todas las citas presentadas,
podemos observar el funcionamiento de lo que Shore (1996) define como “modelos de
orientacion social”: marcos simbdlicos para la convivencia de los individuos, en
consideracién a los papeles sociales que desempefan. A lo largo de este trabajo hemos
visto como estos modelos se configuran de maneras particulares para las y los

entrevistados, considerando que viven, en muchas ocasiones, situaciones de discapacidad.
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Tomando esto en consideracion, debemos reparar en que todas estas personas comparten
un segundo elemento en comun: asisten a un Centro de Rehabilitacion que trabaja con un
enfoque RBC, en el que se busca fomentar la generacion de vinculos positivos entre las
personas, donde la coordinacion de los roles -entre las y los usuarios, y las personas de su
entorno- considere como sujetos activos y empoderados a quienes experimentan

situaciones de discapacidad.

Estas reflexiones de cierre han sido incorporadas en el andlisis final del capitulo cuatro,
donde se examina la interrelacion entre los tres niveles considerados en la investigacion:

los discursos de los actores institucionales, tratantes y usuarios.
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CAPITULO IV:
INTERRELACION DE LOS TRES NIVELES DE ACTORES.

Tal como se enuncio al finalizar cada uno de los capitulos anteriores, la totalidad del trabajo
de andlisis correspondiente a los primeros tres objetivos especificos de la presente
investigacion -es decir, la identificacion del Modelo Relacional en los tres niveles de actores

del CCR Pefialolén- ha sido incorporado en el desarrollo del presente capitulo.

El propésito del mismo es responder al cuarto objetivo especifico de la memoria: describir
la interaccion entre los tres niveles identificados, observando concordancias y diferencias

de los discursos sobre discapacidad construidos en cada uno de ellos.

Se observa, asi, que las cuatro macrocategorias desarrolladas, de manera transversal, en

los discursos de los tres niveles corresponden a:

e La identificacion de un cambio social gradual, pero constante, en materia de
discapacidad, tendiente a la eliminacion de las barreras que la producen.

e Elrol que juega el lenguaje en tanto favorecedor u obstaculizador de este cambio.

e La descripcion de mecanismos de produccién de otredad, dirigidos hacia las
personas en situaciéon de discapacidad. Estos se consideran como elementos claves
a superar por medio del cambio social recién enunciado.

e Lanecesidad de una propiciacion de la capacidad de agencia de esta poblacién, en
tanto constituye un elemento clave para la construccion de una sociedad mas

inclusiva.

Cambio social:

Los actores de los tres niveles coinciden en que, actualmente, estamos experimentando un
cambio social progresivo, respecto de cémo entendemos y nos relacionamos con la
discapacidad. En concordancia con el marco teérico de esta investigacion, entendemos que
este cambio corresponde a la gradual superacion de los Modelos Tradicional y Médico de
discapacidad, y la cada vez mas amplia expresion del Modelo Relacional (Shakespeare,
2013).

Una manifestacion clara de este cambio es un aumento de la empatia, por parte de la
poblacion general, hacia las personas en situacion de discapacidad. Esto debiese actuar

en detrimento de las actitudes de indiferencia que, segun lo observado por las y los
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entrevistados, aun prevalecen, en gran medida, en las personas que no viven directamente

la discapacidad.

Los actores de los tres niveles coinciden en que esta apatia puede ser superada al fomentar
una mayor visibilizacion de las personas en situacion de discapacidad. Generando, entre
los individuos, vinculos cotidianos llevados con mayor naturalidad, mas espontaneos, no
centrados en sus limitaciones personales, lo que elimina gran parte de las barreras que
impiden la inclusion social. Esto se relaciona con lo expuesto en el capitulo de analisis de
los resultados a nivel de usuarios del CCR, referente a la necesidad de un aumento del

dialogo respetuoso que busque desarrollar estrategias para la inclusion.

La deteccion de una necesidad de generar relaciones interpersonales basadas en el
respeto es transversal en los tres niveles de actores, esto se planteé en el nivel de usuarios
como un factor clave para la inclusién. Tanto tratantes como institucionales coinciden en
gue es fundamental la no imposicién de actitudes y términos que fuercen un cambio social,
si bien su formacién especializada les ha entregado la posibilidad de desarrollar un juicio
negativo ante los Modelos Tradicional y Médico, comprenden que el cambio debe ser

gradual.

Esto se ve reflejado en la valoracion ambivalente del Modelo Tradicional desarrollada en
los capitulos correspondientes al analisis del discurso de actores institucionales y tratantes
del CCR, donde las y los entrevistados dieron muestra de una intencion de conciliar su
vision critica con lo que sucede actualmente, al entender que los distintos Modelos se
encuentran en pugna, Yy, por lo tanto, se debe evitar la intransigencia e imposicién en la
incorporacién del uso de términos nuevos en el vocabulario de la poblacion general, pues
ésta debe ser paulatina, bajo un marco de respeto de la autonomia y autoidentificacion de

las personas en situacion de discapacidad.

En el desarrollo de los capitulos anteriores se abordé la influencia de los medios masivos
de comunicacion respecto de la construccion social de la discapacidad, y podemos observar
que existe un acuerdo entre los tres niveles de actores en la afirmacion de que el rol que
estos juegan es, en muchos casos, ambivalente. Esto debido a que existen varias instancias
que exponen problemas reales vividos por las personas en situacion de discapacidad,
utilizando términos adecuados y respetuosos, y con el fin de promover un cambio social

hacia una mayor inclusion, rompiendo con estereotipos errados.
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Sin embargo, estas instancias positivas conviven con otras que invisibilizan esta realidad,
y promueven representaciones sociales estigmatizadoras, vinculadas a los Modelos
Tradicional y Médico. Ejemplo de esto ultimo, es el espectaculo televisivo para la campafa
de recoleccion de fondos de la Teletdn, lo que fue abordado en profundidad en los capitulos

de andlisis del discurso de tratantes y usuarios.

Como se vio anteriormente, los actores del nivel institucional presentan una vision positiva
respecto del cambio que han visto en las politicas de rehabilitacion en Chile en los dltimos
veinte afos. Destacando el salto que se dio al integrar en los mismos Centros la atencién
a personas con distintos diagnésticos y prondsticos, que ha permitido una generaciéon de

alianzas y acompafiamientos provechosos.

Esto se relaciona con los resultados obtenidos en el nivel de usuarios, donde se detecto la
necesidad de que nifias, niflos y adolescentes, en diversas condiciones, asistan a los
mismos establecimientos educacionales, independiente de sin viven 0 no situaciones de
discapacidad. La convivencia en ambos espacios permite el desarrollo de vinculos
beneficiosos para todas las personas. Estos dos espacios para el desarrollo de una mayor
inclusiéon son claves para la promocién de la capacidad de agencia de los individuos, lo que

lleva a un aumento generalizado de la participacién social.

De manera general, en materia de politicas publicas, tanto tratantes como actores
institucionales desarrollaron la importancia del compromiso adquirido por el Estado de
Chile, ante la comunidad internacional, de realizar acciones concretas en pro del resguardo
y cumplimiento de los derechos de las personas en situacion de discapacidad. Los actores
de estos dos niveles valoran de manera negativa los insuficientes esfuerzos

gubernamentales para cumplir con estos compromisos.

El foco principal de estas criticas apunta a la incongruencia entre lo planteado por la ley
20.422 y las politicas de rehabilitacion llevadas a cabo actualmente en nuestro pais, lo que
se ve reflejado en una preponderancia del Modelo Médico en la atencion de salud, en
detrimento del desarrollo de la RBC. Es posible que tratantes y actores institucionales
detecten también otras situaciones de injusticia y vulneracion de los derechos de las
personas en situacion de discapacidad, pero, al no ser el foco de las entrevistas realizadas,

no forman parte de los resultados de la investigacion.

Si bien no se pregunté directamente a usuarias y usuarios por su perspectiva general sobre

las politicas puablicas en materia de discapacidad -como se hizo con tratantes e
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institucionales- desarrollaron la idea de que el factor central para favorecer el cambio social,
descrito anteriormente, es educar de mejor manera a la poblacién general, y propiciar
instancias de dialogo en las que sea posible visibilizar experiencias y compartir puntos de
vista de personas que se relacionen con la discapacidad, ya sea que la vivan personalmente

0 que mantengan una relacion cercana con alguien que la haya experimentado.

En este sentido, un elemento clave para desarrollar un didlogo fructifero, que permita la
eliminacion del estigma y por lo tanto genere mayores instancias de inclusion social, es el

cuestionamiento de los términos que empleamos para referirnos a esta realidad.

Papel del lenguaje en el cambio social:

Como se sefialé anteriormente, los actores del nivel institucional coinciden, de manera
unanime, en resaltar la importancia que tiene el uso de determinadas palabras en la
facilitacion u obstaculizacién de un cambio social en materia de discapacidad. Esta vision
es compartida por parte del equipo tratante, por lo que se considerd su incorporacién en el

presente capitulo.

La transformacion a la que apuntan las y los entrevistados es pasar de un uso de palabras
centrado en limitaciones, enmarcadas en los Modelos Tradicional y Médico (como invalidos
o discapacitados), a uno centrado en las personas, sin que sus condiciones las definan por
completo, como la nomenclatura propuesta por la Convencion (persona con discapacidad),
o la desarrollada en determinados circulos académicos (persona en situacion de

discapacidad) que guardan relacion con los lineamientos del Modelo Relacional.

Las personas entrevistadas fueron claras en su valoracion positiva de los mecanismos
adoptados por la Asamblea de Naciones Unidas, al incorporar la participacion de
organizaciones de la sociedad civil en la elaboracién de la Convencién, y destacando el
valor que tiene el documento al considerar la perspectiva de las personas en situaciéon de

discapacidad.

Como parte de los resultados de esta investigacion, se considera el rol que tiene el lenguaje
en la configuracion de la perspectiva personal de los sujetos, ya que miembros del nivel
institucional sefialan que el momento en que damos nombre a las cosas es cuando
comienzan a existir para nosotros. Es desde esta premisa que nace la necesidad de
trascender los términos actuales, en los que el foco esta puesto en las limitaciones de las
personas, y que configuran, asi, una visiébn en la que la discapacidad es un fenémeno

individual, en lugar de social y relacional.

107



Por ultimo, este subapartado considera las declaraciones de las entrevistadas y
entrevistados referentes a la necesidad de trascender los términos aceptados actualmente
(personas con, o en situacién de discapacidad) al considerar que la dis-capacidad aun
designa una situacion de disminucién y conlleva una carga simbdélica negativa, sobre todo
en su aplicacion en la vida cotidiana de quienes viven estas situaciones. Debemos
considerar que el Modelo Relacional es inherentemente permeable al cambio, por lo que
esta coincidencia de los tres niveles de actores resulta una reafirmacion de la presencia del
Modelo en el CCR.

El ideal al que aspiran las y los entrevistados, es el desarrollo de términos centrados en las
potencialidades de los individuos, y que, en lo posible, sea aun aplicable para el desarrollo
de politicas publicas y que permita, ademas, una identificacion del colectivo para la

movilizacién social en defensa de sus derechos.

Mecanismos de produccidn de otredad:

Uno de los principales hallazgos, producto del andlisis de los resultados, corresponde a la
identificacion de mecanismos de produccion de otredad en la aplicacion del modelo
asistencialista. Siguiendo los planteamientos de Longmore (2000), comprendemos que los
individuos, al sentirse capaces de entregar ayuda, se distancian simbolicamente de quien
necesita y recibe esta asistencia. Considerando que los tres niveles de actores coincidieron
en la identificaciébn de préacticas asistencialistas, este subapartado tiene un alcance

transversal.

Como se revisG en los capitulos anteriores, la Teletdn, en tanto campafia mediatica,
constituye un referente de alcance nacional en cuanto a la vision de discapacidad que
desarrolla la poblacién general. Asi mismo, en esta investigacion se la considera como una
instancia ritual de reforzamiento del Modelo Tradicional, pues enaltece la valoracién positiva
de las donaciones y, de esta forma, pone en marcha el mecanismo de produccién de

otredad resefiado en el parrafo anterior.

De acuerdo a las declaraciones de actores -tanto del nivel de tratantes, como de usuarios
del CCR- esta campafia mediatica busca la participacion de la poblacién general, apelando
a la lastima generada por la exposicion de la vida privada de nifios y familias que reciben el
tratamiento entregado por la Fundacién. De esta manera, este espectaculo televisivo
fomenta la prevalencia del estigma de la discapacidad, en tanto caracteristica poco

deseable, diferenciadora de la norma.
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Segun Ferrante (2017) y Longmore (2000), esta exhibicion publica, tanto del sufrimiento
como del espiritu de superacion de estas personas, convertidas en “simbolos” del
asistencialismo, obedece a criterios de marketing definidos cuidadosamente, para
presentar, finalmente, imagenes artificiales en la pantalla, en el sentido de que han sido
producidas especificamente para un set de television, y de que no representan, a cabalidad,

la realidad cotidiana de estas familias.

En el capitulo de andlisis de los discursos de usuarios del CCR, se presenta una cita que
resulta un ejemplo de como esta identificacion de mecanismos de construccion de otredad
es transversal en los distintos niveles de actores. En ella, la usuaria relata la manera en que
se convirtié en “simbolo” de la Teletdn en su propio barrio, y como, al finalizarse el ritual, no
mantuvo el contacto con sus vecinos. Esto nos lleva a pensar que la relacién de la poblacion
con quienes representan a los destinatarios de la campafia es, tanto a nivel nacional como
local, preponderantemente estéril y simbdlica, y no basada en un contacto real y cotidiano

con quienes viven esta realidad.

Esta dinamica de separacién y distanciamiento simbdlico, entre quien entrega y quien
recibe ayuda, se puede observar, a pequefa escala, en las declaraciones de un usuario del
CCR, que sefiala haberse acercado a otras personas que asisten al mismo, para darles
apoyo. Este caso fue considerado como un ejemplo de la manera en que la RBC fomenta
la creacion y fortalecimiento de redes, pero también puede ser visto bajo el prisma de los

mecanismos de generaciéon de otredad.

Esto dado que el usuario establece una diferencia entre su situaciéon y la de las personas a
las que ha ayudado, pues la primera estd marcada por los avances que, con esfuerzo y
compromiso, ha realizado en su proceso de rehabilitacion, lo que se contrapone con la
pasividad que demuestran otros al enfrentarse a su tratamiento. De esta forma, observamos

gue su auto-validacién se relaciona con su capacidad de entregar ayuda.

Si bien la relaciéon del entrevistado con otros asistentes al CCR no fue abarcada en
profundidad en la conversacion, se pueden generar dos posibles hipotesis sobre el
resultado de esta relacion de asistencia: por una parte, se podria mantener la distancia
entre quien entrega y quien recibe ayuda, o por otra, ambas partes podrian beneficiarse del
vinculo y fortalecer su capacidad de agencia. Lo que nos lleva a considerar que los limites
entre los mecanismos de generacion de otredad, y los de produccién de inclusién social

son difusos.
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Considerando que el favorecimiento de la preponderancia del estigma en la imagen social
de las personas en situacion de discapacidad, el aislamiento social y el fomento de su
pasividad, son también mecanismos de produccién de otredad, abordaremos en este
subapartado la manera en que diversas relaciones, entre esta poblacion y su entorno social,

pueden formar parte de estas dindmicas de exclusion.

Los tres niveles de entrevistados abordan la incidencia de las relaciones familiares en la
inclusion o exclusién social de los individuos. En este sentido, la ausencia de una
convivencia cotidiana, y el apoyo familiar esporadico o ausente, generan incomprensiéon de

la realidad que vive quien se encuentra en situacion de discapacidad.

Los participantes de la investigaciébn coinciden también en que la relacién entre las
personas en situacién de discapacidad y los tratantes, educadores y especialistas con los
que se relacionan, tienen también la potencialidad de convertirse en instancias de

segregacion y demarcacion de una diferencia desfavorecedora.

Ejemplo de esto es que, cuando las actitudes de las y los especialistas se encuentran
ancladas en el Modelo Médico, frecuentemente se generan vinculos jerarquicos, los que
muchas veces resultan violentos y propician la exclusion social, al mantener el dominio
exclusivo del conocimiento por parte de las y los expertos, generando incomprension y
pasividad por parte de quienes reciben su atencién. Esto incide, ademas, en la construccion
de una autoimagen negativa de las personas, coartando sus posibilidades de inclusion
social al generar una identificaciébn personal con rasgos de inferioridad. Para quienes
participaron en esta investigacion seria deseable mantener un trato mas amable con las y
los tratantes, que genere vinculos de mayor horizontalidad entre especialistas y receptores

de la atencion.

En esta misma linea, se desarroll6 en los capitulos anteriores la manera en que una relacion
de aceptacion pasiva de las ayudas técnicas, y adaptaciones en general, promueve la

dependencia y el estigma social de las personas en situacion de discapacidad.

En el capitulo que trata los resultados a nivel de usuarios del CCR, se desarrollé en
profundidad la manera en que las interacciones con desconocidos pueden generar una
diferenciacion entre la “normalidad” y la discapacidad como otredad. Esta situacion se
produce cuando el vinculo se genera a partir de un Prejuicio y morbo ante la apariencia
personal, marcada por un estigma social, lo que también se abord6 en los otros dos

capitulos de analisis de resultados.
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Vemos, finalmente, cémo todos los elementos abordados se relacionan con la demarcacion
de una diferencia entre la “normalidad” y estos sujetos, “otros”, que viven la discapacidad,
lo que invisibiliza de manera generalizada la diferencia y genera una segregacion social.
Las y los entrevistados de los tres niveles sefialan la necesidad de un cambio social, que
signifigue una superacion de los Modelos Tradicional y Médico, para una mayor difusién del
Modelo Relacional, y que, por lo tanto, considere una valoracion positiva de la

interdependencia y de la diversidad humana.

Desarrollo de la capacidad de agencia:

Como se desarroll6 en detalle en el capitulo de analisis a nivel de actores institucionales
del CCR, esta investigacion considera la definicion de agencia desarrollada por Al Zidjaly
(2015), quien la entiende como un proceso interpersonal de concertacién y ajuste de

funciones sociales, tareas y participacion en la comunidad.

Para permitir abrir la puerta al reconocimiento y ejercicio de la capacidad de agencia de las
personas en situacion de discapacidad, es necesario avanzar en el cambio social planteado
anteriormente en este capitulo, entendiendo que es posible distanciarse del estigma, al

centrarse en las potencialidades de los individuos.

Como se desarroll6 en los tres capitulos anteriores, el ejercicio de la capacidad de agencia
se ve favorecido por la existencia de vinculos simétricos y simbidticos entre las personas;
la promocion de este tipo de relaciones se vuelve critica en el caso de las personas en
situacion de discapacidad, pues culturalmente existe alun una alta prevalencia de los
Modelos Tradicional y Médico que, muchas veces, invalidan tanto su discurso como su

punto de vista.

La aplicacion del enfoque RBC tiene sentido en tanto promueve la horizontalidad de los
vinculos entre usuarios, familias, tratantes y comunidad. Dentro de este contexto, cobra
vital importancia la promocion y fortalecimiento de las redes de apoyo y participacion social

en las que se desenvuelven las personas en situacion de discapacidad.

Acciones concretas -como la incorporacion de las familias en las instancias terapéuticas, la
promocion del liderazgo en actividades comunitarias de los asistentes al CCR, o la inclusion
dentro de establecimientos educativos, entre otras- se ven asociadas al cambio
paradigmatico sefialado por Dhanda (2008), en el cual la interdependencia pasa a ser un

fendmeno reconocido y valorado positivamente por la sociedad en general.
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Consideraciones Finales:

Para dar cierre a este capitulo, es necesario retomar el objetivo general de la investigacion:
Identificar como se presenta el Modelo Relacional en los discursos de los diversos actores
del CCR de Pefialolén que participan en los procesos de rehabilitacion, a través del andlisis

de sus discursos sobre la discapacidad

El Modelo Relacional, en tanto modelo expresivo-conceptual de teoria (Shore, 1996), tiene
como postulado central que la discapacidad es una situacion desventajosa y dindmica,
producida socialmente a partir de la interaccién entre un individuo y su entorno. Esta
definicion considera que cada persona posee determinadas potencialidades y limitaciones,
y que, en el caso de quienes experimentan situaciones de discapacidad, ésta se origina

debido a que el ambiente impone barreras ante sus caracteristicas.

Tomando esto en consideracion, el Modelo se manifiesta en el discurso de los actores como
un esquema cultural explicativo de dos tipos de mecanismos, los que promueven la
generacion y mantencion de las barreras del entorno, y los que permiten la eliminacion de

éstas.

Segun lo planteado por Shore (1996), estos esquemas explicativos se manifiestan en el
comportamiento de los individuos a través de los patrones entregados por la relacién entre
determinados modelos culturales: los orientacionales de diagndstico, que dan pauta para la
comprension del fenémeno social de la discapacidad, y los modelos expresivo-
conceptuales clasificatorios, que permiten nombrar este fendmeno de cierta manera

particular.

A partir del andlisis de los resultados de la presente investigacion, se puede concluir que la
principal barrera -que impide o dificulta la participacion social de las personas en situacion
de discapacidad- corresponde a la segregacion social, justificada a través de la
demarcacion de una otredad. Como se desarrollé en los capitulos anteriores, esta
demarcacion esta anclada en representaciones sociales particulares que demarcan una
diferencia de manera negativa, segregadora e invisibilizadora. Desde los planteamientos
de Shore (1996), esta demarcacion solo resulta posible a través de la articulacion de estas
representaciones sociales como parte de un modelo expresivo-conceptual clasificatorio

especifico, asociado, principalmente al Modelo Tradicional, y en menor medida, al Médico.
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La recién mencionada obstruccion a la participacion social -derivada de esta construccion
de otredad- es factible de ser superada a través del desarrollo de la capacidad de agencia,

que fortalece las potencialidades del individuo, y promueve la inclusién social.

Desde un principio, esta investigacion contemplé la conceptualizacién de la agencia de
acuerdo con lo planteado por Al Zidjaly (2015), y la manera en que su propuesta tedrica se
complementa con el trabajo de Dhanda (2008). En este sentido se entiende que, cuando la
negociacion de roles es llevada a cabo en un contexto de mayor horizontalidad de los
vinculos, y esta se suma al reconocimiento de la interdependencia humana -ponderando
las limitaciones de cada individuo en su justa medida, tomando conciencia de que estos
vinculos interpersonales son construidos en intercambios configurados por el lenguaje- se
dan las condiciones que permiten la gradual superacién de los mecanismos generadores
de otredad. Con esto, finalmente, se promueve la instauracion generalizada del Modelo
Relacional, en tanto Shore (1996) lo comprenderia como modelo de orientacion social a
gran escala.

Al analizar el corpus de datos generado a través de la presente investigacion, se observa
persistentemente la interaccién del modelo de tareas de persuasion y los modelos de
orientacion social, como han sido planteados por Shore (1996). Esta interaccion resulta ser
un elemento transversal a todos los niveles de actores, ya que las acciones de persuasion
se hacen presentes cada vez que ellos buscan influenciar a otras personas para lograr la
difusion del Modelo Relacional. Recordando que, en su sentido mas amplio, el concepto
de agencia nos remite a la manera en que los individuos pueden incidir en el funcionamiento
de las estructuras macrosociales, podemos afirmar que esta intencién por parte de los
participantes de la investigacién, corresponde a una estrategia para la superacion de los
modelos culturales enmarcados en los aspectos negativos de los Modelos Tradicional y

Médico.

En este punto -al detenernos en la manera en que se relacionan los modelos culturales
orientacionales con los de tareas- resulta necesario retomar lo expuesto inicialmente en el
marco tedrico, es decir, la manera en que Shore (1996) entiende las culturas: como
colecciones de extensos y heterogéneos modelos, ampliamente compartidos por una
comunidad. A partir de esto, podemos afirmar que este autor le da mayor preponderancia
a las acciones mediadas por representaciones sociales que operan desde la estructura,

descartando asi, parcialmente, la posibilidad de agencia, o relegandola a un espacio donde
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ésta se encuentra restringida y mediada por modelos culturales predeterminados y, hasta
cierto punto, rigidos.

Desde la lectura del corpus de informacion generado a través de esta investigacion, y
guiados por la teoria de Al Zidjaly (2015), estos modelos, en cambio, parecen estar
negociandose constantemente, y generando una tension entre significados culturales
enmarcados en los Modelos Tradicional, Médico y Relacional; resultando, finalmente, en la
institucionalizacion de un modelo Relacional particular a la realidad local, desde la

interaccion de los actores sociales.

En este sentido, la sintesis interpretativa realizada en esta memoria, de ambas posturas
tedricas, ha permitido ver: desde la vision de Al Zidjaly, el proceso por el cual se negocian
los significados e implicancias de las representaciones sociales que guian la interaccion; y,
desde el punto de vista de Shore, identificar y distinguir qué tipo de modelo cultural es el

gue se ve modificado por la agencia de los individuos.

Dentro de los modelos susceptibles a ser modificados, abordados por la presente
investigacion, el modelo orientacional de diagnéstico (Shore, 1996) se repite en el discurso
de los participantes de ésta, en tanto la discapacidad se encuentra constantemente
evaluada, por la poblacion general, desde distintas perspectivas que buscan dar una lectura
coherente, que permita entender y pautear percepciones, pensamientos y acciones a

realizar -por parte de los observadores- ante la diversidad funcional de los seres humanos.

Los cuatro Modelos de los Disability Studies, en tanto modelos de orientacion social (Shore,
1996), ofrecen distintas macro-categorias, 0 marcos estructurales de mayor alcance, para
el desarrollo de modelos culturales de diagnéstico, que otorgan sentido a la existencia de
la discapacidad. Estas estructuras de sentido se corresponderan con determinadas
representaciones sociales, dependiendo del Modelo al que se remitan. De esta forma
podemos observar cémo la discapacidad se ha entendido -para mencionar algunos

ejemplos- como diferencia, fendmeno social, otredad, diversidad funcional, entre otros.

La presencia constante de menciones al modelo expresivo-conceptual clasificatorio (Shore,
1996) en el andlisis expuesto en los capitulos I, Il y lll, se puede sintetizar en la demarcacion
de dos fendémenos centrales para la instauracion del Modelo Relacional. Primero, la
expresion nominal -dentro de los espacios de interaccion de especialistas y otros actores-
de representaciones sociales propias del area de la salud, en pro de la democratizacién del

conocimiento para incidir, por un lado, en la superacion de estereotipos negativos
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(nominalmente ligados, de manera general, a representaciones sociales enmarcadas en el
Modelo Tradicional), y por otro, para lograr una horizontalidad del vinculo usuario-tratante,
empoderando a las personas a quienes va dirigida la atencion terapéutica, a través de su
validacién en tanto interlocutores con capacidad de agencia. En segundo lugar, las
menciones del modelo clasificatorio en los capitulos precedentes, corresponden a que los
participantes de la investigacion han reconocido la relevancia de la CDPD en la difusién de
un nuevo marco Relacional, en funcién del uso estandarizado del lenguaje en toda accion

que se proponga la difusion del enfoque de Derechos Humanos.

Dentro de los modelos culturales planteados por Shore (1996), cabe destacar que el modelo
expresivo-conceptual de teoria, expuesto persistentemente en la presentacion de los
resultados de la investigacion, aparece tanto en el material empirico, como en la exposicion
del trabajo analitico. En los capitulos I, Il y lll, todas las menciones a los modelos culturales
de teoria han buscado sefalar la importancia de la difusion del Modelo Relacional, en tanto
modelo cultural teérico. Esta tesis cumple, asi, dos propésitos: por un lado es una
exploracion para la identificacion de la presencia de esta teoria en un contexto local
especifico -ya que corresponde a un estudio de caso cualitativo desarrollado en un centro
terapéutico- y, ademas, pretende dimensionar las implicancias practicas que esta difusion
de la teoria Relacional tiene en la vida de las personas que experimentan situaciones de

discapacidad.
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CONCLUSIONES

A lo largo de esta memoria se realiz6 una caracterizacion y analisis de los discursos de
diversos actores del CCR Pefalolén, examinando en ellos las representaciones sociales

gue han configurado sobre la discapacidad.

Esta fue una investigacion cualitativa, la metodologia utilizada fue la del estudio de caso, y
como técnica de produccion de informacion se aplicaron entrevistas en profundidad. Los
participantes del estudio fueron considerados como representantes de tres niveles de

actores del CCR: institucionales, tratantes y usuarios.

El alcance de este estudio es descriptivo, pues entrega informacién detallada respecto del
fendmeno de la construccion social de la discapacidad en un contexto acotado, y busca
convertirse en un aporte para el desarrollo futuro de investigaciones correlacionales y
explicativas en la materia. Tomando en cuenta que en Chile se estima que la prevalencia
la discapacidad alcanza un 16,7% (ENDISC, 2015), la importancia de realizar estudios
sobre las diferentes aristas del problema resulta crucial para un porcentaje considerable de

la poblacién.

Este trabajo se desarroll6 bajo la premisa de que la discapacidad es construida,
socialmente, dentro de los margenes de cuatro modelos culturales definidos dentro de la

corriente interdisciplinaria de los Disability Studies:

e Modelo Tradicional: la discapacidad aparece como una tragedia individual, causada
por fuerzas sobrenaturales, y asociada fuertemente al estigma social. Este enfoque
promueve la exclusion y ocultacion de las personas en situaciéon de discapacidad, o

el abordaje de sus circunstancias desde el asistencialismo y la caridad.

e Modelo Médico: la discapacidad es también un fenémeno individual, y se origina en
la deficiencia del organismo que la padece. Este modelo busca la superacion y
normalizacion de la diferencia, con el proposito de aumentar la integracion de las
personas en situacion de discapacidad, y fomenta la jerarquizacion de los vinculos,

dando una posicién de poder a los profesionales de la salud.

e Modelo Social: surge como una respuesta politica ante los dos Modelos anteriores,
determinando que Unicamente las barreras sociales producen la discapacidad. Este

modelo busca denunciar la opresién social y la exclusion que viven las personas en
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situacion de discapacidad, promoviendo la superacién de estas demarcaciones de
otredad, para lograr la inclusién social.

e Modelo Relacional: comprende la discapacidad como una situacién desventajosa y
dindmica, que surge de la interaccion entre factores contextuales-estructurales y
caracteristicas individuales. Busca una incorporacion de los elementos positivos de
los Modelos Médico y Social, entendiendo que, aun suprimiendo todas las barreras
sociales, todavia existirian personas cuyas limitaciones dificultarian su participacion
social. El objetivo de este modelo es la promocion de una mayor inclusién y se

encuentra presente en el enfoque de derechos promovido por la CDPD.

Como se sefialé inicialmente, en la introduccién a la memoria, el modelo Relacional es el
que cuenta con mayor aprobacion en los circulos especializados en materia de
discapacidad, y el enfoque RBC es una de las principales estrategias utilizadas para su

aplicacion en el trabajo directo y cotidiano con las personas en situacién de discapacidad.

De acuerdo con la ley 20.422, este es el marco de trabajo que debiese operar en los centros
de rehabilitacion en Chile, sin embargo, la evaluacion de SENADIS detecta que su
aplicacion ha sido deficiente. Es por esto que en la presente investigacion se busco

responder a la siguiente pregunta:

¢De qué manera esta presente el Modelo Relacional de discapacidad en los discursos

de los actores que participan en los procesos de rehabilitacién del CCR Pefialolén?

La principal conclusion a la que se llegé, a través del andlisis de los datos, es que el Modelo
Relacional se encuentra presente de forma preponderante en el discurso de los actores, y
se manifiesta como un esquema cultural explicativo de dos tipos de mecanismos: los que
promueven la permanencia de las barreras del entorno -generando la exclusion social de
las personas en situacion de discapacidad- y los que facilitan la eliminacién de estas
barreras -propiciando una mayor inclusiéon. Tomando esto en consideracion, a continuacion,

se describira la manera particular en que se expresa el Modelo Relacional en el CCR.

Como se describié en los capitulos de analisis de la memoria, las y los entrevistados
observan que en nuestro pais se esta produciendo un cambio social en cuanto a la manera
en que se trata la discapacidad, este cambio se condice con los planteamientos del Modelo
Relacional, en tanto se enfoca en la promocion de una mayor inclusiéon social. Los
participantes de la investigacion afirman, de manera transversal, que el factor determinante

para esta transformacién es suscitar una mayor naturalidad de los vinculos interpersonales
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con las personas en situacion de discapacidad, y esto se lograra a través de una mayor
educacion vy visibilizacién de la tematica. Los esfuerzos por impulsar este cambio deben
estar anclados en la idea de que la discapacidad no es un fendmeno individual, sino una
construccién social, generada de manera relacional en la interaccién de las caracteristicas

individuales con las barreras impuestas por el entorno.

Podemos concluir, asi, que el desarrollo de una toma de conciencia generalizada de los
mecanismos de exclusion y produccién de otredad, relacionados a los Modelos Tradicional
y Médico, provocara finalmente una mayor inclusion social. En la practica, esto propiciara
la capacidad de agencia de las personas en situacion de discapacidad y quienes estan en
su entorno, potenciando su empoderamiento y el reconocimiento del paradigma de la

interdependencia.

Entendemos que una mayor democratizacién del conocimiento es un factor determinante
al llevar a cabo los cambios necesarios para vivir en una sociedad mas justa e inclusiva.
Esto resulta clave en el caso de la realidad abordada en este estudio, pues la puesta en
practica de las politicas de rehabilitacion se ve altamente beneficiada al equiparar las
relaciones de poder entre tratantes y usuarios, considerando que si bien quienes han
recibido formacion especializada conocen las posibles lineas de accién, quien toma las

decisiones y cumple finalmente con los acuerdos es la persona que recibe la atencion.

Este estudio evidencia una tension en las politicas publicas de rehabilitacién, entre la
aplicacion a cabalidad del enfoque RBC y una exigencia de cumplimiento de metas
relacionadas al Modelo Médico. El desarrollo de trabajo comunitario ayuda a la
consolidacién del empoderamiento descrito anteriormente, al propiciar y fortalecer redes de

individuos conscientes de su capacidad de agencia.

En esta investigacion se consider6 la aplicacion de la teoria de modelos culturales de Brad
Shore como enfoque tedrico propio de la disciplina antropolégica. De esta forma, se
conceptualizé la relacion entre los Modelos de discapacidad y la posibilidad de incidencia
en su transformacion desde la agencia individual. Podemos afirmar que esta memoria
realiza, en ese ambito, un aporte tedrico para comprender la manera en que se comportan
los modelos culturales: las macrocategorias de los modelos expresivo-conceptuales y de
tareas existen, y tienen relevancia, en tanto sustentan de manera practica y concreta los
modelos orientacionales, categoria en la que se ven incluidos los Modelos de los Disability
Studies.
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Como cierre de este trabajo, debemos considerar el contexto en el que se inserta su
publicacién: han pasado ya mas de diez afios desde la ratificacién de la CDPD por parte
del Estado de Chile, y existe una creciente demanda de la poblacién general por el
reconocimiento, respetoy ejercicio de sus derechos. Considerando los resultados obtenidos
a través de esta investigacion, puedo afirmar que espacios como el CCR de Pefalolén se
convierten en puntos clave para implementar estrategias de desarrollo local inclusivo y
promover la difusién del Modelo Relacional de discapacidad.
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