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RESUMEN

Los derechos de las personas con discapacidad intelectual se han visto visualizados
por la Convencioén de los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante CDPD) a
nivel internacional en el afio 2006, por medio de la cual los Estados Partes se comprometen
a generar acciones para promoverlos. No obstante, estos no han resultado satisfactorias,

puesto que, contintian presentandose situaciones de vulneracion.

Bajo dicha problematica, nace la necesidad de promover grupos de autogestores,
que a través de su formacion adquieren habilidades que los facultan para la defensa y
autodefensa de sus derechos. Por ello, la presente investigacion surge con el objetivo de
analizar las percepciones de adultos con discapacidad intelectual frente al rol de

autogestores, con el fin de vislumbrar las implicancias en su vida.

La recoleccion de datos se llevd a cabo a partir de la conformacion de un grupo de
cinco personas con discapacidad intelectual de entre 17 y 54 afios de edad, quienes
participaron de un diplomado de formacion autogestores impartido en la PUCV. En torno a
un enfoque cualitativo, utilizando el disefio de la investigacion-accidn participativa y apices

de la investigacion inclusiva, utilizando técnicas etnograficas.

Dentro de los resultados, se destaca que conceptualizan el rol de autogestor como un
conjunto de habilidades que permiten la consecucion de sus derechos y la transicion de la
vida adulta, limitando su quehacer hacia un grupo reducido de personas con discapacidad
fisica y/o sensorial. Junto a ello, se consideran facilitadores, barreras y oportunidades que
ejercen influencias frente a la concrecion del rol, donde adquiere mayor relevancia la
familia y comunidad. Complementando lo anterior, se visualiza que su identidad se forma
bajo la predominancia del modelo médico, con una tendencia a invisibilizar a la

discapacidad intelectual. Los hallazgos destacados plantean la necesidad de generar



conocimiento en personas con discapacidad intelectual sobre sus derechos, potenciando con

ello, su calidad de vida.

Palabras claves: discapacidad intelectual, Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, Autogestores, Autodefensa, Investigacion Inclusiva,

Investigacion Accidn Participativa y Calidad de Vida.
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ABSTRACT

The rights of people with intellectual disabilities have been visualized by the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities (hereinafter, simplified as CDPD) at
the international level in 2006, by means of which the States Parties undertake to generate
actions for promote them. However, these have not been satisfactory, since situations of

violation of these rights continue to occur until now.

Under this problem, the need to promote groups of self-advocates is born, who,
through their training acquire skills that empower them for the defense and self-defense of
their rights. Therefore, the present investigation arises with the objective of analyzing the
perceptions of adults with intellectual disabilities in front of the role of self-advocates, in

order to glimpse the implications in their lives.

The data collection was carried out from the conformation of a group of five people
with intellectual disabilities between 17 and 54 years of age, who participated in a self-
management training course taught at the PUCV. Around a qualitative approach, using the
design of participatory action research and apices of inclusive research, using ethnographic

techniques.

Within the results, it is highlighted that they conceptualize the role of self-manager
as a set of skills that allow the attainment of their rights and the transition of adult life,
limiting their work to a small group of people with physical and / or sensory disabilities.
Along with this, they are considered facilitators, barriers and opportunities that exert
influence against the concretion of the role, where the family and community acquires
greater relevance. Complementing the above, it is visualized that their identity is formed
under the predominance of the medical model, with a tendency to hide or cover the
intellectual disability. The findings highlight the need to generate knowledge in people with

intellectual disabilities about their rights, thus enhancing their quality of life.
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Keywords: intellectual disability, Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, Self-Advocates, Self-Defense, Inclusive Research, Participatory Action

Research and Quality of Life.
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INTRODUCCION

La presente investigacion surge bajo el objetivo de analizar el conocimiento de
adultos con discapacidad intelectual en cuanto a derechos y autogestion, para asi generar un
plan que promueva el desarrollo de competencias en un rol como futuro autogestor. Para
ello, se pretende conceptualizar su conocimiento en cuanto al rol autogestor, determinando
barreras y facilitadores, junto a la identificacion de elementos claves acerca del

reconocimiento de su discapacidad.

Para lo cual se trabajoé con un grupo compuesto por cinco personas con discapacidad
intelectual leve, de los cuales el 40% es de sexo femenino y el 60% masculino. Quienes
participaron activamente en un Diplomado de formacion para Autogestores impartido por
la PUCV con el fin de promover el desarrollo de competencias basicas para la concrecion

del rol autogestor.

Dicha investigacion surge por la necesidad de visualizar la vulneracion y
discriminacién que impacta a las personas con discapacidad, siendo éste, uno de los grupos
mas desaventajados por su condicién. Asimismo, culturalmente se considera que al
presentar una discapacidad, no cuentan con la facultad de opinar, sentir, ni darse cuenta de

lo que les ocurre (Cordeu, 2008).

Por esta razon es que nace la CDPD a fin de considerarlos como sujetos de
derechos, bajo lo cual los Estados Partes, entre ellos Chile, quien adscrito en 2006 se
comprometen a generar acciones concretas para proteger y asegurar el goce pleno y, en
condiciones de igualdad, todos los derechos humanos. En este sentido, a nivel nacional
fueron promulgadas en el ano 2010 la Ley N° 20.422 que Establece Normas sobre la
Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile
[BCN], 2010) y en el ano 2017, la Ley N° 21.015 sobre Inclusion Laboral para Personas
con Discapacidad (BCN, 2017).
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No obstante, segin el Estudio Nacional de Discapacidad (2016) los cambios
legislativos no han logrado generar un impacto a nivel social y cultural. Asimismo, se han
realizado investigaciones en Chile donde se recogen percepciones de diferentes actores
sociales relacionados a la discapacidad, pero no existen estudios donde se recoja el discurso
de los propios involucrados (Cordeu, 2008). Por lo tanto, la insuficiencia de dichas medidas
permite que perdure este panorama de desigualdad, limitando la plena concrecion de sus

derechos.

En este sentido, se destaca un colectivo particularmente vulnerable compuesto por
personas con discapacidad intelectual (en adelante PcDI), los cuales se ven afectados por la
vigencia de la Ley N° 18.600/87, que Establece Normas Sobre Deficientes Mentales, donde
se valida el procedimiento de interdiccion, representando una barrera que limita su
capacidad volitiva, fundada en su condicion, mermando consigo la participacion en los

diversos ambitos sociales.

A partir de lo anterior, resulta imperativo favorecer la defensa y autodefensa de las
PcDI, una manera en la que diferentes paises han dado respuesta a esta necesidad es a
través de la conformacion del movimiento de Autogestores (Arellano y Peralta, 2014). En
estos grupos se enfatiza la adquisicion de competencias para la consecucion de sus

derechos junto al rol de autogestor.

El primer capitulo a tratar en la presente investigacion, se encuentra referido al
Marco Teorico, en que se aborda la conceptualizacion teodrica relacionada a los modelos
que comprenden la discapacidad, junto con la trayectoria historica y legislativa en funcion
de los derechos de las PcDI a nivel nacional e internacional. A su vez, se abarca la
conceptualizacion tedrica e historica del movimiento de autogestores, junto a experiencias

précticas en que se evidencia la participacion de estos grupos en la sociedad.

El segundo capitulo, se relaciona con el Marco Metodoldgico, en que se enmarca la
investigacion bajo un paradigma critico, con un enfoque cualitativo. Por medio de un
disefio de Investigacion Accion Participativa con apices de la Investigacion Inclusiva y la

recoleccion de informacion, utilizando técnicas etnograficas. Junto a ello, el dominio de
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estudio enfatiza en las habilidades para la concrecion de un rol de autogestor bajo la mirada
de Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual [FEAPS] (2010) junto a Azaustre, M., Conde, S., y Toscano, M. (2017). Por

ultimo, el anélisis de contenido de datos es inductivo y deductivo.

El tercer capitulo da cuenta de los resultados de la investigacion, en que se sefala
como los participantes conciben la definicion de un autogestores y sus habilidades, junto a
las barreras y facilitadores para la concrecion de un rol. De manera emergente, surge la
necesidad de determinar oportunidades para la concrecion del rol autogestor, sumado a
identificar elementos claves en el reconocimiento que realizan las PcD en funcién de su

discapacidad.

A partir de lo anterior, se sientan las bases para concluir respecto de las
percepciones y acciones rescatadas de los participantes y su contexto, en contraste con la
teoria y el impacto que esto tiene en la concrecidén del rol. Finalmente, se establecen
proyecciones y limitaciones en funcidon este proceso investigativo, mediante un analisis
reflexivo de los factores implicados, permitiendo a otros ampliar los espacios de

investigacion referidos a esta tematica.
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I. Planteamiento del problema

1.1 Antecedentes del problema

“Las situaciones de discriminacion estan en la vida cotidiana, naturalizadas e
invisibilizadas socialmente, y transitamos sin verlas. El problema entonces es cuando se
construye un consenso social por el cual se atribuye a la naturaleza lo que ha producido la
cultura. No se trata de negar las diferencias, sino que éstas no se transformen en

desigualdad que lleve a establecer relaciones asimétricas de poder” (Mercedes, 2009: 73)

En este sentido, se han naturalizado los actos discriminatorios hacia la discapacidad,
siendo evidenciada por Valencia (2014) entre las mas desaventajadas y discriminadas,
debido a concepciones culturales, donde recae en una opresion por la condicion de

“diferencia” de acuerdo al paradigma dominante de la “normalidad”.

Por tal motivo, se asume la condicidon de la persona como una barrera para acceder
al medio y participar activamente en é€l, invisibilizando la responsabilidad del entorno y
sociedad con las dificultades que produce, no tomando en cuenta las potencialidades y
caracteristicas particulares e ignorando sus derechos, mas aun, olvidando que todos

pertenecemos a un universo diverso.

En este contexto, a partir de las percepciones culturales desde el paradigma
positivista en los siglos pasados, se observa con naturalidad la existencia de “personas con
mas valor que otras” (Ortiz, 2016: 46) bajo una conceptualizacién individualista y
competitiva. Lo anterior, segiin Padilla (2010) refleja un actuar que desencadena en un

enfoque rehabilitador, delimitando las practicas y cultura en las diferentes sociedades,
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definiendo al sujeto como el problema, concibiendo que sus dificultades se deben a

deficiencias que le impiden adaptarse al medio.

Asimismo, segun Ferreira (2008) se atribuye a las personas con discapacidad (en
adelante PcD) una incapacidad, lo que ha dado consigo la preconcepcion de que dichos
sujetos no son capaces de expresar su voz de manera autbnoma y tomar decisiones de
forma consciente y racional. Por lo anterior, se les ha negado la oportunidad de expresarse

y manifestarse de modo independiente en los diversos aspectos de la vida.

En la misma linea, Ratzka, A., Barnes, C., Hasler, F., Zarb, G., Evans, J., Vidal, J.,
Malinga, J., Marana, J., Heumann, J., Martinez, K., Pérez, L., Lobato, M., y Berman-Bieler,
R. (2003) consideran que las PcD han sido tratadas durante muchos afios como personas
ajenas a sus derechos civiles, no se ha respetado su dignidad, ni su libertad para participar
en los diversos ambitos. En concordancia, Susinos y Parrilla (2008) indican que la voz de
las personas con discapacidad queda silenciada por el discurso omnipresente de los
expertos, hasta el punto de que la historia de la discapacidad no es propiamente su historia,

sino de las representaciones que se elaboran sobre ellas.

Todo lo anterior se ha visto reflejado en la necesidad inherente a su condicidn, el ser
cuidados e incluso sobreprotegidos por agentes externos, ya sea su familia, amigos o
profesionales, quienes los sustituyen en las tareas, actividades u obligaciones; coartando su
derecho a expresar su voluntad y actuar de manera autodeterminada (Tello y Sancho,

2013).

Por lo mismo Gutiérrez (2006) plantea que la realidad de la sobreproteccion en
familias de PcD, reviste una realidad donde con la mejor de las intenciones suelen
sobreprotegerlos, disminuyendo sus posibilidades de interaccion. Lo anterior suele
provocar escasas oportunidades para ejercer control sobre sus conductas. Por dichas

razones, las PcD pasan a ser infantilizadas por sus cuidadores y la sociedad, teniendo como
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base las construcciones culturales que otorgan un estereotipo o imaginario social de

vulnerabilidad.

Todo lo anterior confirma que el modelo rehabilitador tiene como consecuencia una
perspectiva patologizante, el que tal como indica Padilla (2010) otorga mayor relevancia al
diagndstico que a la singularidad de la persona, asociandole elementos como la
permanencia, dependencia y pasividad; motivo por el que hoy en dia ha sido criticado.
Asimismo, Arnau y Toboso (2008) consideran que produce la subestimacion de la sociedad

respecto de sus aptitudes.

En concordancia, Gento y Strnadova (2011) expresan que algunas veces se piensa
que las personas con discapacidad intelectual manifiestan pensamiento y actitudes no
acordes a su edad. Sin embargo, no podemos olvidar que estas personas crecen y
evolucionan, ya que han experienciado y aprendido de las condiciones de la vida. Bajo esto,
Madrigal (2015) refiere que la sobreproteccion implica conductas que incapacitantes, que
invisibilizan las potencialidades, haciendo cada vez més dependiente a la PcD; no dejando

que experimente cosas nuevas y que fracase como cualquier otro ser humano.

Lo mencionado, concibe un ser que desconoce lo que le rodea, pudiendo ser muy
facil violentar sus derechos. En este sentido, se le priva de oportunidades, experiencias
ligadas a la autonomia, sentimiento de competencia, debido a las bajas expectativas y
apoyos excesivos que ejerce su entorno, sin considerar su propia voluntad, siendo

invisibilizado por la sociedad.

“Dicha invisibilidad responderia a una disposicion interior de aquellos que “miran a
través” del otro, demostrandole asi un desprecio que anularia su presencia fisica en el
espacio en que tiene lugar la interaccion. Podemos sefialar que este fenomeno se da
también, con bastante frecuencia, en la interaccion cotidiana que tienen las personas con

diversidad funcional. Sometidas como estan a continuas observaciones, terminan
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convirtiéndose, en numerosas ocasiones, en personas ignoradas, debido a su

invisibilizacion” (Aparicio, 2016: 186).

Por tales motivos Eroles y Fiamberti (2008) refieren que, debido a la visualizacion
de esta problematica a nivel internacional, junto a la falta de politicas especificas para
favorecer su desarrollo, para potenciar la igualdad de oportunidades es que en 2006 surge la
necesidad de crear y fomentar la adscripcion a la CDPD que tiene como propoésito
promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los

derechos humanos y libertades fundamentales para las PcD.

Este hecho “representa el primer tratado de derechos humanos del siglo XXI.”
(Cisternas, 2015: 20). Con ello, marca un cambio a nivel de politicas internacionales y
nacionales de quienes se adscriben, modificando las practicas con la finalidad de alcanzar
los objetivos de la CDPD; asumiendo la responsabilidad de favorecer la calidad de vida de
las PcD. Con lo que pretende generar un punto de inflexion en la perspectiva desde la que

se comprende la discapacidad.

La CDPD manifiesta una evolucion trascendente en el ambito de los derechos
humanos, tanto por el cambio de paradigma para entender la discapacidad basado en el
enfoque de derechos humanos, como también en la introduccion de conceptos juridicos
nuevos: el sujeto de derecho, la denegacién de ajustes razonables como forma de
discriminacion, la accesibilidad, la rehabilitacion, el derecho a vivir de manera
independiente y a ser incluido en la comunidad, entre otros (Cisternas, 2015). En esta linea,
ser sujeto de derechos implica cumplir con las responsabilidades y derechos de un
ciudadano como un sujeto activo avalado por las leyes y jurisdicciones, asimismo, siendo

responsabilidad del Estado garantizar que esto suceda.

A nivel internacional, la importancia de la CDPD radica en que se reafirma que
todas las personas con diversos tipos de discapacidad deben poder gozar de todos los

derechos humanos y libertades fundamentales. Se aclara y precisa como se aplican todas las
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categorias, para lo cual es necesario introducir adaptaciones, considerando inadmisibles las
situaciones en que se han vulnerado los mismos (Organizacion de las Naciones Unidas
[ONU], 2006). En consecuencia, permite el reconocimiento de los derechos y ha reforzado
la proteccion hacia este grupo a través de medidas concretas en que son visualizados como
sujetos volitivos, con opinidn y capacidades para ser un individuo activo en su propia vida

y comunidad.

A fin de conseguir la consecucion de un enfoque de derechos, en 2008, Chile se
adscribe a la CDPD. Es por ello, que en 2010 se dio respuesta a los principios de la
Convencién promulgando la Ley N° 20.422, en que se establecen las Normas sobre la
Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de Personas con Discapacidad. Acorde a esto,
BCN (2010) destaca la relevancia de obtener su plena inclusion social, el disfrute de sus
derechos y la eliminacion de cualquier forma de discriminacion fundada en la discapacidad.
Junto a ello, se focaliza en incentivar acciones de fortalecimiento de las relaciones
interpersonales, el desarrollo personal, la autodeterminacion, el ejercicio de sus derechos y

con ello, la mejora de la calidad de vida.

Lo expuesto resulta un desafio importante en el marco nacional, puesto que implica
modificar las practicas en las diferentes areas en que se desenvuelve la persona, ya sea en el
ambito de participacion, tales como: politico, familiar, educativo, laboral, comunidad y
salud. Por tal motivo, segin plantean Vega y Jenaro (2017), modificar las practicas
representa un gran desafio para la realidad cultural de Chile, tomando en cuenta la enorme
distancia que se ha dado en la region entre normas que protegen los derechos humanos y la

practica efectiva.

No obstante, los datos del Servicio Nacional de la Discapacidad [SENADIS]
(2016), ratifica que estos cambios legislativos no han logrado generar un impacto a nivel
social y cultural, ejemplo de ello es que sélo un 11,4% de las personas adultas con
discapacidad tienen conocimiento de la existencia de esta ley. A su vez, s6lo un 19% de la

poblacioén nacional sin discapacidad estd en conocimiento de la misma. Por lo tanto, el
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Estado chileno debe plantearse acciones para concretar la igualdad de derecho en el

contexto nacional.

En base a lo mencionado, las practicas actuales evidencian desigualdad en el
contexto internacional, autogestores sefialan: “No siempre se ha registrado nuestro
nacimiento y por lo tanto no somos protegidos por nuestras leyes”, “Esta es la razon por la
cual tantos de nosotros somos abusados y maltratados por otros” y “Es posible que
necesitemos apoyo para tomar nuestras decisiones, pero no queremos que otros decidan por

nosotros” (Inclusion International, 2009: 11,15).

En torno a esta problematica, en nuestro pais es que aun esta en vigencia la Ley N°
18.600/87 que establece normas sobre deficientes mentales, validando el procedimiento de
interdiccion, en que se declara que si la persona no puede expresar su voluntad es declarada
como incapaz, siendo eliminada tajantemente la posibilidad para llevar una vida
independiente y autodeterminada. “Con ello, la persona con discapacidad es condenada a
una especie de ciudadania devaluada, considerada como una menor de edad permanente
que, en el caso de tener derechos, tiene suspendido su ejercicio o requiere de la tutela de

otros para ejercerlos” (Goémez, 2014: 394).

No siendo suficiente esto, la Ley N° 19.947/04 de Matrimonio Civil sefala que las
personas privadas del uso de razon por un trastorno o anomalia psiquica diagnosticada, no
podran contraer matrimonio, por ende, representa una clara barrera basada en un modelo
rehabilitador. Resultando insuficiente la voluntad de la persona para hacer valer sus
derechos, materializado en la falta de reconocimiento de aquellos medios no
convencionales para la expresion oral, como los sistemas alternativos aumentativos de la
comunicacion que permitirian favorecer la concrecién de las decisiones de los sujetos

(Acosta, Holguin y Salamanca, 2014).

Continuando con el andlisis de los antecedentes expuestos, frente a los Derechos de

las personas con Discapacidad es importante destacar que, en relacion a la Educacion,
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Murillo, F., y Duk, C. (2016) sefiala que a las Personas con Discapacidad Intelectual (PcDI)
se les ha negado el acceso a un sistema educativo tradicional, evidenciando practicas de
segregacion escolar o encasillamiento en modalidades de educacién especial que se

mantiene hasta la adultez.

Un ejemplo en la realidad nacional, son las practicas de segregacion manifestadas
en la falta de reconocimiento por la sociedad de los talleres protegidos para formacion
profesional que han recibido estas personas, lo que incide al momento de querer acceder a
un empleo con una digna remuneracion. Por lo anterior, segiin antecedentes del SENADIS
del afio 2013, en cuanto a empleo, s6lo el 29,2% de las personas con discapacidad mayores

a 15 afios tienen un trabajo remunerado.

En concordancia, la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) en el afio 2013
menciona la dificultad con la que conviven aquellos que logran tener acceso a un empleo
remunerado, en que se ha instaurado la idea que la discapacidad conlleva una incapacidad
para ejecutar el trabajo, escasa calificacion técnica, bajo dominio de habilidades blandas o
que estaran sujetos a accidentes en mayor medida que aquellos trabajadores sin
discapacidad. Por tales motivos, lo empleos que son ofrecidos generalmente se dan por la
idea de que so6lo en esos contextos pueden desenvolverse y no se les da la oportunidad de

trabajar en aquello de lo que estudiaron o aprender mediante la practica.

Bajo esto mismo, resulta destacable los datos aportados por la Sociedad de Fomento
Fabril (SOFOFA) en 2013, que indican que de las 605 personas con discapacidad que
trabajan en las 150 empresas consultadas, el 40% presenta discapacidad fisica, 27%
discapacidad mental-intelectual y 18% discapacidad auditiva, y so6lo un 1% presenta
discapacidad psiquica-psiquiatrica, lo cual deja de manifiesto que la inclusion laboral se
encuentra mayormente enfocada y favorecida para el grupo de personas con discapacidad
motora, otorgando menores oportunidades de autonomia a aquellas con discapacidad
intelectual, siendo vulnerables dentro del grupo de personas con discapacidad que ya se

encuentra ampliamente desfavorecido en este ambito.
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Para dar solucion a dicha problematica es que a nivel nacional se promulg6 la Ley
N° 21.015 en el afio 2017, para incentivar la inclusiéon de personas con discapacidad al
mundo laboral que representa un porcentaje acotado a la cantidad de personas que
requieren trabajar, siendo solo un 1% el cupo destinado para ellos. Un tema es que, no se
especifica qué discapacidad, por lo que en la mayoria de las ocasiones otorgan el trabajo a
personas con una discapacidad que no signifique un impedimento para el normal
funcionamiento de sus actividades o impacte en un mayor gasto, a partir de modificaciones

que deban realizar en sus instalaciones (Rovira-Beleta, 2015).

En base a estos antecedentes, surge la necesidad de ampliar las oportunidades
laborales que permitan favorecer la autonomia social y economica de las PcDI, ya que éstos
refieren la importancia de mejorar las condiciones en el ambito laboral, expresando desde
su voz: “Algunos de nosotros hemos sido colocados en talleres en donde nos pagan muy
poco, si es que nos pagan”. “Nuestra falta de oportunidades en obtener un trabajo
remunerado nos ha aislado a muchos en la pobreza”. “Esto ha reforzado las actitudes
negativas, en cuanto a lo que valemos, en las mentes de otros” (Inclusion International,

2009: 23)

En relacion a los derechos de participacion en la comunidad, es posible destacar que
existen espacios que no responden a la necesidad inherente de incluir a las personas y que
respondan de manera efectiva a sus caracteristicas particulares. Por ejemplo, tal como
sefiala Belinchén, M., Casas, S., Diez, C., y Tamarit, J. (2014) los espacios, tanto publicos
como privados, no presentan condiciones de accesibilidad universal pertinentes para dar
respuesta a la diversidad, quedando en muchas ocasiones segregados del uso adecuado de

éstos.

A su vez, en relacion al derecho de salud, el pais es regulado por la Ley N° 20.
584/12 en que se determinan los derechos y deberes que tienen las personas que en relacion

con acciones vinculadas a su atencion. En ella, se indica que tienen derecho a la promocion,
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proteccion, recuperacion y rehabilitacion de su salud, por medio de una atencion oportuna y
sin discriminacion arbitraria y de igual calidad para todos. Lo anterior, se logra a través de
un lenguaje adecuado e inteligible durante la atencion, ofreciendo la informacién necesaria
y comprensible, por intermedio de un funcionario del establecimiento, si existiere, o con

apoyo de un tercero que sea designado por la persona atendida (BCN, 2012).

Sin embargo, como se plantea en un estudio nacional realizado por el Observatorio
de Derechos Humano de Personas con Discapacidad Mental (2014), a pesar de los avances
logrados con el Plan Nacional de Salud Mental y Psiquiatria del afio 2000, no se ha logrado
instaurar un modelo de atencion de salud mental comunitario, que respete los derechos y
apoye de manera adecuada a este grupo, para asegurar calidad, equidad y cobertura en la
atencion, frente a lo cual el principal factor es el bajo presupuesto destinado a la salud
mental en Chile. Para lo cual, declaran como urgente para poner freno a la vulneracion de
derechos, el proponer medidas correctivas acorde a la Ley N° 20.584/12, en elementos
reguladores como el consentimiento informado, hospitalizacion y tratamiento involuntario,

el cual declaran no cumple con las normativas internacionales.

Todo el andlisis antes mencionado en cuanto a la problematica de cdmo participan
las PcD, puede ser explicado a partir de lo que sefiala SENADIS (2016) en que manifiesta
que la Convencién vive un proceso de implementacion que varia de pais en pais, unos con
evidente retraso y otros con progresos inesperados. En este sentido, las dificultades en
cuanto al cambio de la plena aplicacion de los principios de la CDPD en Estados
latinoamericanos, puede estar arraigado en su cultura politica, ya que, es comun que las

normas se aprueban para no cumplirse o para cumplirse a medias.

Lo anteriormente sefialado, puede ser argumentado porque muchos legisladores que
dan su voto para ratificar el tratado, lo dieron sin darse cuenta de la importancia y
repercusiones futuras de su decision (SENADIS, 2016). Esto ha traido como consecuencia
que, pese a la motivacion por aportar con cambios en las practicas culturales, econdmicas,

sociales, politicas u otras en pro de generar leyes coherentes con un enfoque de derechos;
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persiste en Chile la vulneracion de derechos de las personas adultas con discapacidad
(Martinez, 2013).

En esta misma linea, resulta atingente profundizar en la realidad de las PcDI en
Chile, quienes se encuentran en desventaja como grupo social, segun sefala Pallisera, M.,
Fullana, N., Puyalté, J., Vila, M. y Diaz, G. (2017) representan un colectivo vulnerable que
se desenvuelve a diario en una sociedad segregadora y excluyente, invisibilizando su
presencia y atentando contra su integridad como sujetos de derechos. Por lo anterior, se ha
presentado como una necesidad inherente tomar en consideracién los requerimientos
particulares de las PcDI para la igualdad de sus derechos y plena participacion en los

diversos contextos.

En este sentido, la desigualdad en el cumplimiento de sus derechos, se ve
fundamentada principalmente en la vigencia de la Ley N° 18.600/87 que declara a las PcDI
como carentes de voluntad, relativo a la condicion que poseen, lo cual limita su
participacion en ambito econdmico, politico y familiar, frente a lo cual, el estado no
demuestra su intencion en proporcionar salvaguardas que les otorguen apoyos para
desempenarse plenamente en dichos sectores. Sino que, ha enfocado su labor en ejecutar
medidas que permitan crear y adaptar contextos que den respuesta principalmente a

diversidad sensorial y motora, a través de la Ley N° 20.422/10.

Otro de los elementos de andlisis dice relacion con la discapacidad fisica,
SENADIS (2010) sefiala medidas tales como: todas las instituciones que presten un
servicio de uso publico deben ser accesibles para las personas con movilidad reducida.
Asimismo, los recintos publicos que cuenten con estacionamientos deberan reservar un
nimero para el uso de personas con discapacidad y su libre desplazamiento. Por otra parte,
referido a la discapacidad sensorial se deben utilizar subtitulos o lengua de sefias para los
programas de television o a través del sistema braille para rotular productos farmacéuticos

0 cOoSméticos.
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Lo expuesto no ha sido suficiente para asegurar la plena participacion y goce de los
derechos de las PcDI, més bien, las medidas practicas normalizadas enfatizan en la
discapacidad sensorial y fisica, obviando la necesidad y el derecho a una vida auténoma
para las personas con otra condicion; dejando una clara evidencia de omision respecto de la
necesidad de generar consideraciones referidas especificamente a este grupo, limitando sus

posibilidades de participacion en los diversos ambitos de la vida.

Bajo esto, Larraz (2015) reconoce el beneficio de un disefio inclusivo que garantice
el acceso de todos, no solo al entorno fisico y sensorial, sino también al cognitivo, y con
ello lograr minimizar las barreras existentes. Una de las problematicas nacionales se
evidencia a través de la Ley N° 20.183/07 que otorga una modalidad para sufragar
restringida, ya que solo se limita al acompafiamiento de la persona, sin tener en
consideracion otras formas para que ésta acceda de manera autdbnoma y consciente a la
informacion. En consecuencia, en Chile no se contemplan medidas que resguarden la
accesibilidad cognitiva. De ser garantizado este derecho se vera favorecida la inclusion de
la PcDI, con ello contribuird a mejorar su calidad de vida, construyendo una sociedad mas
justa y solidaria, que permitan el pleno goce de sus derechos (Berdum, M., Cervera, A.,

Chacon, J., Marafon, E., Miron, L., Moreno, A., Marco, A., Murillo, I. y Vela, A., 2014).

Frente a esto, Avanza Inclusion (2017) seala como insuficientes e incluso ausentes
las medidas llevadas a cabo en el contexto chileno acorde a la capacidad juridica y la
existencia de salvaguardas, que permitan los medios necesarios para promover, proteger y
respetar sus derechos, siendo inherente para este efecto transformaciones en las politicas,
leyes y normativas, junto con acciones orientadas a promover el reconocimiento ejercicio

de derechos civiles, culturales, econémicos, politicos y sociales.

Frente a todos los antecedentes expuestos, es necesario un cambio cultural en que el
Estado debe de ser el primer servicio en dar cumplimiento a estas politicas, donde se tomen
como personas en igual condicion de derecho ante la sociedad, para que de esta forma otras

esferas de injerencia se hagan cargo y regulen sus leyes adaptandolas para estas personas.
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Como se ha podido constatar en los apartados anteriores, gran parte de las
vulneraciones son influenciadas por la falta de acceso a la igualdad de oportunidades en el
ambito de derechos civiles, barreras en accesibilidad, dificultad en el empleo o
participacion en la comunidad. Lo que ha impactado férreamente en la posibilidad de las
personas con discapacidad para tener una vida independiente y autodeterminada, en los
diferentes contextos en que se desenvuelven y en los que aun no tienen la posibilidad de

participar producto de las barreras insertas.

Las PcD, incluso el dia de hoy, son apartadas de la sociedad y recluidas en espacio y
circulos sociales reducidos, bajo un concepto erroneo de “inutilidad”. Hay quienes creen
que al ser diferentes puede aportar menos, aprender menos, participar menos e incluso no
tener las mismas oportunidades de acceso. En todos los paises las PcD tiene peores
estadisticas de salud, peores resultados académicos, menores opciones de participacion
econémica y una tasa de pobreza mayor comparadas con personas sin discapacidad.

(Lopez, G., Bermudez, M., Garcia, M., Herrera, J. y Tamayo, N., 2012).

En concordancia Palacios y Romafiach (2008), consideran que es responsabilidad de
las propias personas reconstruir una sociedad que contemplen sus necesidades y
diferencias. Por tal motivo, los principios de la CDPD no tendrén el alcance esperado si no
se cambia la percepcion con respecto a las PcD, en la que ellos deben ser los protagonistas
porque son los principales afectados con la realidad actual del no cumplimiento de sus

derechos.

En este sentido, para enfrentar el desafio de empoderar y hacer valer los derechos de
la PcD y puntualmente frente a la vulneracion de derechos de las PcDI, resulta fundamental
velar porque reciban una formacion en derechos, que les permita ser empoderadas y luchar
por su concrecidn, en que la propia persona sea quien tome las decisiones de sus acciones,

recibiendo la ayuda necesaria, con el fin de modificar la situacion actual
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Una manera en la que diferentes paises han dado respuesta a esta necesidad es a
través de la formacion del movimiento de autogestores (Arellano y Peralta, 2014). Tal
como expresa Lopez-Mayher (2015), autogestores corresponden a personas que luchan por
sus propios intereses, porque su voz se oiga en las decisiones que les impactan y por poder
decidir por ellos mismos. Este movimiento nace en la década de los 60’ donde las personas
con discapacidad se pronuncian en contra de las practicas de la época, bajo la consigna
“nosotros somos personas primero y la discapacidad estd en segundo lugar”, a fin de
promover el disefio de leyes que realmente los tuvieran en cuenta (Gonzdlez-Torres y

Peralta, 2006).

Respecto de los autogestores, se cuenta con limitada informacion en el ambito
nacional, no obstante, a nivel internacional se ha podido determinar la eficacia que
representan estos programas, en el impacto positivo que generan en las PcDI y en sus
familias. Por lo anterior, el Programa de Autogestores de FEAPS reconoce que
las motivaciones que se aprecian en las PcDI para incorporarse y mantenerse en los grupos
de autogestion apuntan a diversos factores; entre ellos, la capacidad de ayuda al resto de

compaiieros, la movilidad independiente y la gestion econdmica.

Lo anterior conlleva a un cambio sustancial en sus rutinas, evidenciando en una
mayor participacion y mejora en la calidad de vida, tal como lo perciben las propias
personas que participan de los programas y sus familias. Un ejemplo de ello es referido por
un autogestor, quien manifiesta que el impacto radica en “Aprender, ser mas autonomo y
que nos entendamos todos mejor y que sepamos mas. Y aprender para ser mas adultos y
que no se ria la gente de nosotros, que sepan que estamos aqui también, como todos”

(Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad [INICO], 2009: 39).

De igual manera, participantes del Programa de Autogestores de Colombia: mi voz,
mi opinidon valoran de manera positiva la existencia de estas experiencias, plantean que

“Somos personas con discapacidad intelectual que hablamos y nos representamos a
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nosotros mismos, también representamos a otras personas con discapacidad, nos estamos
formando para ser buenos lideres y estamos aprendiendo mas sobre nuestros derechos”

(Orozco y Valencia, 2014: 11).

En este sentido, “la persona con discapacidad intelectual se reconoce a si misma con
necesidades sanitarias, sociales, técnicas y humanas. Pero también se reconoce capaz de
controlar su propia vida, de decidir y evaluar su propia situacién y tomar decisiones al
respecto. La persona con discapacidad reclama respeto hacia las decisiones individuales,
hasta donde sea posible en cada caso. Sin embargo, también debe reclamar la ayuda
necesaria para llevar a cabo su propio proyecto de vida, ayuda que se justifica por la
necesidad de igualar las condiciones de partida con el resto de los ciudadanos” (Ratzka,
Barnes, C., Hasler, F., Zarb, G., Evans, J., Vidal, J., Malinga, J., Marafia, J., Heumann, J.,
Martinez, K., Cayo, L., Lobato, M. y Berman-Bieler, R., 2003: 29).

Segun todos los planteamientos que se han sefialado es que se considera necesario
replicar y crear practicas positivas en nuestra realidad, con el fin de demostrar un real
compromiso con los principios de CDPD y junto con ello, demostrar compromiso con el
desarrollo personal y bienestar emocional de las PcDI, ya que se ha observado que aquellas
regulaciones y adaptaciones que el Estado ha realizado con el paso de los afos, se
encuentran mayoritariamente enfocadas a las discapacidades sensoriales y/o motoras, las

cuales resultan insuficientes para una plena participacion en la sociedad.

Por lo anterior, es necesario promover y establecer oportunidades como ambientes
propicios que promuevan el desarrollo de habilidades implicadas en el rol de un autogestor,
a fin de responsabilizarse por sus dificultades a través del trabajo mancomunado con ellos,
en busca de implicarlos en sus necesidades y en el como satisfacerlas, para que sean ellos
mismos los gestores y conductores de su historia personal, enfatizando en empoderar su rol
de defensa y autodefensa por los derechos de todas las personas con discapacidad
intelectual, donde se propicie que sean la voz principal de sus demandas y de esta forma,

reconocer su rol de ciudadano de pleno derecho.
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1.2 Formulacion de la pregunta

(Como promover el desarrollo de competencias de un rol autogestor para la concrecion de
sus derechos a partir de las percepciones de adultos con discapacidad intelectual que han

participado en el Diplomado +Autogestores PUCV?

1.3 Objetivos

Objetivo general
e Analizar el conocimiento de adultos con discapacidad intelectual en cuanto a
derechos y autogestion en Diplomado +Autogestores PUCV, con el fin de promover

el desarrollo de competencias de un rol autogestor.

Objetivos especificos

e Conceptualizar el conocimiento de adultos con discapacidad intelectual a su vision
en cuanto al rol autogestor.

e Determinar barreras y facilitadores en funcion de la promocion del rol autogestor en
adultos con discapacidad intelectual que han participado en el Diplomado
+Autogestores PUCV.

e Identificar elementos claves que rescatan los participantes en relacion al

reconocimiento de su discapacidad.
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1.4 Justificacion de la investigacion

La poblacion adulta con discapacidad en Chile comprende el 20% de la poblacion
general, lo que corresponde a un total de 2.606.914 personas seguin SENADIS (2016),
como se senalaba anteriormente, persisten dificultades en cuanto al reconocimiento de sus
derechos por esta razon se evidencia una vulneracion de estos mismos. En congruencia con
lo anterior, el Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad
Mental (2014) indica que existen alrededor de 350.000 personas con discapacidad mental
en Chile, las cuales estan expuestas a situaciones de discriminacion y exclusion social, que

no ha sido abordado por el Estado de manera adecuada.

Lo anterior justifica el abordaje de la discapacidad en general y en especifico la
discapacidad intelectual desde un enfoque de derechos que debiera estar presente tanto en
aspectos conceptuales, politicos y practicos, los que no han logrado ser suficientes para
proteger los derechos de las PcD entendidos desde la Declaracion Universal de Derechos
Humanos. Tal como refiere Martinez (2013) en la practica y en la vida cotidiana de las
personas con discapacidad intelectual se manifiesta una vulneracion de éstos y carencia de

oportunidades, enfrentdndose a un cumulo de obstaculos fisicos y sociales.

Esta realidad se manifiesta en las relaciones sociales y condiciones de vida
marcadas por el desempleo y la falta de recursos econémicos, menores oportunidades de
educacion, desiguales condiciones para el ejercicio de derechos ciudadanos, aislamiento
social e incluso situaciones de vida en la calle, malos tratos y encierros en instituciones
formales o informales (Martinez, 2013). En consecuencia, son frecuentemente
estigmatizadas, discriminadas y marginadas de la sociedad chilena, en los diversos ambitos
en que participan. (Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad

Mental, 2014)
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Esto se ve confirmado por la propia percepcion de las PcD en que un 23,9% de las
personas refiere que se ha sentido discriminada en los ultimos 12 meses. De esta manera, se
observa una razon directa entre la percepcion de discriminacion y el grado de discapacidad
(SENADIS, 2016). En razén de lo mencionado, Chile ha fomentado medidas con el fin de
promover y resguardar los derechos de las PcD y con ello, una mayor inclusion social de
oportunidades, autonomia e independencia, a la luz de la ratificacion de la CDPD y la
promulgacién de la Ley N°© 20.422/10, en que el pais ha generado intentos por transicionar

a un enfoque de derechos, en consecuencia, a los cambios sociales y culturales imperantes.

Sin embargo, estas acciones han demostrado no dar respuesta a las expectativas de
lo propuesto por la legislacion vigente, debido a que las politicas actuales no consideran las
particularidades, generando una invisibilizacién de las necesidades especificas de los
diversos tipos de discapacidad, reforzando con ello la estigmatizacion social y la

discriminacion (Pino y Valderrama, 2015).

Son las PcDI las que representan un colectivo vulnerable, segiin mencionan
Pallisera et al. (2017), debido a que su diagnoéstico es invisible y desatendido en relacion a
la concrecion de las politicas de inclusion. Dicho grupo se desenvuelve a diario en una
sociedad segregadora y excluyente, que atenta contra su integridad como sujetos de
derechos de una manera normalizada, siendo relegadas a vivir al margen de la sociedad.
Teniendo como consecuencia, la vulneracion de derechos inadmisibles en aspectos
fundamentales de la vida tales como, salud, educacion, participacion social, accesibilidad y

empleo; a pesar de los esfuerzos a nivel politico de las tltimas décadas (Hunt, 2005).

A pesar de los esfuerzos, relacionado a Leyes N* 18.600/87, 19.447/04, 20.183/07,
20.422/10, 20.584/12 y 21.015/17, no han logrado causar un impacto mayor en las
concepciones de las PcD con el fin de consolidar la defensa de sus derechos, accesibilidad y
participacion en la comunidad, ya que existe desinformacion a nivel general respecto de la

existencia de Ley N° 20.422. En este sentido, los adultos con discapacidad que poseen
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conocimiento de dicha ley representan un 11,4%, lo que resulta insuficiente para generar
cambios que respondan a sus reales necesidades y a su vez, evidencia la imposibilidad de
lograr que las personas puedan convertirse en agentes volitivos de su vida y luchar por la

concrecion de sus derechos.

El hecho de que sean las propias PcD quienes desconocen las politicas que los
resguardan resulta contradictorio, puesto en que la Ley N° 20.422/10 se sefiala que para dar
cumplimiento a sus objetivos es vital el conocimiento masivo que se tenga sobre ésta en la
comunidad sobre los derechos y principios que promueve en relacion a la inclusion. De esta

forma, su desconocimiento perjudica que las PcD actiien como promotores de derechos.

Para modificar Arellano y Peralta (2013) esta situacion y optimizar los objetivos de
la CDPD, es fundamental que sean los principales agentes de cambio, implicados en velar
por su propia igualdad de oportunidades y condiciones en la sociedad. Lo que resulta
necesario para el progreso y desarrollo. Por tales motivos es que se vuelve necesaria una
evolucion cultural apoyada de la directa participacion de las personas con discapacidad,
grupo que hasta la fecha ha manifestado una carencia de apropiacion de medidas defensoras

para su propia integridad.

Las personas con discapacidad frecuentemente han sido acalladas al plantear
soluciones y cambios en politicas referidos a las problematicas de discriminacion que los
acogen, sin tomar en cuenta sus deseos, valoracion de servicios, planificacion y desarrollo
de apoyos, asi como las posibilidades de participacion igualitaria en la comunidad y
oportunidades de concretar la inclusion social como una realidad (Abbott y McConkey,

2010).

Para lograr la concrecion de sus derechos, es imperativa la necesidad de formar a las
PcDI en sus derechos a través de una accion educativa concreta, relacionado a
competencias de Autogestores, a partir de conocimientos legislativos en materia de sus

derechos, puedan hacerlos valer, expresar sus opiniones, defenderse y defender a otros con
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el fin de lograr comunidades mas inclusivas que los reconozcan, respeten y valoren (Orozco

y Valencia, 2014).

Ademas, la formacion en autogestion proporciona herramientas efectivas a adultos
con discapacidad intelectual, a partir del conocimiento de la CDPD y la Ley N° 20.422/10
en el ambito nacional, con el fin de alcanzar una mayor autonomia y participacioén en sus
comunidades, generando con ello espacios mas inclusivos en los cuales sean reconocidos,
respetados y valorados (Arellano y Peralta, 2014). Es relevante comprender que el aporte
de la autogestion radica en que la verdadera experiencia de discapacidad la ostentan
exclusivamente las PcD, teniendo su propia cosmovision, un valor esencial para solucionar

problemas relativos a la misma, incluida la legislacion especifica sobre la materia.

Por ello, es preciso generar nuevos espacios de desarrollo y oportunidades a nivel de
Estado, con el fin de recopilar su experiencia y opiniéon para establecer cambios en la
sociedad que respondan a sus necesidades sentidas; asi como también hacer visibles sus
peticiones en areas donde existen desafios latentes (trabajo, salud, transporte, vida en
pareja, manejo del dinero, sobreproteccion, infantilizacidon, autonomia, autodeterminacion)
y en las cuales es necesario seguir trabajando para llegar a la plena inclusion social (Orozco

y Valencia, 2014).

En este sentido, se vuelve necesario el trabajo con las propias personas con
discapacidad puesto que permite satisfacer sus necesidades sentidas y dar paso a que
puedan ser ellos mismos los que velen por la solucion de sus problematicas, tengan
autonomia frente a sus elecciones y signifiquen un apoyo para otros, a partir de sus

experiencias, ya que tienen mayor conocimiento frente a su propia realidad.

En concordancia, Arellano y Peralta (2013), manifiestan que deben ser los
principales actores, empoderados frente al objetivo de velar por su propia igualdad de
oportunidades y condiciones en la sociedad, siendo esto necesario para el progreso y

desarrollo, con la intencion de resolver y mejorar las problematicas actuales en el pais.

34



Dicho empoderamiento puede ser favorecido a partir de la formacion de competencias para
el desarrollo de autogestores, en que las personas con discapacidad intelectual recuperen la
voz que les fue negada historicamente y asi, ser los principales agentes volitivos de sus

vidas, con el fin de ejercer y gozar de sus derechos (Inclusion International, 2014).

Con ello, velar por su propia igualdad de oportunidades y condiciones en la
sociedad siendo necesario para el progreso y desarrollo, con la intencion de resolver y
mejorar las problematicas actuales. Esto se relaciona con lo que los propios autogestores
sefalan, en que destacan la importancia que ha significado su formacién para el desarrollo
personal: “significa aprender a ser mas autdbnomo y que nos entendamos todos mejor y que
sepamos mas” y “aprender para ser mas adultos y que no se ria la gente de nosotros, que

sepan que estamos aqui también, como todos” (INICO, 2009: 39).

Es por las razones anteriores, que es de vital importancia y necesidad el brindar
espacios que fomenten el empoderamiento de las personas con discapacidad, en cuanto al
conocimiento de sus propios derechos. Teniendo como base la educacidén para avanzar
hacia un rol de ciudadano activo, que defiende la consecucion plena de sus derechos y
contribuye a la formacion de una sociedad inclusiva; potenciando su calidad de vida y la de
otros, en funcidon de lograr autodeterminacion, teniendo siempre como base sus fortalezas,
sus perspectivas particulares e intereses, para resolver las problematicas y formular

politicas publicas en donde sean ellos mismos los principales implicados.
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11. Marco Teodrico

Capitulo 1. Derechos y Discapacidad intelectual.

2.1 Modelos en el ambito de la discapacidad intelectual.

A lo largo de la historia, la discapacidad ha sido conceptualizada de diversas formas
por la sociedad, sustentdindose en modelos que implican corrientes tedricas y culturales que
condicionan la conceptualizacidon, causas y provision de apoyos. Estas miradas eran
reconocidas y mayormente aceptadas por el colectivo de las diferentes épocas (Velarde,
2012). Los modelos resultan heterogéneos entre si, comenzando con el denominado
prescindencia, hacia el médico-rehabilitador, para dar cabida al modelo social (Palacios y
Bariffi, 2007) (véase en la Tabla 1). No obstante, no resultan excluyentes, sino que
coexisten, en diferentes matices, y aportan en la transicién y evolucién en cuanto a

politicas, cultura y practicas que circundan a las personas con discapacidad.

Por tanto, es posible visualizar desde diferentes prismas la conceptualizacion de
discapacidad y los apoyos que se brindan, que determinaran la calidad de vida y
oportunidades de participar igualitariamente en el medio social, con pleno goce de
derechos. Desde una mirada analitica, cada modelo conlleva aportes reconocibles a dicha
evolucion y otros que transgredieron las libertades y oportunidades de todas las PcD,

traduciéndose en actos discriminatorios que vulneraron sus derechos.

Un primer modelo, denominado de prescindencia o tradicional, corresponde sus
inicios en la antigiiedad clasica y la Edad Media. Este propone como origen explicativo de
la discapacidad causas religiosas asociadas al castigo divino o intervencion maligna y
atribuye a la persona una incapacidad para aportar a la comunidad, por lo que era

considerado una carga para sus padres y la sociedad. Bajo esta mirada, subyacen el modelo
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eugenésico y el de marginacion, que coinciden en lo que respecta al origen de la

discapacidad, no asi en la respuesta social hacia la misma (Palacios, 2008).

Arnau y Toboso (2008) plantean que el modelo eugenésico se fundamentaba en
motivos religiosos, pero también politicos, que consideraban como un inconveniente para la
sociedad el desarrollo de las personas con discapacidad, que nacian producto del resultado
de un pecado cometido por los padres en Grecia o una advertencia de que la alianza de los
Dioses se encontraba rota en Roma. Por lo cual, como respuesta social, se cometian
practicas eugenésicas como el infanticidio, con el fundamento de alivio tanto para la

sociedad como para los padres.

Continuando con el analisis, el modelo de marginacion sitia sus inicios durante la
Edad Media, presenta explicaciones religiosas enmarcadas en el sentido de considerar la
discapacidad como objeto de maleficios y advertencia de un peligro inminente, junto con
ser categorizados por la sociedad dentro del grupo de los mas pobres y marginados debido a
las condiciones de exclusion a las que eran expuestos, como respuesta social propia de este
modelo. Eran percibidos como objetos de compasiéon que tenian una incapacidad de
responder a las demandas del medio, por lo que eran victimas de omisiones que los llevaba
a la muerte en muchos casos, por no poder cubrir sus necesidades basicas. En otros casos,
debian apelar a la caridad, mendicidad o ser objetos de burlas como medio obligado de

subsistencia (Arnau y Toboso, 2008).

Desde una postura analitica, el modelo de prescindencia lleva consigo una
inexistencia de derechos de las personas con discapacidad de la época, por lo que estaban
expuestos a situaciones de discriminacion por ser consideradas indignas para vivir o
incapaces para vivir en sociedad, llevados indudablemente a la muerte, ya sea por
homicidio o por la omision de sus necesidades basicas, por ende, presentaban una grave

afectacion en su calidad de vida.
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Continuando con los enfoques, el paso desde un submodelo eugenésico a uno de
marginacion, plantea que en este ultimo se consideraba el derecho a vivir de las PcD, pero
excluidas de la sociedad en condiciones desfavorables e indignas, sin asumir la
responsabilidad social de cubrir incluso las necesidades mas basicas. Este modelo ejerce
aportes en cuanto a su reconocimiento y el diagndstico que, aunque presentaba
fundamentos puramente teoldgicos, ejerce una transicion a un modelo rehabilitador para

conceptualizar la discapacidad.

Atendiendo a lo antes sefalado, es que el modelo rehabilitador se sitia hasta
después de finalizar la Primera Guerra Mundial, con sus primeros sintomas durante el
renacimiento (Palacios y Bariffi, 2007). Bajo este prisma la discapacidad era visualizada
como producto final o efecto de una enfermedad o ausencia de salud, que impedia a la
persona responder a su entorno de manera natural y con ello, participar de manera activa en

¢l, exculpando de responsabilidades a la sociedad.

De este modo, las consecuencias de la enfermedad de “discapacidad” eran
concebidas como desviaciones de la normalidad de una funcién o estructura de la salud
corporal y/o mental, frente a lo cual la solucion a la problematica era establecer medidas
terapéuticas o compensatorias proporcionadas por profesionales, principalmente del area de
la salud, persiguiendo el objetivo de obtener una cura o adaptacion en la persona que

permitan cambios en su conducta.

En el ambito politico, los Estados principalmente enfocaron su labor en mejorar la
atencion sanitaria, a través de modificaciones y reformas en la politica de atencion a la
salud mental y fisica, esto traducido en rehabilitacion e instituciones de hospitalizacion,
atencion médica ambulante, colegios de educacion especial y asilos para enfermos mentales
en los cuales eran internados de manera forzosa (Padilla, 2010). Asimismo, segun Velarde
(2012) refiere que este modelo, al privilegiar la vision en las deficiencias, considera que las
personas con discapacidad pueden tener algo que aportar a la comunidad, pero sélo en la

medida que sean rehabilitadas o normalizadas, aspirando a caracteristicas de una persona
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considerada valida o capaz en los estandares normales. A partir de dicho proceso de

normalizacion, es que recién podran adquirir valor como personas y ciudadanos.

Existe una subestimacion de sus capacidades y un tratamiento social con actitudes
paternalistas y caritativas. Desde esta mirada, las personas se convierten en ‘“‘objetos
médicos” y por ello, la intervencion era primordialmente medicalizante, en espacios
sobreprotegidos en instituciones de diversa indole, frente a lo cual la sociedad, incluidas
familias de personas con discapacidad, consideraba una medida adecuada y normal (Arnau

y Toboso, 2008).

Por tanto, “las personas con discapacidad ya no son consideradas inutiles o
innecesarias, pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas. Es por ello que el fin
primordial que se persigue desde este modelo es normalizar a las personas con
discapacidad, aunque ello implique forjar a la desaparicion o el ocultamiento de la

diferencia que la misma discapacidad representa” (Palacios, 2008: 245).

Bajo este modelo, las PcD en cuanto a la concrecion de sus derechos, eran
considerados como entes pasivos de intervencion, tratamiento y rehabilitacion, carentes de
capacidades para funcionar en la sociedad, hasta pasar por un proceso rehabilitador de
control de las diferencias de manera forzosa, en detrimento de su voluntad, ya que ésta se

visualiza como lesionada o pérdida producto de su “enfermedad”.

A pesar de la existencia de servicios de atencidn, estos recaen bajo una mirada
asistencialista, en que la persona era visualizada como un objeto de servicios, en que segun
indica Alfaro (2017) invisibiliza tajantemente la existencia de alguna responsabilidad
social, viendo asi nulas sus oportunidades de participacion en la sociedad y goce de
derechos. Es en este sentido que el modelo médico o rehabilitador encuentra sus limites, ya
que existe una “cura” o “recuperacion” total de la discapacidad bajo una rehabilitacion
individualizada, por lo que las personas no alcanzaban la deseada adaptacion a las

exigencias del medio.
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De igual modo, resultan rescatables aportes en torno a este modelo, puesto que a
partir de la investigacion médico-cientifica se amplid el conocimiento en cuanto a factores
biologicos relacionados con la discapacidad, favoreciendo el diagnostico, a pesar de que en
la época conllevaba una carga de estigmatizacion y marginacion bajo una mirada

patologizante enfocada en la desviacion de la normalidad.

Junto con esto, a pesar de que en la época a la discapacidad se le otorgaban
caracteristicas de pasividad y dependencia de servicios, se rescatan avances en cuanto a la
necesidad de los Estados de garantizar la atencion para proporcionar apoyos, abriendo un
campo que antes no era visualizado, otorgando oportunidades de avanzar hacia una mirada

social (Velarde, 2012).

Tras lo anteriormente expuesto y recogiendo los desafios y criticas de los modelos
abordados, se da paso a un modelo social, el cual surge a partir de la década de los sesenta
por los esfuerzos de movimientos sociales de PcD que perseguian la consecucion de una
sociedad que respete sus derechos, amparados en la justicia, igualdad y participacion plena,
con el fin ultimo de la posibilidad de eleccion y autonomia, para asi acabar con la situacion
de opresion social en la que se consideraban inmersa; producto de un escenario social que
no se encuentra preparado, ni disefiado para hacer frente a las necesidades de todos, sino

solo de las consideradas personas estandar (Palacios, 2008).

De estos movimientos, el que resultdé determinante fue el de Vida Independiente en
Estados Unidos, enmarcado en la lucha por los derechos civiles desde la propia voz de las
personas con discapacidad, difundiendo la idea de que la independencia no estd dada por la
capacidad de ser autébnomo en los quehaceres cotidianos, sino por la de dirigir el destino de

la propia vida, cambiando el foco desde lo individual a lo social (Velarde, 2012).

Bajo la mirada del modelo social, “la discapacidad no es un atributo de la persona,

sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el
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contexto/ entorno social” (Organizacion mundial de la salud [OMS], 2001: 32). Es decir, se
asume el papel de la sociedad como condicionante en el funcionamiento y oportunidades de
participacion activa en el medio. Reconociendo asi, como recalca Padilla en 2010, que
existe responsabilidad social de realizar las modificaciones necesarias, aspirando a la
intervencion que les permita la integracion en la sociedad. Es a partir de lo anterior, que la
discapacidad es considerada como un hecho y construccion social, que no ha conseguido
dar respuesta a las necesidades de las personas, evidencidndose solamente cuando se

encuentra en este tipo de entorno y estructuras sociales.

“En el centro de la pretension de construir una perspectiva nueva se encuentra la
idea de que la discapacidad esta producida: lo cual es distinto de la idea de que se trata
sencillamente de una anormalidad médica o fisioldgica; distinto de la idea de una

desviacion construida socialmente” (Ortega, 2011: 23).

Al respecto, el Acta Americana para la Discapacidad en 1990 habla sobre la
discriminacion de la discapacidad como un problema de derechos civiles y define a las
personas con discapacidad como una minoria que debe ser protegida. Asume la
responsabilidad de responder a las necesidades de las PcD por parte de la comunidad,
sociedad y Estado. Se da inicio a la investigacion y acciones que promuevan la inclusion
social, en materia de acceso a la educacion, trabajo, vivienda, transporte, salud, entre otros;
a partir de instrumentos internacionales como la Declaracion de los Derechos Humanos

(Padilla, 2010).

Por lo tanto, la discriminacion frente a las PcD, requiere actuacion social y
responsabilidad colectiva de la sociedad para hacer las modificaciones ambientales
necesarias para la participacion plena, en todas las areas de la vida social. Es decir, el
problema es mas ideologico o de actitud, y requiere la introduccion de cambios sociales. Lo
que en el ambito de la politica se constituye en un tema de derechos humanos (Palacios y

Bariffi, 2007).
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Segun senala Velarde (2012) dichas modificaciones ambientales requieren derribar
barreras econdomicas, medioambientales y culturales que encuentran las PcD, tales como la
inaccesibilidad en la educacidon, en los sistemas de comunicacion e informacion en los
entornos de trabajo, transporte, viviendas, edificios publicos y lugares de entretenimiento,
para asi asegurar el asegurar su participacion, con sus necesidades individuales y colectivas,

en las actividades que supone la vida econdmica, social y cultural.

Bajo los lineamientos de este modelo social, Palacios y Romanach (2008) proponen
el modelo de diversidad funcional, como una evolucidon del anterior, que trae consigo un
cambio terminologico de discapacidad a diversidad funcional, la aceptacion de la
diversidad funcional como parte enriquecedora de la diversidad humana y la consecucion
de su plena dignidad, garantizando los mismos derechos y oportunidades para todas las

personas.

Para ambos autores, el surgimiento del modelo de diversidad funcional se
fundamenta en respetar éticamente la dignidad humana, en que la diferencia no sea vista
sino como aquella con valor y no como una carga social, asi construir una sociedad mas
justa, en que todas las personas sean respetadas en igualdad por el hecho de ser humanos

(Guzméan, F., Toboso, M. y Romaiach, J., 2010).

Como consecuencia de todos los hechos acontecidos y la lucha liderada por las
propias PcD, se logran avances considerables en el ambito de derecho internacional, como
la aprobacion de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en 2006, instrumento que en su proceso de elaboracion contd con la
participacion de organizaciones de PcD, que sostuvieron que se adoptaria un modelo social
al comprender el constructo de la discapacidad. Lo que, a su vez, produjo un impacto en los
derechos de las legislaciones internas de los Estados Parte que se adscriben a dicha

Convencion (Palacios, 2008).
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Para Palacios y Bariffi (2007) tanto el modelo social, como el de diversidad
funcional se encuentran intimamente relacionados con la incorporacion de ciertos valores
intrinsecos a los derechos humanos y aspiran a potenciar el respeto por la dignidad humana,
la igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusién social sobre la base de principios
tales como: la vida independiente, la no discriminacién, accesibilidad universal,

normalizacién de los entornos y el didlogo civil, entre otros.

Dichos modelos resultan cruciales en el dmbito de derechos de las PcD, ya que, a
partir de los movimientos politicos y sociales liderados por sus voces como principales
actores, pasan de ser considerados objetos de servicios a sujetos de derechos, a través de la
visualizacion de las barreras incapacitantes que ejercen los ambientes sociales, culturales y
econdmicos, que motivan un cuestionamiento de la sociedad a nivel internacional y con

ello, el surgimiento de la CDPD en el seno del empoderamiento social.

A partir de la CDPD se exige a los Estados Parte asumir su responsabilidad de
analizar, cuestionar y actuar frente a las barreras que generan para la plena inclusion e
igualdad de oportunidades en cuanto a la participacion, desarrollo humano y consecucion
de derechos. Ya no como objeto de politicas asistencialistas enfocadas a lo individual como
solucion remedial, sino un sujeto activo en el entorno al visualizar la discapacidad como

una cuestion de derechos humanos.

Junto a ello, al unisono con la evolucién de los modelos que conceptualizan la
vision frente a las personas con discapacidad, se modifican las politicas en torno a las
diferentes oportunidades de desarrollo y participacion que han surgido histéricamente para
dicho grupo de personas y con ello, las practicas y cultura a nivel internacional, impactando
en las posibilidades que surgen para el respeto y concrecion plena de sus derechos

fundamentales e inalienables.
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A continuacion, se presenta la Tabla 1 que contiene una sintesis historica de los

modelos de conceptualizacion de la discapacidad, contemplando sus caracteristicas

generales y primeros atisbos para su desarrollo.

Tabla 1 Modelos de conceptualizacion de la Discapacidad

Modelos

Caracteristicas generales

Primeros
atisbos

Prescindencia o
Tradicional

Rehabilitador

Social

Propone causas religiosas como origen de la
discapacidad asociadas a un castigo o mal. La PcD es
concebida como incapaz de aportar a la comunidad.
De éste subyacen el sub-modelo Eugenésico y de

Marginacion.

La Discapacidad es visualizada como una desviacion
de la normalidad, enfermedad o ausencia de salud que
impide a la persona responder y participar de su

entorno.

La Discapacidad no es concebida como un atributo de
la persona, sino como un conjunto de condiciones
creadas por el contexto social en el cual esta inserta la
persona. De éste, subyace el sub-modelo de
Diversidad funcional.
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2.2 ldentidad de las personas con discapacidad intelectual.

Como anteriormente se mencionaba, los modelos de conceptualizacion de la
discapacidad llevan consigo concepciones y practicas culturales forjadas por la sociedad,
las cuales, a su vez, impactan en el desarrollo de su identidad. En este sentido, Ferreira
(2008), define la identidad social como una construccion en base a la referencia de un otro,
en donde el colectivo como referente homogéneo inclusivo, marca diferencias, entendidas

como rasgos distintivos propios que recalcan la singularidad de cada identidad.

Segun los planteamientos de Ferreira (2007), si bien, la identidad se basa en la
diferencia respecto al otro, es el propio grupo el que la define en virtud de su propia
constitucion. Es decir, la persona con discapacidad se concibe como tal, en base a la
construccion de una identidad generada en la observacion de rasgos distintivos,
considerados como caracteristicas singulares, las cuales que permiten destacar aspectos en

particular, en base a un colectivo mayoritario que figura como referente.

Continuando con el mismo autor, el caso de la discapacidad, la identidad no se
construye en conjunto, sino que, es impuesta desde el entorno no discapacitado, de manera
heteronoma negativa, en que la PcD visualiza su diferencia definida por otro, como una
ausencia de rasgos identitarios respecto a un referente, por lo que la discapacidad en si no
es visualizada como una caracteristica diferenciadora. En consecuencia, se genera una

identidad de discapacidad basada en la insuficiencia y carencia respecto de otros.

Por lo tanto, es posible destacar que en el proceso de construccion de la identidad en
las PcD es impuesto por los atributos que ha construido la sociedad respecto de las
carencias que representan las personas con discapacidad. Por ende, el medio cultural y
social en que se desenvuelve la persona, resulta el mayor determinante para la
conformacion de la identidad, la cual, en definitiva, se genera a partir de sus concepciones y

practicas culturales frente a este grupo.
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En razon de la misma temadtica, dicho autor indica que las actitudes y
representaciones de las personas sin discapacidad frente a las PcD es que les atribuyen una
anormalidad. Sin embargo, menciona que son las propias personas con discapacidad
quienes han asumido una vision de si mismos que apunta a la desgracia personal, la cual los

aparta de la normalidad general.

De esta manera, la identidad que la personas asumen como propia se ve determinada
socialmente, se asume que las diferencias se constituyen en jerarquias sociales, en las
cuales la discapacidad, como fenémeno social, se le atribuye una jerarquia construida e
impuesta por un entorno no discapacitado, el que cultural, simbolica y practicamente

discapacita a las personas con discapacidad (Ferreira, 2008).

En base a lo anterior, la sociedad jerarquizada atribuye a la discapacidad una
concepcion disminuida, en que la diferencia se aprecia como una carencia, una
problematica para cumplir con el rol esperado para un ciudadano considerado “normal”,
construyendo una identidad que apunta a una falta de capacidades, en que no se asume la

responsabilidad de la sociedad incapacitante.

Por lo mismo, Ferreira (2007) refiere que al enfocarse en la discapacidad es posible
apreciar diferentes matices conceptuales, por ejemplo, al emplear la expresion de “personas
discapacitadas” evoca una condicion de la persona que la define y acaba englobado su
identidad. Al contrario, al utilizar la expresion “persona con discapacidad” se indica que lo
primordial es la persona, tenga o no discapacidad, pero con una caracteristica que es la
discapacidad. En conclusion, al utilizar la expresion de “persona con discapacidad”, se
comprende que la persona posee una identidad particular y no homogeneizada por su

condicion de discapacidad.

Dichas conceptualizaciones que se utilizan en torno a la discapacidad engloban una
realidad cultural y practica, las cuales, a su vez, determinaran la identidad de la persona con
discapacidad, siendo homogeneizada a partir de su categorizacién en un grupo, o bien, se

apuntard a la consideracion y construccion de una identidad personal y particular.
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2.3 Derechos de las personas con discapacidad, analisis internacional.

Historicamente la nocion de derechos humanos hace alusion a la dignidad de la
persona frente al estado, el poder publico ejerce un servicio al ser humano, por
consiguiente, no debe ofender atributos inherentes al ser. La sociedad contemporanea
considera reconocen que toda persona por hecho de serlo posee derechos inadmisibles, los

cuales se deben respetar y garantizar generando acciones (Nikken, 1994).

El concepto de “derechos humanos” se remonta al siglo XVII cuando empiezan a
contemplarse declaraciones explicitas con base en la idea contemporanea del “derecho
natural”, el cual hace referencia a un conjunto de normas o preceptos que nacen del ser
humano. Este mismo es entendido como una doctrina ética y juridica que postula la
existencia de derechos humanos fundados en la misma naturaleza humana. Declara la
existencia de un conjunto de derechos universales, anteriores, superiores ¢ independientes
al derecho positivo, o conjunto de normas juridicas escritas por un 6rgano que ejerza una
funcién legislativa, como también al derecho consuetudinario entendido como el opuesto

del anterior, el cual es basado en las costumbres sociales (Rodriguez, 2006).

Al paso del tiempo se observa una evolucion marcada por momentos historicos en
paises del viejo mundo como por ejemplo en 1679, Inglaterra afiade a su constitucion la
Habeas Corpus Act o Ley de hébeas corpus y la Bill of Rights o Declaracion de Derechos
en 1689. Por otra parte, en 1789, como consecuencia de la Revolucion francesa, esta nacion
hace publica la Declaracion de los Derechos del Hombre y del Ciudadano, este momento
resulta de crucial relevancia, ya que representa la evolucion de la concrecion de los
derechos mediante declaraciones, fundamentadas en el naturalismo racionalista, los cuales
suponen la conversion del derecho subjetivo en centro del orden juridico y aquel supedita el

derecho como orden social (Rodriguez, 2006).

Posteriormente, en 1927, entra en vigor la Convencion sobre la Esclavitud, que

prohibe la ésta en todas sus formas. Los llamados “Codigos de Malinas” que abarcan la
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Moral Internacional (1937), Relaciones Sociales (1927), Relaciones Familiares (1951) y el
Codigo de Moral Politica (1957), son intentos parciales de la conciencia publica por regular
una seguridad minima de respeto al individuo, habitualmente estas propuestas presentaban
irregularidades en la practica por lo que a pesar de comprender justificaciones significativas
bajo la logica pro homine (Pinto, 2014), se siguieron cometiendo actos aberrantes en

contraposicion de la dignidad humana (Molas, 1993).

Un hito relevante que deja manifiesto la relevancia indiscutible de un llamado a
preservar la integridad de la concepcion humana en materia de proteccion de indemnidad,
frente a las autoridades y a la sociedad global, corresponde a las atrocidades vivenciadas al
culminar la Segunda Guerra Mundial, en esta época marcada por el positivismo se vuelve

irrefutable el llamado a generar la paz duradera.

Es asi como se genera una solucion diplomatica organizacional, dando espacio para
la concepcidn de organismos internacionales dispuesto a velar por mantener la armonia. En
un primer momento nace la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) entrando en
vigencia su acta constitutiva el 24 de octubre de 1945 mediante la reunion internacional de
estados, realizada en San Francisco, EEUU. A su vez, sumado a esta misma causa
filantropica se genera la Organizacion de las Naciones Unidas para la Ciencia y la Cultura
(UNESCO) su constitucion se argumenta en la postura de que los acuerdos politicos y
econdmicos no fueron ni serdn suficientes para mantener la paz, esta misma debe
cimentarse en las bases de la moral y la intelectualidad social. Organizacién que entra en

vigor a partir de 1946 y es ratificada por veinte estados en consenso.

En este momento postguerra, es cuando las autoridades que conforman estas
organizaciones evidencian la necesidad de concretar un documento facultativo como
representacion concreta de un marco juridico adecuado para promover y proteger la
concrecion inherente de las acciones facultativas propias de la persona en busca de
preservar su dignidad. Satisfaciendo dicha necesidad a través de una Declaracion Universal

la cual expone explicitamente los derechos inherentes a los seres humanos, para ser
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absorbidos en los tratados particulares correspondientes a la jurisdiccion cada nacién. A su
vez, estos mismos son garantizados a través de tratados, los principios generales y otras

fuentes del derecho internacional (ONU, 2006).

La Declaracion Universal de los derechos humanos establece las obligaciones que
tienen los gobiernos de tomar medidas en determinadas situaciones o de abstenerse de
actuar de determinada forma en otras, a fin de promover y proteger los derechos humanos y
las libertades fundamentales de los individuos o grupos (Naciones Unidas Derechos

Humanos [ACNUDH], 2017).

En 1948 la nueva Comision de Derechos Humanos de las Naciones Unidas se habia
apoderado de la atencion del mundo bajo la presidencia dindmica de la Comision, se
dispuso a redactar el documento que se convirtio en la Declaracion Universal de Derechos
Humanos. Roosevelt, a quien se atribuyo la inspiracion de este, se refirié a la Declaracion
como la Carta Magna internacional para toda la humanidad, la cual fue adoptada por las

Naciones Unidas el 10 de diciembre de 1948.

En su preambulo y en el Articulo 1, la Declaracion proclama los derechos inherentes
a todos los seres humanos: “La ignorancia y el desprecio de los derechos humanos han
resultado en actos de barbarie ultrajantes para la conciencia de la humanidad, y la llegada
de un mundo donde los seres humanos gocen de libertad de expresion, creencia, sean libres
del miedo y la miseria se ha proclamado como la mas alta aspiracion de la gente comun...
Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos” (ONU, 1948:

art.1).

En esta linea los Derechos humanos son concebidos como inherentes a todos los
seres humanos y responden a la proteccion de la sociedad basandose en principios de
justicia e igualdad. Corresponden a un conjunto de normas internacionales e internas que
coinciden con un rasgo fundamental, llamado pro homine, el cual comprende la accion

estar a favor de la integridad global del hombre (Pinto, 1997). Los paises miembros de las
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Naciones Unidas se comprometieron a trabajar juntos para promover los 30 Articulos de los
derechos humanos que, por primera vez en la historia, se habian reunido y sistematizado en
un solo documento. En consecuencia, muchos de estos derechos en la actualidad son parte

de las leyes constitucionales de las naciones democraticas.

Si bien, seguin indica Eroles y Fiamberti (2008) en la primera declaracion universal
de los derechos humanos se mencionan los postulados basicos que perpetia la integridad
inadmisible de las personas, en la préactica su concrecion manifiesta irregularidades que
atentan contra sus postulados. Es por este motivo que surge la necesidad de generar nuevos
pactos, convenciones y acuerdos que, de respuesta a las problematicas sociales latentes, en

donde se observa vulneracion de derechos.

Algunas de las convenciones y pactos vigentes en la actualidad de mayor
trascendencia corresponden a los planteados en la Tabla 1, en la que se observa respuestas
frente a la necesidad de generar documentos especificos para diversas problematicas que

incumben al ser humano, visualizando con ello una transicion a un enfoque de derechos.

Cada uno de los tratados, convenios y acuerdos internacionales expuestos, forman
parte del derecho internacional, cumpliendo con los mandatos expuestos en la Carta de las
Naciones Unidas que tiene por objetivo crear condiciones adecuadas, a fin de que se
respeten y mantengan las obligaciones emanadas de los tratados y otras fuentes

internacionales de derecho (ONU, 1984).
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Tabla 2 Tratados y resoluciones universales propuestos por la ONU

Tratados y pactos internacionales Fecha de Fecha de
entrada en entrada en
adopcion vigor

Pacto Internacional de Derechos Economicos,
Sociales y Culturales

Pacto Internacional de Derechos Civiles Yy

Politicos

Convencion Internacional sobre la Eliminacion
de todas las Formas de Discriminacion Racial

Convencion Internacional para la proteccion de
todas las Personas contra las Desapariciones
Forzadas

Convencion sobre la Eliminacion de Todas las

Formas de Discriminacion contra la Mujer

Convencion contra la tortura y otros tratos o
penas crueles, inhumanas o degradantes

Convencion sobre los Derechos del Nifio

Convencion internacional sobre la proteccion de
los derechos de todos los trabajadores
migratorios y de sus familiares

Convencion Internacional sobre los Derechos de
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19 de diciembre
de 1966

16 de diciembre
de 1966

21 de diciembre
de 1965

20 de diciembre
de 2006

18 de diciembre

de 1979

10 de diciembre
de 1984

20 de noviembre
de 1989

18 de diciembre
de 1990

13 de diciembre

3 de enero de
1976

23 de marzo de
1976

4 de enero de
1969

23 de diciembre
de 2010

3 de septiembre

de 1981

26 de junio de
1987

18 de enero de
2002

1 de julio de
2003

3 de mayo de



las Personas con Discapacidad de 2006 2008.

Gracias a la informacion expuesta anteriormente en la Tabla 2 (ONU, 1965, 1966,
1979, 1984, 1990, 2006), se logra dilucidar los esfuerzos ejercidos por entidades
internacionales de abarcar la proteccion de la identidad del ser humano, respondiendo con
ello a postulados especificos que abordan la proteccion a ciertas minorias que, durante la
historia de la humanidad, se han visto despojadas de la proteccion de sus
derechos inadmisibles. Por consiguiente, a continuacién, se exponen las dimensiones
politicas y précticas en torno a las PcD y sus respectivos cambios de concepcidon y

significado a través de los tiempos.

Cabe destacar, que como fue expuesto anteriormente, existen una serie de
instrumentos pertenecientes al ambito del sistema universal de proteccion de derechos
humanos que, si bien no abordan la discapacidad de manera expresa, y/o excepcional en
alguno de sus articulos, son en general aplicables a todas las personas, incluidas las que
presentan discapacidad, y deben tenerse en cuenta a la hora de brindar garantia del goce y

ejercicio de sus derechos (Palacios y Bariffi, 2007).

No obstante, al no lograr dar respuesta a partir de aquello a las problematicas
sociales que giran en torno a las PcD, se generan una serie de resoluciones y pactos
normativos especificos (véase en la tabla 2). Por tanto, a mediados del siglo XX, la
Asamblea General y el Consejo Econdmico y Social aprobaron resoluciones relativas a la

prevencion y rehabilitacion de la Discapacidad.

A pesar de que estos instrumentos reflejaban a un modelo rehabilitador
preponderante del contexto historico en cual se generaron (Diniz, D., Barbosa, L. y Santos,
W. , 2009), resultan trascendentes, ya que constituyen los primeros indicios de transito
desde un modelo médico a uno social, lo que conlleva transformar la significancia de la

persona con discapacidad, desde un sujeto que presenta deficiencias que lo incapacitan y
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limitan a integrarse a la sociedad, a un sujeto en igualdad de condiciones como ciudadano

que contempla sus derechos .

Tabla 3 Resoluciones aceptadas por la Asamblea General (ONU)

Resoluciones aceptadas por la Asamblea General (ONU) Afio

1971
Declaracion de los Derechos del Retraso Mental

Declaracion de los Derechos de los Impedidos 1975

Programa de accion Mundial para las Personas con Discapacidad
1982

Normas Uniformes sobre la igualdad de Oportunidades de las Personas con 1993
Discapacidad

Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las de Discriminacion 1999

contra las Personas con Discapacidad

El primer instrumento destacable hace referencia a la resolucion 2856 de la
Asamblea General en el afio 1971, con la aprobaciéon de la «Declaracion de los Derechos
del Retrasado Mental». La cual afirma que las personas con esta condicion deben gozar de
los mismos derechos que los demas seres humanos (art.1), como también enfatiza derechos
de particular relevancia entre los que se incluye la educacién, la capacitacion y la
rehabilitacion. En este sentido, se comienza a generar un cuestionamiento social y politico
a las practicas de la institucionalizacion, ya que estas evidenciaban vulneracion de los

derechos fundamentales.
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El segundo de los instrumentos corresponde a la resolucion 3447 de la Asamblea
General, adoptada en 1975 bajo la denominacion de «Declaracion de los Derechos de los
Impedidos», teniendo en consideracion de conceptualizacion del término “impedido” como
el que se designa a toda persona incapacitada de subsistir por si misma, en su totalidad o en
parte, a las necesidades de una vida individual o social normal, por consecuencia de una

deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales.

Esta Declaracion menciona que la PcD tiene los mismos derechos civiles y politicos
que los demas seres humanos, apuntando al desarrollo de su autonomia. Conforme a esto,
su composicion destaca derechos econdmicos y sociales importantes para la rehabilitacion e
integracion social de las personas con discapacidad. Asimismo, se establece la facultad de
que las organizaciones representativas sean consultadas respecto de los asuntos que se

relacionen con los derechos humanos de las PcD.

Los documentos presentados anteriormente, esclarecen el comienzo de un actuar
politico en torno a la necesidad de proteccion a las PcD desde su calidad de titulares de
derechos, considerando los principios inherentes de igualdad y autonomia (Palacios y
Barifti, 2007). Posteriormente en la década de los ochenta se evidencia una transicion desde
un modelo médico hacia un modelo social en el dmbito internacional. Precisamente en el
ano 1981 se proclama el Afio Internacional de los Impedidos a cargo de la Asamblea
General de las Naciones Unidas con el lema «Participacion e igualdad plenas». Este mismo
hecho se produce gracias a la accién ejercida por las propias PcD, que exigieron la
concrecion de sus derechos y el fin a las politicas asistencialistas (Pino y Valderrama,

2015).

Este hecho gener6 consigo un cambio en la concepcion de las PcD, que pasaron de
ser vistos desde una cosmovision reducida a la necesidad de mantener espacios aptos que se
limiten a cubrir necesidades de indole biologica mediante la atencion despersonalizada y
asistencial de terceros; hacia la comprension de ellos como una persona con derecho a

participar en la sociedad, como un medio para alcanzar autonomia.
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De manera consecutiva durante los anos 1983 y 1992 fue proclamado Decenio de
Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad. La Asamblea General aprobd una
resolucion titulada «Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad» en
el cual se enfatizo el promover la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad (Alonso, 2017). Este considera una hibridacion de postulados insertos en su
plan de accion, que comprendia la prevencion y rehabilitacion, ademds de la equiparacion
de oportunidades, punto destacable, ya que, en su tercer postulado, deja en manifiesto que
comprende a la discapacidad bajo un enfoque de derecho, al precisar principios de
accesibilidad como facilitadores a la igualdad de oportunidades en los sistemas sociales

(Valencia, 2014).

El hecho anteriormente expuesto, tiene una relevancia particular, debido a que se
promueve un enfoque de derecho e inclusion social, lo cual guarda relaciéon con suscitar
igualdad de oportunidades por medio de la accesibilidad, entendiendo a esta misma como
un medio para asegurar la participacion de todos en una sociedad inclusiva. Posteriormente,
en el afio 1993, la Asamblea General de Naciones Unidas aprob6 una resolucion histérica
titulada “Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad”, las cuales orientan la accion en la esfera de la discapacidad, dejando atras el
enfoque sesgado en el modelo médico rehabilitador, dando con ello relevancia a la

generacion de oportunidades en igualdad de condiciones.

Este mismo figura como documento significativo, aprobado por la OEA (2002) de la
Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad. Este establece diversas medidas de ejecucion y
supervision en funcion de la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad
y deja en manifiesto la diversidad de dimensiones que comprende la vida de un ser humano
con el fin de respetar la participacion de las personas con discapacidad en cada una de

estas.
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Todos los antecedentes mencionados han representado el impetu de evolucion, bajo
el estandarte de los derechos humanos, el que lentamente conform6 las bases para el
surgimiento de la posterior Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad,

aprobada por las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006 (Eroles y Fiamberti, 2008).

Este documento normativo tiene como propdsito el promover, proteger y asegurar el
goce pleno en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente. A su vez, brinda una conceptualizacion que define a las PcD, en su
articulo 1, como: “Aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su

participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”

(ONU, 2006: 4).

La Convencién impulsa los procesos que pretenden generar un cambio a nivel
internacional en relacion a las PcD entendidas desde un enfoque de derechos, ratificado en
173 naciones, quienes comparten esta herramienta como referencia fundamental para la
conceptualizacion de la discapacidad y formulacién de politicas, comprometiéndose a
generar cambios politicos significativos con el fin de generar la plena inclusion de las

personas con discapacidad.

Los principios insertos dentro de este marco juridico dicen relacion con los
postulados de la declaracion de los derechos humano, los cuales corresponden: a) El respeto
de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias
decisiones, y la independencia de las personas. b) La no discriminacion. c¢) La participacion
e inclusion plenas y efectivas en la sociedad. d) El respeto por la diferencia y la aceptacion
de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humanas. e) La
igualdad de oportunidades. f) La accesibilidad. g) La igualdad entre el hombre y la mujer.
h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de

su derecho a preservar su identidad.
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Todas las consideraciones mencionadas anteriormente en la CDPD se deben
manifestar en cada nacion que la ha ratificado mediante normativas y leyes
gubernamentales, las cuales pretenden cumplir con los principios basicos insertos en esta
misma, a través de acciones politicas que resguarden su cumplimiento en todos los sistemas

sociales.

En la actualidad, ya trascurrido mas de una década de la ratificacion de la
Convencién a nivel internacional, se vuelve interesante observar los cambios politicos y
culturales en nuestra sociedad. A la fecha, podemos documentar el accionar practico de la
Convencidn en cada nacion ratificada, evidenciando diversos logros y avances en variados
ambitos sociales, tales como: salud, empleo, educacion, capacidad juridica, accesibilidad y
participacion social; como también, se observan areas sociales que mantienen desafios

pendientes para cumplir la igualdad de oportunidades y con ello la plena inclusion.

Aun cuando, las politicas internacionales han visualizado la discapacidad a modo
general, en este sentido, no han sido satisfechas las necesidades particulares de las personas
con discapacidad intelectual, quienes figuran entre las mas desatendidas e invisibles de la
comunidad (Hunt, 2005), a pesar de que en las tultimas décadas se han realizado esfuerzos a
nivel politico enfocadas en el intento de solucionar esta problematica; se sigue

manifestando la sensacion de olvido e invisibilizacion en la sociedad.

Frente a lo anterior, resulta relevante hacer referencia especifica al accionar politico
internacional, en conjunto con sus implicancias en los diversos ambitos de participacion y
desarrollo dirigido de las PcDI: accesibilidad, &mbito laboral, salud, personalidad juridica,

nivel de vida adecuado.

Segun refiere Anaut, S., Arza, J. y Alvarez, M (2017) la accesibilidad se manifiesta
principalmente en la eliminacion de barreras fisicas y sensoriales, ya que, los apoyos

concretos significan una evidencia empirica de los esfuerzos que ha realizado el Estado por
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mejorar sus condiciones de vida, ademas, resulta mas sencillo y rapido adoptar medidas
paliativas més que instaurar un cambio cultural. En el mismo contexto, es destacable que
las PcDI no han visto suplidas de manera especifica sus necesidades por la falta de medidas
coherentes que favorezcan su desenvolvimiento auténomo en sus diversos ambitos de

participacion.

En relacion al dmbito Laboral, el porcentaje de desocupacion de las personas con
discapacidad supera a la media de la poblacion. Segin el informe internacional emitido por
la OIT en 2005, el indice de empleo de PcD era de 38% frente al 78% del resto de la
poblacion. Estas cifras se han incrementado tras la crisis econémica del 2008 y en la
actualidad, se calcula que del 60% de la poblacién con discapacidad que estan en
correspondencia al segmento etario en condiciones de desempenarse en el &mbito laboral,
se observa un indice de desempleo entre un 80% - 100% por encima del promedio de

desempleo de las personas sin discapacidad.

Es por esto que algunos autores como Valencia (2014) mencionan como una
problematica latente de la inclusion laboral, como una situacion que va mas alla del
desempleo, simbolizando estas cifras como argumento para hablar de exclusion laboral para
las PcD; a su vez, se suma el agravante de que la cultura predominante pareciera no
considerar como trabajadores potenciales a las personas con discapacidad; hecho que

enfatiza la problematica planteada.

Por otra parte, referido a Salud se evidencia que las PcDI suelen vivenciar multiples
vulneraciones de derecho como, por ejemplo, la utilizacion como practica recurrente de
utilizar el diagnostico de discapacidad intelectual como pretexto para denegar el acceso a
ciertos procedimientos médicos como a trasplantes de 6érganos y a tratamientos que pueden

salvar la vida del recién nacidos (Hunt, 2005).

Visualizando normativas de numerosos paises, se observa a modo general, la

existencia de reglamentos de proteccion para pacientes, en las cuales figura el
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“consentimiento informado” como una medida inamovible; este derecho es un proceso,
cuyo proposito radica en la proteccion de la dignidad e integridad de todas las personas, a
partir del ejercicio de autonomia al tomar decisiones para incorporarse en una investigacion
o como paciente, cuando deba someterse a intervenciones diagnosticas o terapéuticas

(Gonzalez y Alerm, 2016).

Sin embargo, esta proteccion en cada nacion se encuentra sujeta a excepcionalidades
contextuales, en las cuales se permite realizar modificaciones en base al criterio ético del
profesional médico a cargo, siguiendo esta contextualizacién es que surgen aspectos del
consentimiento en intervenciones, cuyos principios se basan en respetar la autonomia del
paciente. En este sentido, si éste acepta o no las condiciones de riesgos y beneficios que
trae el tratamiento, sujeta a la capacidad de tomar decisiones de manera libre y voluntaria, y
que dicha decision se adopte tras comprender y evaluar la informacion recibida de parte del

profesional tratante.

Dichas excepcionalidades radican en los principios de la obtenciéon de la autonomia,
esto genera, a su vez, la significancia de considerar al “consentimiento informado” como un
proceso que culmina con la manifestacion expresa de una persona competente cuya
capacidad fisica, mental y moral le permite tomar decisiones propias. Para ello, ademas, el
profesional de la salud debe informar al paciente mediante el suministro de manera
comprensible y sin sesgos de la informacion. Junto a ello, debe continuar con la explicacion
de cada uno de los pasos del procedimiento en cuestidon; como ademds es deber del
profesional, resolver dudas de manera sencilla pero informativa y asegurando que cada
persona entienda en su totalidad el contenido de un consentimiento informado (Galvéan, M.,

Castafieda, L., Camacho, M., Ortiz, E., Meléndez, R y Basio, J, 2013).

Desafortunadamente, en la préactica se observa la transgresion de este derecho,
debido a que informar al paciente con discapacidad intelectual pareciera ser para el
personal médico un hecho subestimado, considerando el tiempo, dedicacion y habilidades

que se deberian poner en juego para lograr la comprension a cabalidad del procedimiento a
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realizar; por lo que omiten dichos pasos y justifican esta accion con la cldusula que tiene
alusion a la competencia del paciente (Galvan et al., 2013). Esta sefiala que el paciente debe
poseer aptitudes mentales apropiadas y demostrar la capacidad suficiente para estar en
posibilidad de aceptar o no cualquier intervencion, procedimiento o tratamiento; con lo cual
consideran que el diagnostico de discapacidad intelectual, impediria la competencia

requerida.

Esta misma cldusula, deja la decision de brindar el consentimiento informado al
criterio ético del profesional tratante, el cual evaltia las competencias en base a su criterio
personal (Muifioz y Lucero, 2014). En otros casos, el entregar el consentimiento informado
para pacientes, es considerado por algunos profesionales de la salud, como un “estorbo

legal”, que implica una gran pérdida de tiempo (Galvén et al., 2013).

En cuanto a Educacion, se evidencian cambios relevantes tanto en las politicas como
en practicas educativas, gracias al paradigma inclusivo, las cuales facilitan la accesibilidad
a la atencidon a la educacidon primaria obligatoria, ademés de la entregada por escuelas
especiales. Sin embargo, esta situacion no se presenta bajo un cardcter universal, en paises
como Alemania, se mantiene un sistema educativo selectivo, en el cual el diagnostico de
discapacidad intelectual, limita al estudiante a asistir solo a un sistema educativo especial el
cual no permite optar a complementar el nivel educativo con estudios de nivel técnico o

superior.

Dicha situacion se complementa con situaciones de similares caracteristicas
observadas en otros paises, donde, si bien, se facilita el acceso a establecimientos regulares
que atienden a la diversidad del alumnado, los estudiantes con discapacidad tienden a
alcanzar niveles educativos inferiores en relacion a alumnos sin discapacidad, ya que las
instituciones de educacion superior, profesional o técnica, no consideran adecuaciones que

faciliten el ingreso y/o permanencia de estudiantes con discapacidad intelectual.
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Cabe destacar que, actualmente se manifiestan ciertos esfuerzos inclusivos
importantes en algunos paises europeos como en Espafia, donde se optd por iniciativas que
brindan el acceso a carreras universitarias para PcDI, sin embargo, al momento de ejercer
en el mundo laboral resulta contraproducente que la sociedad no reconozca dichos estudios

como validos para optar a un empleo remunerado (Guajardo, 2017).

Por otra parte, en relacion a materias de Educacion especificamente relacionada a la
Educacion en Derechos, existen avances, los cuales se manifiestan en la generacion de
numerosos grupos de Autogestores, conformados por PcDI, los cuales se forman en materia
de derechos con el fin de ser conscientes y participes de su propia inclusion social
(Gonzélez, 2013). Dichos grupos tienen un mayor nuimero de adeptos en paises
desarrollados, localizados en naciones europeas principalmente. Asimismo, en América
latina, se evidencian movimientos relacionados a ello en paises como Argentina y
Colombia. No obstante, ain no es posible hablar sobre la educacion de manera
internacional en esta tematica, ya que politicamente no se observa una obligatoriedad para

las instituciones educativas referidas a ampliar este tipo de espacios de manera explicita.

En relacion a Personalidad Juridica, resulta alentador visualizar que en ciertos paises
se estan tomando acciones para comenzar a corregir leyes que contraponen el considerar a
las PcDI como aptas de decision en relacion a su personalidad juridica, como, por ejemplo,
las medidas tomadas en México, sin embargo, en la practica todavia no se evidencian

avances significativos en esta materia (Hernandez y Fernandez, 2016).

Relacionando este punto con situaciones mencionadas anteriormente, nuevamente se
cuestiona la competencia de las personas con discapacidad intelectual, referido a la
capacidad de decidir de manera auténoma, generando diversas controversias relacionadas

con el hecho de desenvolverse como agentes volitivos.

Por otra parte, referido a Nivel de Vida Adecuado, desde una panoramica

internacional, se logra vislumbrar una tendencia marcada por las bajas oportunidades para
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desenvolverse en la sociedad como adultos autonomos, en especial para las PcDI, lo que
conlleva a generar un vinculo entre la invisibilizaciéon de sus necesidades, sumado a la

situacion de vulnerabilidad y pobreza (Martinez, 2013).

Consecuente a la problematica planteada, Hunt (2005) menciona que el diagnostico
de discapacidad intelectual puede representar una gran carga personal, muchas veces
subestimada, que involucra problematicas de vulnerabilidad econdmica y social tanto para
los sujetos en dicha condicidon, como también, para sus familias. En este contexto, radica en
una consecuencia arraigada desde la desatencion especifica para esta discapacidad,

generando una invisibilizacion por parte de la comunidad.

En consecuencia, con el andlisis presentado, se logra visualizar el panorama a nivel
mundial en relacion a las PcDI y su inclusion en nuestra sociedad actual; junto a esto, se
logra captar cambios relacionados a la transicion de paradigmas en la cual se encuentra la
sociedad. En contraposicion, si bien, es posible constatar cambios positivos en ambitos
sociales, tales como: educacion, personalidad juridica, educacion en derechos; siguen

estando presentes desafios en los cuales se requiere seguir trabajando.

Principalmente, éstos tienen relacion con cambios culturales en los cuales se
requiere una evolucidon semantica en cuanto al concepto de discapacidad intelectual, en el
cual se eliminen las barreras de invisibilizacidon por concepciones erroneas y denigrantes en
relacion a su valor como ser humano. Especificamente, referido a los sujetos que presentan
discapacidad intelectual, se observa a modo de analisis general que en los inicios fueron
relegados a vivir al margen de la sociedad. Sin embargo, a pesar de los avances politicos de
las ultimas décadas es posible vislumbrar en la actualidad la manifestacion de la sensacion

de olvido e invisibilizacion de estos sujetos en la sociedad (Hunt, 2005).

En esta misma linea, teniendo en consideracion la premisa de que todos los sujetos
cuentan con igual dignidad y derechos fundamentales, historicamente se ha evidenciado

una tension cultural que enfatiza diferencias en la percepcion de las personas respecto de la
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legitima dignidad de las PcDI. Esta tension “ha sido el gran debate moral del siglo pasado,
y continuara siéndolo, con toda probabilidad a lo largo del presente siglo. Si bien, no
siempre ha sido asi, durante siglos se ha asumido con naturalidad la existencia de personas

con mas valor que otras” (Ortiz, 2016: 46).

Es por estas razones planteadas que, actualmente se visualiza la transicion
paradigmatica que arrastra consigo grandes desafios, enmarcados esencialmente en la
evolucion en busqueda de la inclusion, eliminando consigo las concepciones excluyentes
enmarcadas en la desigualdad y discriminacion normalizadas a nivel cultural en la

sociedad.

Cabe destacar que el andlisis internacional presentado es una evidencia del
panorama general, en donde se presentan las tendencias mundiales percibidas en los
ultimos cinco afios aproximadamente. Lo anterior demuestra que en cada nacién se
observan fendmenos diversos en relacion a la inclusion y participacion de las PcDI, por lo
que, a continuacion, se presentard un andlisis nacional relacionado a las politicas y practicas

especificas de nuestro pais en relacion a la tematica planteada.

2.4 Politicas nacionales en favor de los derechos de las personas con discapacidad

Chile, al igual que otras naciones ha demostrado una evolucion frente al desarrollo
de implementacion de politicas asociadas a las PcD, las cuales impactan en las
posibilidades de concrecion de sus derechos y la respuesta social que se establece en torno
a aquello. Por tanto, a continuacion, se presentara un barrido histdrico sobre las politicas
relacionadas a derechos de las PcD y un andlisis respecto a las condiciones actuales bajo

esta tematica.
Para entender el avance en cuanto a politicas que abordan la tematica de la
discapacidad, es importante mencionar que ha estado ligado al &mbito educativo. En esta

linea, los primeros atisbos politicos y culturales comienzan en el afio 1852, época en la que
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se funda la primera escuela publica de ‘“sordos-mudos” en Santiago, esta misma es
considerada la precursora y causante de la posterior fundacion de otras instituciones
encargadas de brindar atencion a personas con discapacidad sensorial y mental
exclusivamente, o instituciones ligadas a hospitales infantiles como por ejemplo el Hospital

Roberto del Rio en 1960 (Cox, 2012).

Lo mencionado, instaur6 en la sociedad los primeros atisbos de brindar una atencioén
especifica para la entrega de apoyos atingentes a las necesidades de una poblacion que
requiere una atencion desconocida por la comunidad, aceptando con ello, la existencia de

otras realidades.

Posteriormente, en 1965 se desarrolla la Reforma Educacional Chilena bajo el
gobierno de Eduardo Frei Montalva, con ella se modificaron los planes y programas de la
educacion regular, al incorporar elementos relacionados a la discapacidad intelectual, tales
como: la conformacion de la Comision Asesora para la Deficiencia Mental y el
perfeccionamiento docente en las diversas areas y tipos de discapacidad. A su vez, funda la
Corporacion de Ayuda al Nino Limitado institucion (COANIL), lo que permitid crear
residencias y escuelas para PcD con el objetivo de mejorar la situacion social y econdmica,
especialmente en los sectores mas vulnerables (Fundacion Coanil con la Discapacidad

Intelectual [COANIL], 2018).

Junto a ello, se inaugura el Centro Experimental del Desarrollo, institucion piloto
destinada a la educacion de nifios y adolescentes deficientes mentales, dependiente de la
Direccion de Educacion Primaria y Normal del Ministerio de Educacion (Caiceo, 2010). En
1970 bajo el mandato de Salvador Allende, se instaura la Educacion Especial con el fin de
otorgar atencion educativa a los nifios del pais que presenten alguna “deficiencia”, bajo un
modelo médico. Por otra parte, nace el Movimiento Nacional por los Derechos de las
Personas con Discapacidad, como también la Asociacion Chilena de Lisiados (ASOCHILI),
asociaciones civiles que trabajan en pro de la visibilizacion de la realidad tras la

discapacidad en la esfera politica.
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Con ello, se pretende realizar acciones para favorecer la visibilizacion de la realidad
de las PcD, por su parte, segin refiere Guevara y Fuenzalida (2004) bajo el mandato de
Augusto Pinochet surge la iniciativa de rehabilitar a nifios con discapacidad fisica,
pertenecientes al Instituto de Rehabilitacion Infantil de la Sociedad Pro Ayuda al Nifo
Lisiado (en adelante SPANL), el que actualmente se denomina Teleton. Esta altima, por
medio de la utilizacion de los medios de comunicacion, cumplié un rol destacado en la
difusion de una realidad invisible para muchos hasta entonces. Lo que impacté en que las
organizaciones vinculadas al dmbito de la discapacidad, otorgdndoles un espacio en los

diferentes programas de gobierno de quienes postulaban a la presidencia.

Por otra parte, en el afio 1973 surge la motivacion de mejorar la educacion especial
a partir del desarrollo investigativo enfatizado en los aspectos cognitivos de los estudiantes,
para ello, el Doctor Luis Bravo Valdivieso proporciona al Ministerio de Educacion su
investigacion, la cual se presenta frente a las comisiones de la Educacion Especial (Caiceo,
2010). Esta instancia representa un punto de inflexion en las politicas nacionales, por una
parte, establece una de las primeras instancias en que entidades gubernamentales y expertas
presentan preocupacion por la atencioén a la discapacidad y, por otra parte, este hecho se
considera un precursor de la creacion de la Comision N°I18 del Centro de
Perfeccionamiento, Experimentacion e Investigaciones Pedagogicas, junto a la Federacion

de Institutos de Educacion.

En su conjunto, contribuyen a la generaciéon de diversos decretos referido a la
discapacidad, entre ellos: el Decreto 428/75 que permite la creacion de organismos
psicopedagogicos; el Decreto 457/76 focalizado en la creacion de grupos diferenciales en
las escuelas basicas, el Decreto 911/77 para la dotacion de escuelas especiales con gabinete
técnico y el Decreto 1861/79 que permite la formacion de grupos diferenciales en los liceos

de educacion general (Rodriguez, 2006).
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Lo anterior resulta relevante, ya que marca un primer paso en la preocupacion del
Estado para el abordaje de la diversidad estudiantil, adoptando medidas investigativas a fin
de dar respuesta a sus necesidades particulares y creando acciones que favorezcan no tan
solo el acceso a la educacion, sino también su permanencia y progreso en el sistema,
visibilizando a la poblacién con discapacidad como sujeto con derecho a la educacion que
responda a la diversidad, a pesar de focalizar su atencion en grupos segregados al interior

de los establecimientos.

Los decretos antes mencionados consideraron el modelo rehabilitador como base de
sus principios, por lo que la concepcion de la persona con discapacidad como sujeto de
derecho estaba lejos de su concrecidon, ya que atendian a la discapacidad desde una
concepcion asistencialista con principios valoéricos de beneficencia, considerando al
“discapacitado” como un ser “incapacitado” que requeria cuidados diferenciales, en donde
no habia cabida para la autonomia de estas personas. Durante estos aflos, se concibieron las
concepciones culturales que trascienden en la actualidad, tales como la constante
infantilizacion, las bajas expectativas, inimaginable vida independiente y las limitaciones

en el derecho de decision (Inclusion Internacional, 2014).

Continuando con el analisis, en 1987 se promulga de la Ley N° 18.600, que
determina “Normas sobre Deficientes Mentales” estableciendo lineamientos referidos a la
capacidad juridica de las personas, en donde valida el procedimiento de interdiccion y

requiere que las personas consideradas deficientes mentales estén bajo la tutela de otros.

Frente a dicha realidad, el Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad Mental declara la vigencia de la Ley N° 18.600/87 como una de las areas de
vulneracion de derechos que requiere medidas correctivas de mayor urgencia, para avanzar
al reconocimiento de la capacidad juridica e implementacion de sistemas de apoyos para
concretarlo y con ello, permitir que puedan ejercer sus derechos en igualdad de condiciones

en la toma de decisiones.
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Sin embargo, pese a que esta politica pretendia proteger los derechos de las PcD, no
ha sido cuestionada y reformulada en base a los cambios de paradigmaticos en que se ha
enfatizado en que la voz retorne a las PcDI; lo que ha generado controversias a nivel social,
debido a las limitaciones de decision y actuar que se establecen, hecho que entorpece y se
contrapone a las practicas propuestas por la actual Ley N° 20.422/10 (Cruz, C., Fabic, M.,
Hernéndez, E., y Llambias, V., 2015).

Continuando en la década de los noventa, se observa la manifestacion tanto politica
como practica de un modelo transitorio a la inclusion, el enfoque integracionista, el cual
concibe a la discapacidad como una realidad diferente que puede tener el espacio para
compartir con la sociedad normalizadora en diversos contextos. Con este enfoque
transitorio, se permitio la coexistencia de diversas realidades en un mismo espacio, pero
todavia se mantenia invisibles las barreras contextuales presentes, por lo que no se
visualizaron avances significativos en la eliminacion de éstas (Lopez,V., Julio, C., Morales,

M., Rojas, C., y Pérez, M., 2014).

Bajo esta conceptualizacion es que durante el gobierno de Patricio Aylwin se
promulga la Ley N° 19.284/94 que Establece Normas para la Plena Integracion Social de
las Personas con Discapacidad, con la cual se procede a destinar recursos para contribuir
con la “plena integracion del discapacitado” (BCN,1994). Estos recursos son recaudados
mediante la creacion del Fondo Nacional de la Discapacidad (en adelante FONADIS),
organizacion que manifiesta los inicios de la busqueda de la proteccion efectiva de los
derechos de las PcD, junto a ello, favorecer la promocion de igualdad de oportunidades y

no discriminacion, a través de la gestion de recursos humanos y econdmicos.

El funcionamiento de esta institucion contribuyd al financiamiento de proyectos y
ayudas técnicas requeridas por las PcD, lo que impactd en la ejecucién de iniciativas
innovadoras por parte de instituciones publicas y privadas relacionadas con la discapacidad.

De la misma manera, influye en la preocupacion tanto de politicos como expertos en
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atender la discapacidad, otorgando herramientas para que estas personas mejoraran su

integracion a la sociedad.

En paralelo, en el &mbito laboral se genera la Comision de Discapacidad, dentro de
Sociedad de Fomento Fabril (en adelante SOFOFA), en el afio 1992 con la misién de
apoyar la integracion laboral y social de las PcD, entregando apoyo como capacitaciones
laborales y proyectos destinados a empresas que se interesaron por integrar personal con
discapacidad en sus funciones. Lo mencionado, buscaba identificar y estimular
oportunidades de integracion sociolaboral, lo cual tuvo un impacto en la posterior
realizacion de analisis sobre condiciones laborales de este grupo que hasta la época no
habian resultado suficientes para responder a sus necesidades, en este sentido, la comision

permitio visualizar y analizar el cbmo mejorar las practicas de integracion laboral.

En el afio 1999, el Comité de Ministros Sociales aprobo la Politica Nacional de
Discapacidad “Programa de gobierno para crecer con igualdad”. Este instrumento entrega
los principales lineamientos para accionar gubernamental en materia de discapacidad,
propiciando avances en este tema. Entre otros aspectos, destaca la importancia del trabajo
intersectorial y multidisciplinario para abordar el tema. Bajo aquello, en el afio 2003 se
evidencian cambios respecto de la accesibilidad para las PcD con la incorporacion de
lengua de sefas en noticiarios de television abierta, al siguiente afio, se realiza el I Estudio
Nacional de la Discapacidad en Chile (ENDISC), lo cual demuestra la preocupacion por

concretar avances en el estudio demografico de las PcD.

Bajo los temas expuesto, Chile ha presentado una evolucion en la perspectiva
cultural respecto de las necesidades de las PcD, es por esto que en el afio 2008 el pais
ratifico la CDPD, lo que sentd las bases para avanzar hacia la inclusion de las PcD,
situacion por la que el Estado se vid en la obligacion de adoptar medidas especificas
destinadas a promover y resguardar los derechos que en ella se establecen, asi como
facilitar por medio de proyectos y normas un proceso que posibilite mayores oportunidades

de autonomia e independencia (ONU, 2006).
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Mediante su ratificacion, permite que se favorezca un modelo social para visualizar
la discapacidad y con ello, la existencia de barreras del entorno que limitan su participacion
plena, efectiva e igualdad de condiciones. Ante esto, la CDPD propone a los diversos
Estados participantes, la responsabilidad de adoptar una serie de acciones especificas que
promuevan la inclusion de las PcD en todos los ambitos de la vida humana, ahora no sélo
centrandose en la persona y su grupo familiar, sino que en la sociedad como principal
ambito responsable en conjunto al Estado, asegurando el disfrute de sus derechos, por
medio de la eliminacion de cualquier forma de discriminacion fundada en su discapacidad

(Departamento de Evaluacion de la Camara de Diputados [OCDE], 2012).

Para concretizar el cumplimiento de los postulados insertos en la CDPD, el Estado
promulga la Ley N° 20.422/10, la cual recoge los principios fundamentales de la
Convencién, con el propésito de asegurar la igualdad de oportunidades, eliminando
barreras, facilitando la accesibilidad y participaciéon de las personas con discapacidad y
permitiendo su desarrollo integro, por medio del cumplimiento de los principios basicos
incisos en esta ley: vida independiente, accesibilidad universal, disefio universal,

intersectorialidad, participacion y didlogo social.

En respuesta a esta normativa, uno de los cambios se concreta en la evolucion de la
institucion FONADIS para convertirse en SENADIS en el afio 2010 en base a la
modificacion de sus lineamientos, situacion que evidencia el cambio paradigmatico que ha
transicionado en el pais, desde un enfoque integracionista a un paradigma inclusivo. Este
ultimo, manifiesta su rol como un servicio publico con la finalidad de promover el derecho
a igualdad de oportunidades de las PcD, contribuyendo al pleno disfrute de sus derechos y
eliminando cualquier forma de discriminacion fundada en la discapacidad, a través del
desarrollo de estrategias inclusivas como asesorias, coordinacion intersectorial y ejecucion

de politicas publicas (Sanchez, 2015).
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A pesar de profundos cambios politicos reflejados en hechos como: la Reforma
Educacional Chilena de 1965, el comienzo de la educacion especial y la Asociacion
Chilena de Lisiados en la década de los 70°, la conformacion de la SPANL y las
investigaciones surgidas desde el afio 1973 en favor de la conformacion de comisiones y
decretos para la educacion de las PcD, junto a las leyes que se desprenden de los avances
culturales, se pueden observar en la actualidad diversas controversias relacionadas al
paradigma inclusivo y las oportunidades brindadas a la poblacioén con discapacidad (Pérez,

2016).

De acuerdo a lo planteado en la CDPD vy lo reflejado en nuestro pais es importante
destacar elementos que han generado controversia a la hora de analizar el real impacto de

los cambios concretos que promueven la inclusion de las PcD.

Es por esto que a continuacion, se presentan evidencias de las condiciones actuales
de vida en las cuales se desenvuelven las PcDI, lo cual deja manifiesto el real impacto
causado por la Ley N° 20.422/10, cuantificado en diversos indicadores basados en los

ambitos: laboral, educacion, salud y participacion.

En el ambito laboral, SENADIS (2016) permite visualizar en su II Estudio Nacional
de la Discapacidad las brechas existentes en cuanto a la inclusion laboral de las PcD a
través de encuestas que reflejan la exclusion y desigualdad existente en la actualidad, con
un 57,2% que se encuentra inactivo (no participa del mercado laboral), lo que corresponde
a 1.488.576 personas. Cifra que va en aumento significativo en PcD severa, donde la
ocupacion se ve en un 21,8% y la inactividad en un 75,7%. Es decir, 8 de cada 10 PcD

severa esta inactiva.

Siendo este panorama opuesto a lo establecido por la CDPD, que indica que se
deben ofrecer oportunidades igualitarias de acceso y participacion en relacion al ambito
laboral, el cual ser4 de libre eleccion y en igualdad de condiciones (ONU, 2006). Esto es

reafirmado por la Ley N° 20.422/10, con articulos referidos a adaptaciones en las pruebas
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de ingreso, existencia de un contrato de aprendizaje y medidas que favorezcan los
microemprendimientos. Sin embargo, en concordancia con los datos, no establece medidas
concretas que sean suficientes para asegurar en su totalidad el cumplimiento del derecho al
empleo, con ello asegurar la permanencia y acceso a empleos con igualdad de

oportunidades y condiciones.

Esta realidad permite evidenciar las repercusiones significativas de la falta de
empleo que demuestras las PcD en el ambito de sus expectativas de concretar una vida
independiente, ya que como expresa Vega y Jerano (2017), que sefala que la limitacion de
oportunidades en relacion a fomentar el desarrollo profesional y econdmico, lleva a escasas
o nulas posibilidades de apoyo para poder llevar una vida independiente. Este mismo
hecho, genera la concepcién de infantilizacion y sobreproteccidon naturalizada. En este
mismo sentido, ONU (2006) menciona que se suele creer que las personas con discapacidad

no se valen por si mismas, por una carencia de capacidades necesarias para ello.

En concordancia, existen frecuentes actitudes de infantilizacion hacia las personas
con discapacidad intelectual. Tal como sefiala Tamarit (2005) al referirse a PcDI, en que el
sujeto al no alcanzar el nivel de raciocinio que se espera del ser humano “completo” tiende
a ser permanentemente instruido y guiado. Lo mencionado, implica que la esencialidad de
la humanidad descansa en el intelecto, por lo que se vislumbra que las practicas de

infantilizacion han estado enmarcadas en esta linea.

En el ambito de educaciéon, la CDPD indica que los Estados parte deben asegurar
para las PcD el acceso y permanencia a la educacion en todos sus niveles y modalidades, a
través de medidas adecuadas. En este sentido, la Ley N° 20.422/10 senala que se
garantizard a las PcD el acceso a las diversas modalidades y dependencias educativas que
reciban aportes del Estado, contemplando planes para alumnos con necesidades educativas
especiales, junto con adecuaciones curriculares, de infraestructura y materiales de apoyo

que les permitan asegurar el acceso, permanencia y progreso en el sistema educativo.
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En contraposicion con los postulados de las politicas, SENADIS (2016) nos
demuestra que en Chile se observa que a medida que aumenta el quintil de ingreso al que
pertenece el hogar, aumentan los afios de estudio promedio, existiendo siempre un menor
promedio en las PcD, situacion que se agrava en las personas con de discapacidad severa.
Un porcentaje de poblacion con discapacidad logra acceder a los niveles educativos de
ensefianza basica, incluyendo la educacion especial; no asi a la educacion no obligatoria en
donde, una menor proporcidn accede a la educacion superior, lo que segiin Sanchez (2013)
tiene relacion con la falta de medidas establecidas para atender a la diversidad en etapas no

obligatorias.

Ademas, a través de SENADIS (2016) es posible dar cuenta que los niveles
educativos inferiores comprenden sistemas de financiamiento para apoyos adicionales para
docentes y estudiantes con discapacidad. Sin embargo, estos sistemas de apoyo no estan en
el sistema educativo para los niveles superiores, lo que podria dificultar el acceso y
permanencia en este nivel educativo. También, se evidencia que la tasa de asistencia neta a
educacion media, se destina a la mitad de la poblacion con discapacidad de 14 a 17 anos;
demostrando una gran brecha en relacion a la poblacion sin discapacidad, la cual posee una
mayor cantidad de oportunidades de acceso a los diversos niveles de educacion superior

existente.

A nivel de salud, la Ley N° 20.422/10 en su Articulo 11 considera la rehabilitacion
de las personas con discapacidad mental, sea por causa psiquica o intelectual, con el fin de
que ¢éstos desarrollen al méximo sus capacidades y aptitudes. Ademads, determina que la
personas con discapacidad mental en ninglin caso podran ser sometidas, contra su voluntad,
a practicas o terapias que atenten contra su dignidad, derechos o formen parte de

experimentos médicos o cientificos.

Junto a lo mencionado, el Estado otorga beneficios a las personas que cuenten con
su Credencial de Discapacidad entregada por el Registro Nacional de la Discapacidad, en

que se contempla el porcentaje de discapacidad global. La causa principal de la misma,
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apunta a la vigencia de la certificacion y la existencia o no de movilidad reducida. En este
sentido, se certifica y califica la discapacidad de la persona, ya sea, fisica, sensorial o
mental, considerando el grado de dependencia y el nivel socioecondémico. Con ello, el pais
se compromete a mejorar la autonomia personal por medio de una atencion y prestacion de

servicios econdmicos y apoyos personalizados.

De acuerdo a lo mencionado, segin el Ministerio de Desarrollo Social (2015) el
Estado ofrece prestaciones econdmicas a través de pensiones de invalidez reguladas por la
Ley N° 20.255/08 que establece la Reforma Previsional, alcanzando un monto de
$64.272,82 a la fecha, beneficiando a 2.606.914 adultos con discapacidad mental. Sin
embargo, dichos apoyos evidencian ser insuficientes para cubrir los gastos basicos

realizados para subsistir por persona (Ferrante y Dukuen, 2017).

Otro aspecto relevante a destacar en el ambito de salud, es la Ley N° 20.548/12 que
Regula los Derechos y Deberes que tienen las personas en relacion a acciones vinculadas a
su atencion en salud, estableciendo lineamientos referidos al consentimiento informado.
aun cuando, en el caso de que la persona sea declarada incapaz de manifestar su voluntad y
no sea posible obtenerla de su representante legal, no se llevara a cabo dicho proceso. Bajo
esta tematica la CDPD explicita que no se encuentra permitido realizar investigaciones sin
contar con aprobacion mediante consentimiento informado, lo cual es reafirmado como una

obligacion del médico tratante por el Colegio Médico en Chile.

Acorde a lo anterior, Mufioz y Lucero (2014) sefialan que la aplicacion practica del
consentimiento informado presenta limitaciones derivadas del concepto de “capacidad” y
su evaluacion, por lo que en muchas ocasiones estas personas son consideradas
incompetentes para tomar decisiones, transgrediendo uno de los derechos fundamentales de

acceder a tratamientos médicos informados.

Por otro lado, a nivel de participacion social las principales diferencias entre las

personas sin discapacidad y las PcD se manifiestan en que la mayoria de estas ultimas lo
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hacen en calidad de asistentes a las instancias (SENADIS, 2016), en comparacion con las
personas sin discapacidad, las cuales participan en mayor medida como dirigentes de

grupos.

Sumado a ello, se observa que existe una relacion directa entre la situacion de
discapacidad y la percepcion de discriminacion, donde un 23,9% de las PcD dice que se ha
sentido discriminada en los ultimos 12 meses, cifra significativamente mayor comparada a

la percepcion de discriminacion de personas sin discapacidad que corresponde a un 10,3%.

Esta discriminacion percibida tiene relacion con diferentes limites culturales y
sociales impuestos a la conducta y comportamiento humanos, asi como la estigmatizacion
social, sus consecuentes actitudes y practicas discriminatorias (Ferndndez, 2017). Es decir,
uno de cada cinco PcD se ha sentido discriminada, al igual que se observa una relacion
directamente entre la percepcion de discriminacion y el grado de discapacidad. Siendo este
hecho, causa y evidencia fundamental de la vulneracién de derechos que viven a diario la
poblacion adulta con discapacidad y la carencia de apropiacion de medidas defensoras de la

integridad de estos mismos en sus diferentes ambitos de participacion.

Este hecho se ve reafirmado por el desconocimiento que posee la poblacion adulta
en relacion a la Ley N° 20.422/10; tal como expresa SENADIS (2016) solo un 11,4% de la
PcD adultas poseen conocimiento de su existencia, siendo esta ley vigente la encargada de
defender sus derechos inadmisibles, asegurando su accesibilidad y participacion en la
comunidad. A su vez, como factor agravante de esta condicion de desconocimiento, se
ratifica que solo un 19% de la poblacion sin discapacidad adulta tiene conocimiento de esta

ley.

En concordancia con todo lo anterior, es posible afirmar que todos los hechos
presentados se contraponen con el cumplimiento de los principios entregados por la CDPD
y la Ley N° 20.422/10; las cifras evidencian grandes brechas de desigualdad entre las PcD y

las personas sin discapacidad lo que, en suma, propicia las barreras que generan exclusion
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en nuestra sociedad y se ven limitadas la posibilidad de ejercer sus derechos de manera

plena e igualitaria en los diversos ambitos de la vida.

Una politica destinada a la inclusion de las PcD en todas las esferas de la vida social
debe poner énfasis en la eliminacién de prohibiciones legales, estereotipos sociales y
barreras fisicas y comunicacionales socialmente creadas, que impiden a las personas con
discapacidad llevar adelante de la manera mas plena su potencial y autonomia en todos esos

ambitos (Courtis, 2004).

En este sentido, es fundamental respetar los derechos fundamentales, inherentes e
inalienables de cada persona, con el fin de impactar en las dimensiones de calidad de vida
propuestas por Schalock y Verdugo (2010), tales como: autodeterminacion, bienestar
emocional, fisico y material, potenciar su desarrollo personal, relaciones interpersonales,
derechos e inclusion social, en sintesis, el asegurar los derechos a todas las personas
permite mejorar su calidad de vida, un desarrollo integral acorde con la dignidad del ser
humano. Lo anterior, permite otorgar oportunidades de participacion a diversos contextos y
con ello, fomentar un desarrollo pleno en las diversas areas de la vida humana, de manera

equitativa.

A fin de asegurar el goce pleno e igualitario de derechos, SENADIS (2016) expresa
que la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad y su protocolo
facultativo, debe ahora sin demora, manifestarse en acciones y politicas de los Estados
orientados hacia la implementacién de las disposiciones del tratado. Ese es el gran desafio,
tomando en cuenta la enorme distancia que se ha dado en la region entre normas que
protegen los derechos humanos y la practica efectiva. Enser este sentido, resulta crucial que
las politicas sean construidas en conjunto, rescatando la voz de las PcDI, ya que, a partir de
este recurso se logra identificar las barreras y facilitadores relacionados a las necesidades

sentidas, solucionando las problematicas que a ellos los acogen.
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Capitulo I1. Autogestores.

Un autogestor hace referencia a “hablar a los demas o actuar en nombre de uno
mismo, bien solo o en grupo. Significa defender por uno mismo sus derechos, sus

elecciones y decisiones” (FEAPS, 2010: 3)

2.5 Historia Autogestores a nivel internacional.

El movimiento de autogestores surge de la necesidad histérica que han mantenido
las personas con las PcDI para hacer valer su derecho a decidir por si mismos. En su lucha
por construirse bajo una imagen positiva de si mismos, las personas con discapacidad han
debido buscar apoyo y solidaridad entre sus pares, pues han descubierto que poseen
objetivos en comun y experiencias similares en las relaciones interpersonales con personas
sin discapacidad; por lo cual, surge en ellos una identidad colectiva (Hirsch y Hirsch,

1995).

En este sentido, “la identidad como autogestores no se desarrolla solo a través de
todo aquello que los otros nos conceden, sino que también depende de aquello que nosotros
estamos dispuestos a hacer y descubrir por nosotros mismos” (Confederacion Espaiiola de
Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual-BALEARES
[FEAPS-BALEARES], 2008: 16). Bajo lo mencionado, es fundamental que las PcDI
construyan una identidad colectiva, esto, dado que en base a ella es que sera posible que sus
objetivos personales y grupales puedan concretarse en acciones que tengan un impacto en

la sociedad y con ello, favorezcan la concrecion de sus derechos en igualdad.

Por ello, es relevante despertar sus conciencias, hacerles participes de su propio

proceso de desarrollo personal, de la plena realizacion de todos y cada uno de sus derechos
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que no son otros, que los derechos que tenemos el resto de personas (Tello y Sancho,

2013).

Hasta no hace mucho tiempo, al referirse a las PcDI se pensaba en sujetos
dependientes que no podian llevar una vida autonoma y autosuficiente. A generaciones de
personas en todas partes del mundo, “se les negd, y se les sigue negando, el derecho a
tomar decisiones acerca de donde vivir y de si han de casarse o no, tener hijos, trabajar,
gastar su dinero, participar en procesos politicos e innumerables cuestiones mas de la vida

cotidiana” (Inclusion International, 2014: 14)

Lo anterior ha ocurrido dado que la sociedad aun sigue teniendo prejuicios e ideas
erroneas sobre sus capacidades, pese a la actual perspectiva de derechos que se tiene en
relacion a la discapacidad. En la mayoria de los paises son pocos los apoyos que las
personas reciben, dependiendo fundamentalmente de la familia y de organizaciones, lo que
perjudica su desarrollo, autoestima y las oportunidades para ejercitar su derecho a decidir y

elegir como quieren vivir (Lopez-Mayher, 2015).

En esta misma linea, Garcia y Martinez (2015) indican que la sobreproteccion tiene
consecuencias que impactan negativamente en la autonomia e interacciones sociales que
mantienen las PcD, asimismo, influye en las expectativas del entorno frente a las personas

con discapacidad dado que no son concebidos como adultos.

Bajo lo expuesto, las PcDI han sido relegadas historicamente a vivir al margen de
las decisiones que les conciernen, es por esta razén que las politicas actuales sobre
discapacidad intelectual no han generado resultados Optimos, dado que no se estd
contemplando a los verdaderos implicados. Por lo mismo, “las personas con discapacidad
intelectual, en todas partes del mundo, siguen sufriendo el aislamiento, la exclusion y, a
menudo, el desamparo en sus comunidades. El aislamiento y la marginacion significan que
las personas no tienen los apoyos ni las relaciones naturales que les permitirian tener

control en su vida y tomar decisiones con apoyo” (Inclusion International, 2014: 19).
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Al empoderar a las PcDI se da la posibilidad de cambiar los discursos de proteccion
e intereses superiores de los que habla Inclusion International (2014), sefialando que hacen
mas referencia a una actitud paternalista, sustentada bajo el prejuicio contra las PcDI
respecto de una dificultad para decidir, que responde mas bien a una falta de

reconocimiento de la condicion humana y de persona que éstos tienen.

Peralta, F., Gonzalez-Torres, M. e Iriarte, C. (2006) manifiestan que dichos sucesos
han ocurrido puesto que las personas eran consideradas incapaces de tomar sus propias
decisiones y la mayoria de los profesionales y padres creian que debian "protegerles" a toda
costa. Sin embargo, desde los afios 50’ del pasado siglo XX, se agruparon asociaciones,
sobretodo compuestas por familiares para luchar en favor de sus derechos y su calidad de

vida.

Aun cuando las agrupaciones instauraron nuevas perspectivas acerca del paradigma
en que se atendia a las PcDI, no fue hasta la década 60’ (Peralta y Gonzalez-Torres, 2009)
en que surge el movimiento self-advocacy en Suiza que se extendio a Inglaterra, Canada y
Estados Unidos favoreciendo experiencias comunitarias que potenciaron la autonomia y
participacion social. Asi, muchas PcDI descubrieron que su voz contaba y tomaron el
nombre de People First en que el foco estaba en desarrollar la autodefensa, siendo su lema:
nosotros somos personas primero y la discapacidad estd en segundo lugar (Gento y

Strnadova, 2011).

Posteriormente, en 1970 naci6 con el movimiento a favor de la vida independiente
de las personas con discapacidad en Estados Unidos, con el lema de “Nada sobre nosotros
sin nosotros”, que contempla la premisa de que ninguna decision que influya sobre las
personas con discapacidad debe hacerse sin su participacion plena (Hernandez y Fernandez,
2016). “Con sus acciones, los grupos de autodefensa han ido cambiando la filosofia y
configuracion de los servicios educativos y asistenciales, las legislaciones y las expectativas

sociales, creando una nueva conciencia social sobre sus capacidades y derechos.
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La formacion de estos grupos de presion social puede considerarse como "una
llamada al despertar de las personas con discapacidad" (Peralta, F., Gonzalez-Torres.
Iriarte, C., 2006: 4), lo que permitié cimentar los valores y perspectivas para encaminar la
construccion de los grupos de autogestores que se conocen actualmente. Emergen en busca
de favorecer el rol activo de las personas con discapacidad intelectual, de modo que actiien
como agentes volitivos de su vida, optimizar su calidad de vida y validar su derecho
intrinseco a decidir por si mismos. Por tales motivos, es que nace el movimiento de
autogestores, lo cual es ratificado por la CDPD vy las politicas de Inclusion vigentes a nivel

nacional e internacional.

En otras palabras, este movimiento ha permitido satisfacer la necesidad de
empoderamiento que presentan las PcDI, a través de esta accion pueden recuperar el poder
que les fue negado historicamente y asi, tener el control de sus vidas, por medio del
desarrollo de habilidades para ejercer y gozar de sus derechos; “habilidades que no se han
desarrollado o que les ha arrebatado la sociedad a causa de décadas de exclusion”

(Inclusion International, 2014: 73).

Segin Moreno, N., Ospina, C. y Orozco. M (2014) esta situacion es por la cual las
actuales politicas de inclusion no han resultado suficientes, ya que, es solo a través de su
voz y ejemplo de vida que se hace visible la necesidad de cambios en éareas donde el
desafio es mayor, por ejemplo, en dmbitos como el trabajo, transporte, vida en pareja,
manejo del dinero, sobreproteccion u otros. Solo escuchando a las propias personas sera
posible realizar politicas inclusivas coherentes a sus necesidades sentidas, de lo contrario,
solo se visualizard un panorama similar al actual, en que existe una toma de decisiones

arbitrarias que otros generan, sin contemplar los intereses y opiniones del propio sujeto.

El movimiento de autogestores “no se trata unicamente de disefar acciones para que
la persona logre sus metas personales, sino generar un cambio de rol en las personas con

discapacidad, como receptoras de apoyos a ciudadanos de pleno derecho, en el que lideran
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su propio proyecto de vida, se responsabilizan de generar cambios en su entorno cercano
como colectivo y entienden la necesidad de contribuir a una sociedad diferente” (Tamarit,

2015: 12).

De esta forma, la llegada del movimiento ha permitido modificar el paradigma con
que se visualizaba a la PcDI, ya que los grupos conformados por autogestores y sus
colaboradores abogan por defender una vision de la autonomia, entendido como un derecho
explicito e intrinseco a la condicion de persona (Tello y Sancho, 2013). En consecuencia,
surgen para brindar a los adultos con discapacidad intelectual una plataforma que permita
compartir sus voces, reducir el aislamiento y favorecer el empoderamiento a fin de expresar

sus ideas y prioridades de manera auténoma.

Lo anterior, se confirma con los planteamientos Garcia y Martinez (2015) en los que
sefalan los grupos de autogestores son un lugar en donde todo el mundo se siente aceptado,
incluido y valorado, consiste en un espacio de participacion y de escucha, de encuentro con
los demés y con uno mismo, un espacio para, poco a poco, conocer y aceptar sus
limitaciones y, a la vez, descubrir sus capacidades y aprender a ser responsables de sus

elecciones y decisiones.

En este contexto, el movimiento de autogestores emerge con la responsabilidad de
consolidar derechos y dar voz a las PcDI, la disposicion de estos grupos ofrece la
posibilidad de que cada uno de sus miembros disponga de un espacio para expresarse y
manifestar sus necesidades y deseos, para oir y ser escuchados, con el fin de generar nuevos
aprendizajes y soluciones que conformen una sociedad realmente inclusiva para todos

(Pérez, 2007).

A su vez, asumir el rol de autogestores ha impactado positivamente en las vidas de
las personas con discapacidad, quienes destacan la importancia que ha significado la
formacidon como autogestores para su desarrollo personal, mencionando: “pues aprender,

ser mas autébnomo y que nos entendamos mejor. Y aprender a ser mas adulto y que no se ria
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la gente de nosotros, que sepan que estamos aqui también, como todos” ; “poder ayudar a
los otros compafieros que no se valen por si mismos”, “hicimos también un libro, sobre
nuestra vida, decidir, para que las familias vieran un poco como no queda solo en las
reuniones, lo que haciamos aqui, que vieran un poco como... como nos tenian que tratar,
como tenia que haber menos proteccion en lo de las parejas”, “pero ahora como estamos
en el grupo, tomamos decisiones, si cada uno se quiere ir a un sitio, es asi... a
nosotros nos protegen nuestros padres con mas proteccion, y no. No tenemos que
tener proteccion, que somos personas, personas igual que nuestras familias, que nuestros

hermanos” y “poco a poco hay que abrirles los ojos, porque si no les abres los ojos, ellos

nunca lo van a tener ahi” (INICO, 2009: 39, 47-48).

Esto deja manifiesto como los grupos de autogestores han favorecido instancias de
participacion para adultos con discapacidad intelectual, permitiendo desarrollar habilidades
en los participantes, entre ellas: afectivas, conceptuales, procedimentales y actitudinales, de
modo que mejore su funcionamiento en la vida diaria y se convierta en un participante
activo en la sociedad, respondiendo asertivamente a las exigencias de la sociedad, por

supuesto, recibiendo los apoyos necesarios.

Mediante esta accion, se pretende que las PcDI reciban las herramientas necesarias,
que les permitan expresar sus opiniones, ser conscientes de sus derechos y hacerlos valer, a
través de la formacion en sus derechos, respecto al conocimiento y analisis de la CDPD
junto al trabajo focalizado en las politicas publicas en favor de la inclusion que se lleven a

cabo en su pais (Berdum et al., 2014).

A su vez, por medio de las organizaciones prestadoras de servicio para las PcDI, es
posible desarrollar autonomia personal y social, mediante apoyos que enfatizan en el
desarrollo de competencias para desenvolverse en la vida adulta. En este sentido, impacta
de manera positiva en las posibilidades para asumir un rol en la sociedad, debido a que

procuran inculcar un proceso de cambios culturales, en los pensamientos, con un directo
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impacto en la calidad de vida de las personas, debido a que promueve la concrecion de

comunidades mas inclusivas (Tamarit, 2015).

Este proceso de cambio cultural, es llevado a cabo mediante el uso de apoyos
basados en estrategias comunes utilizadas en experiencias exitosas, estas mismas
corresponden a la generacion de: compromiso de transformacion basado en valores
comunes, promocion de cambio de individual, uso de relaciones como apoyos de la
comunidad, estar fuera de contextos institucionalizados y la formacion de equipos con
vinculacion positiva. En base a estas experiencias, autores concluyen que la formacion de
autogestores ha permitido que las PcDI cuenten con “garantias juridicas, que ain han de
desplegarse mas en el tiempo, que plantean el derecho de toda persona con discapacidad a
ser protagonista de su vida, a tomar decisiones libremente, a expresar su opinion y defender

sus propuestas en igualdad con el resto de las personas” (Tamarit y Espejo, 2013: 2).

Estas aptitudes son favorecidas a partir del desarrollo de la autodeterminacion,
entendida como un derecho que enfatiza en el transito hacia una vida independiente, lo que
implica que sean las propias personas quienes tomen las decisiones de su propia vida, en
este sentido, Arellano y Peralta (2014) refieren que la autodeterminacion implica un
conjunto de actividades y habilidades para que la persona actiie de manera auténoma y sea
protagonista de los acontecimientos relevantes de su vida, sin influencias externas
innecesarias. Ademads, representa un derecho basico e involucra uno de los indicadores de
calidad de vida, asi como un objetivo educativo prioritario en el itinerario formativo de las

personas con discapacidad intelectual.

2.6 Relevancia del movimiento de autogestores.

El movimiento de autogestores ha originado un cambio en el foco de la mision de

las organizaciones prestadoras de servicios de apoyo a las PcDI, orientando sus intenciones

hacia la mejora de la calidad de vida. Por lo anterior, éstas deben reflexionar sobre su papel
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para promover la satisfaccion de las necesidades de apoyo de las personas y la defensa de

sus derechos.

Lo anteriormente sefialado ha traido consigo, una transformacion social evidenciada
al empoderar al colectivo que representan y muestran un cambio en el rol profesional que
ejercen, en concordancia al enfoque de derechos que promueven, en que suponen un rol de
facilitadores, siendo “catalizadoras para que la gente en su contexto natural identifique sus

propias necesidades, asi como las estrategias para cubrirlas” (Tamarit, 2013: 24).

En este sentido, la dimension de autodeterminacion ha sido enfatizada en la entrega
de servicios de apoyo para contribuir al desarrollo de las PcDI, entendida como un nutriente
o habilidad esencial de fomentar para favorecer la calidad de vida de los sujetos. Por lo
anterior, FEAPS-BALEARES (2008) refiere que el movimiento de autogestores tiene como
objetivo el promover la autodeterminacion de adultos con discapacidad intelectual, a través
de la conformacion de grupos compuestos por hombres y mujeres que se reunen
periddicamente con el fin de adquirir habilidades de comunicacidn, alcanzar mayor
autonomia personal y social, aumentar sus posibilidades al hablar y decidir por si mismos,
aprender a tomar decisiones en su vida cotidiana, debatir sobre asuntos que les son propios,
poder participar en la vida asociativa y de la comunidad, y ser protagonistas de su vida,

compartiendo experiencias y solucionando sus propias dificultades.

En concordancia, los movimientos de autogestores abogan por defender una vision
de la autodeterminacion, del mismo modo que Tello y Sancho (2013) la visualizan como un
derecho explicito e intrinseco a la condicion de persona. Todos, por el hecho de ser
persona, tenemos el derecho a ser autdbnomos, a tomar decisiones o a elegir, entre otros.
Surgen para brindar a los adultos con discapacidad intelectual una plataforma que permita
compartir sus voces, reducir el aislamiento y empoderarlos para expresar sus ideas y

prioridades.
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Esta accion llevaria a un empoderamiento de las PcDI, para que recuperen el poder
que les fue negado y asi, tener el control de su vida, por medio del desarrollo de habilidades
para ejercer sus derechos. Lo que demuestra las posibilidades de que se transformen en los
agentes causales de su vida, para lo cual, la capacidad de autodeterminacion es

fundamental.

De la misma manera, las investigaciones han demostrado que las PcDI ven
fortalecida su autodeterminacion tras una preparacion, oportunidades y apoyo. En este
contexto, los esfuerzos centrados en mejorar dicha habilidad son vitales para asegurarse de
otorgar un apoyo adecuado y centrado en las necesidades, junto al reconocimiento del
derecho inherente a ser autodeterminadas . (Shogren, K., Abery, B., Antosh, A., Broussard,
R., Coppens, B., Finn, C., Goodman, A., Harris, C., Knapp, J., Martinis, J., Ne'eman, A.,
Nelis, T. y Wehmeyer, M., 2015).

Es por estas razones que, mediante el desarrollo de competencias se pretende
generar conciencia sobre sus posibilidades y derechos a fin de potenciar la
autodeterminacion y una toma de conciencia de los aspectos que afectan a su propia vida.
De este modo, segiin Tena (2016) es fundamental dirigir la formacion de autogestores a su
concientizacion, lo que ocurre cuando las PcD han tenido oportunidad de desarrollar una

vida independiente en ambientes normalizados, bajo una perspectiva de derechos.

Hablando de la formacion de autogestores desde la perspectiva de investigadores
como Moreno, N., Ospina, C. y Orozco, M. (2014) se deben abordar cuatro niveles
fundamentales para la formacion de autogestores, los que se relacionan directamente con
las habilidades que caracterizan a un autogestor. Con el fin de desarrollar o fortalecer las
habilidades de autodeterminacion; para ello, es necesario contemplar las dareas de

conocimiento de si mismo, de los derechos, sobre comunicacién y liderazgo.

En primer lugar, la autodeterminacion se refiere a actuar como agente causal en la

vida de si mismo, junto a generar elecciones y decisiones con respecto a la calidad de vida
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propia, libre de interferencias o influencias innecesarias (Wehmeyer, K., Kelchner, K., y
Richards, S., 1996). Sin embargo, las personas con discapacidad intelectual a menudo se
enfrentan a mas dificultades para conseguirla, y estdn mas limitadas que otros, situacion
que es impuesta por el grupo de vida o por la asuncion de que no pueden decidir (FEAPS,

2009).

Esta habilidad faculta a la persona para gestionar sus propios suefos y anhelos,
contando con los apoyos que precisen. Son estos motivos por los que la autodeterminacion
adquiere gran relevancia y conduce los lineamientos en la formacion de autogestores. De
¢ésta, se desprenden otras que resultan componentes de la autodeterminacion e igual de

importantes en el trabajo con PcDI.

En segundo lugar, se destaca la habilidad de autonomia, segiun refiere Tello y
Sancho (2013) esta competencia puede ser vista desde dos perspectivas, ya sea, como una
capacidad o como un derecho, a partir de la primera se entiende como un conjunto de
habilidades que permiten hacer elecciones, tomar decisiones y responsabilizarse por las
mismas. Y desde la mirada del derecho, asume que todas las personas deben poder tener un

proyecto de vida, basado en su identidad y ejerciendo el control que puedan.

Por estas razones, es fundamental abordar la autonomia en la instruccion que
reciben las PcDI, puesto que les permite lograr el control de su vida a través de la toma de
decisiones acerca de las situaciones que les conciernen. Da paso a que los sujetos pidan
ayuda cuando sea necesario y asuman las consecuencias de sus acciones; en consecuencia,
esta habilidad favorece el pensamiento propio, lo cual es pura y llanamente una cuestion de

derechos.

En tercer lugar, subyace la habilidad de autoconciencia en que Arellano y Peralta
(2013) sugieren que la persona cuenta con un conocimiento comprensivo sobre si mismo,
con el cual logra vislumbrar sus capacidades y limitaciones, lo que lo faculta para alcanzar

metas personales que sean razonables y valiosas para si. Entonces, es importante desarrollar
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autoconciencia en los adultos, les otorga la capacidad para ser conscientes de si mismos en
los aspectos de identidad y respecto a su discapacidad, de la que pueden determinar
fortalezas y debilidades propias. De la mano, este autoconocimiento favorece la autoestima
de la persona, puesto que al reconocer sus puntos fuertes se sienten mas competentes y

validos para dar solucion a problemas y a tener sus propias ideas y elecciones.

En cuarto lugar, destaca la autogestion desde la perspectiva de Sanchez y Villate
(2014) quienes la visualizan como un proceso mediante el cual se desarrolla la capacidad
para identificar los intereses, necesidades u otros; cuyo fin es el logro de la autonomia. A su
vez, Inclusion Europa en Cordeu (2008) sefiala que la autogestion se entiende como la
accion de hablar o defenderse a si mismo, para ello es importante que cada ser humano
tenga influencia sobre su vida, forme parte de su vecindad y de la sociedad, tome sus
propias decisiones, se le escuche y se respeten sus derechos fundamentales como ser

humano.

De esta manera, el desarrollo de la autogestion resulta fundamental puesto que
otorga herramientas para que sean ellos mismos quienes se representen, sean sus portavoces
y protagonistas de su vida, supone el ejercicio de derechos y deberes; lo que en conclusion
permite empoderar a las PcDI para que sean capaces de tomar responsabilidades, tener

liderazgo y participacion en su comunidad, junto a afrontar y resolver problemas.

Junto a lo mencionado, representarse y defenderse es posible a través del desarrollo
de la comunicacion, entendida por la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor
de las Personas con Discapacidad Intelectual Andalucia [FEAPS Andalucia] (2011), como
la capacidad para hablar en publico, escuchar, solucionar problemas o conflictos, establecer
relaciéon con los demds, entre otras. Por medio de su instruccion en los grupos de
autogestores, se favorece la transferencia de sus opiniones, decisiones y elecciones;
aumenta la participacion, asertividad y eficiencia al comunicarse. Ademas, se ve potenciada

la defensa de sus derechos y con ello, ser responsable de la propia vida.
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Asimismo, la comunicacion contempla una escucha activa, que les permite
entender y empatizar con quienes comparten y de esa forma, no solo hablar o abogar por si
mismos, mas aun, favorece que puedan representar otras situaciones o realidades. Todos los
componentes mencionados generan en la PcDI una conducta autodeterminada, en que logra
la adquisicién de un conjunto de habilidades, conocimientos, valores y creencias que lo
capacitan, le otorgan herramientas para tomar el control de su vida y asumir el papel de
agentes causales de vida, al igual que el resto de las personas (Wehmeyer en Peralta y

Arellano, 2014)

Por lo mismo, el movimiento de autogestores ha demostrado impactar en la vida de
los adultos con DI, lo cual se evidencia en el aumento exponencial de su participacion lo
que exhibe la realidad vivenciada actualmente por las PcDI, dado que los apoyos y
servicios se han centrado en un paradigma focalizado en la interaccion de la persona con el
entorno mas que en su patologia, lo que ha sido materializado a través de las politicas y
acciones destinadas a favorecer la inclusion. A partir de este cambio, las PcDI han sido
instruidas en sus derechos y recibido apoyo para desarrollar la autodeterminacion, lo que ha
impactado en su activa participacion, de la misma manera que en su derecho a decidir y
actuar como agentes volitivos de su vida, en otras palabras, demostrarse como un

autogestor (Plena inclusion Madrid, 2017)

El término “autogestor” ha sido utilizado para referirse a PcDI que toman un rol
activo en abogar por ellos mismos y la comunidad de personas con discapacidad intelectual
(Shogren et al., 2015). En otras palabras, son aquellas personas que luchan por sus propios
intereses, porque su voz se oiga en las decisiones que les impactan, y por poder decidir por
ellos mismos (Lopez-Mayher, 2015). La conformacion de grupos de autogestores implica la
posibilidad de promover y consolidar en los participantes la capacidad de ejercer el rol de la
autodeterminacion, con herramientas que les permitan adquirir mayor autonomia para
decidir sobre aspectos que tienen que ver con su vida, intereses y necesidades,

reconociéndose como ciudadanos con derechos y deberes en su entorno.
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Cada miembro expresa y manifiesta sus necesidades y deseos, oye y es escuchado y
comparte experiencias; siendo un espacio en el que los verdaderos protagonistas son las
personas con discapacidad intelectual, en definitiva, un espacio de participacion. También,
estos grupos permiten generar lazos de identidad sobre objetivos comunes, en este caso la
no discriminacion, la participacion social y el ejercicio de los derechos humanos. (FEAPS-

BALEARES, 2008).

Dichos grupos se destacan por la toma de consciencia que tienen acerca de sus
derechos, Tena (2016) informa que esto les permite empoderarse y desenvolverse
activamente en temadticas politicas, valdricos y sociales, de esta manera, impactar en su

autonomia y calidad de vida.

En definitiva, Junta Castilla y Ledén, consejeria de familia e igualdad de
oportunidades, concluye que los autogestores “nos reunimos para hablar de las cosas que
pasan, de los temas que nos preocupan. Pertenecer al grupo nos ayuda a resolver problemas
de los miembros del grupo y aprendemos a pedir ayuda a la persona adecuada. Queremos
ser tratados en igualdad, conocer nuestros derechos y hacérselos saber a la sociedad,
conocer y aceptar nuestras responsabilidades, apoyar a otras personas con discapacidad
para que ellos hablen por si mismos. Queremos luchar para eliminar las discriminaciones
por motivos de discapacidad. Tenemos derecho a decir lo que pensamos, aunque podamos
equivocarnos" (Junta Castilla y Leon. Consejeria de familia e igualdad de oportunidades,

2005: 5-6).

A raiz de lo mencionado se demuestra que las acciones impulsadas por los grupos
de autogestores han logrado impactar en el diario vivir de las PcDI que participan,
modificando la percepcion de la propia persona y su entorno lo que permite dar visibilidad
a las personas con discapacidad intelectual, le otorga validez a su capacidad de decidir y
elegir, disminuye las actitudes de discriminacién e interviene en el desarrollo de
competencias y habilidades que les permiten tener mejores herramientas para desenvolverse

en su vida diaria.
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En consecuencia, las personas adultas con discapacidad intelectual que participan de
los grupos de autogestores, se caracterizan por ser personas que aprenden a ser
protagonistas de su vida, tal como senala Mella, S., Diaz, N., Muioz, S., Orrego, M., y
Rivera, C. (2016) actian como un motor de cambio hacia una sociedad mas justa e

igualitaria en la que todos sus miembros tengan las mismas oportunidades.

Por las razones sefaladas, este movimiento ha logrado impactar en la calidad vida
de las PcDI, puesto que a través del apoyo y formacidon que reciben han sido capaces de
luchar por sus derechos e intereses junto a abogar por los de otros, decidir por si mismos y
tomar sus propias decisiones. Lo anterior se encuentra en coherencia con los lineamientos
de trabajo que actualmente llevan a cabo las organizaciones prestadoras de servicios a las
PcDI, en que los profesionales han puesto el foco de su ocupacion en optimizar la calidad
de vida de las personas; consideran que al otorgar experiencias de empoderamiento junto a
herramientas conceptuales, procedimentales y actitudinales los autogestores logran

participar, aportar, opinar, tener voz y ser defensor de si mismos.

El movimiento de autogestores ha permitido restituir el protagonismo en la vida de
las PcDI, de modo que sean ellos mismos los protagonistas de su destino, lo que se condice
con la mejora en su calidad de vida. Especificamente en las dimensiones que la componen,
entre ellas destacan el bienestar emocional, relaciones personales, desarrollo personal y
autodeterminacion, la que son influenciadas y favorecidas al otorgar relevancia al papel que
cumple la propia persona en su vida y las decisiones que tome, esto permite fomentar su
autonomia, autoconcepto y competencia personal, junto al aumento de metas personales y

satisfaccion a nivel personal y en las relaciones interpersonales que escoja y mantenga.

Junto a ello, dimensiones como el bienestar material y fisico, la inclusion social y
derechos, se ven impactadas con este movimiento, puesto que al existir un enfoque
centrado en los derechos y al otorgar oportunidades para desarrollar la autonomia,

independencia y autodeterminacion, es factible que las decisiones de la persona predominen
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en aspectos como el ocio, roles sociales y en necesidades a optimizar en los apoyos de
especialistas. En base a la formacion en derechos que reciben, dan paso a favorecer el
empoderamiento de las PcDI, que aprendan habilidades para analizar y evaluar si se

respetan sus derechos y en caso de que no sea asi, buscar formas para reivindicarlos.

En sintesis, tres términos de las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida
propuesto por Schalock y Verdugo, son referidos por Pefia en Tamarit y Espejo (2013)
como la expresion de los tres componentes de la plena ciudadania, participacion
(autodeterminacion), pertenencia (inclusion social) y derechos. En definitiva, esta plena
ciudadania es el resultado de la inclusion social, relacionada a “sentirse perteneciente a un
grupo, a una comunidad, que te respeta como persona plena en dignidad” (Tamarit y

Espejo, 2013: 27), éste resulta un derecho actualmente reconocido.

Lo anterior, deja manifiesto las oportunidades de desarrollo y mejora en la calidad
de vida de las PcDI a partir del movimiento de autogestores, ratificado en la percepcion de
los participantes; “quienes hemos tenido la oportunidad y el apoyo necesario para
convertirnos en fuertes autogestores en nuestra vida y en nuestra comunidad queremos
compartir y dar apoyo a las personas que no han tenido esa oportunidad. Juntos podemos

aprender y empoderarnos unos a otros” (Inclusion International, 2017: 1).

De esta manera, las evidencias han permitido a los servicios replantear su papel en
que antes primaba un enfoque centrado en la patologia dando paso a la transformacion, en
coherencia al paradigma de inclusion imperante de cara a mejorar la calidad de vida, el que
pone especial énfasis en la autodeterminacion individual, en los derechos y en la inclusion.
Por lo tanto, los servicios, tanto sociales como educativos o de otro tipo, se constituyen
como puentes, que estan abiertos a la comunidad, ofreciendo apoyos en contextos naturales
y con la colaboracion esencial de los sistemas naturales de apoyo, tales como la familia,

amistades, vecindad u otros (Plena Inclusién, 2015).
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Lo anterior, se encuentra en coherencia a la mision de educar, entendida como
“conseguir que la persona tenga poder para con los apoyos necesarios construir, desplegar y
defender su proyecto vital en contextos de convivencia justos, contribuyendo a la riqueza
humana y contribuyendo a la transformacion hacia una sociedad de excelencia moral”
(FEAPS, 2009: 32). Se trata entonces de dar las oportunidades y apoyos necesarios para
que sea la propia persona quien genere su proyecto de vida, en que sea el protagonista y
encuentre la felicidad al sentirse capaz y valido de tomar las responsabilidades que le

conciernen.

2.7 Experiencias de autogestores a nivel internacional y nacional.

Con frecuencia han sido las agrupaciones de familiares de PcDI y Fundaciones que
trabajan para el colectivo, los que defienden sus derechos realizando denuncias y han
planteado propuestas en relacion a cambios en el marco legislativo del pais. No obstante,
actualmente existen diversos grupos a nivel nacional e internacional de autogestores,
quienes se han logrado organizar y han generado experiencias en las que adquieren una voz

para pronunciarse sobre los temas que les competen (Cordeu, 2008).

A nivel iberoamericano se destacan experiencias de Colombia, las que buscan
realizar acciones en pro de fortalecer el movimiento de autogestores a través de la
agrupacion Asdown “la idea ha sido darles herramientas y elementos que les permitan
entender los procesos de autogestion y participar con otros grupos y en diferentes
situaciones para hablar de sus derechos, pero ademds que puedan tener voz al interior de
sus hogares y comunidades en las que se desenvuelven” (Asociacion colombiana de
Sindrome de Down [Asdown] Colombia, 2013: 2). Dicha asociacién se ha enriquecido a
través de las experiencias de innovacion en pro del movimiento de autogestores y los
encuentros internacionales que ha mantenido hasta la fecha, por ejemplo, México,

Argentina, Panama, Ecuador y Pert.
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Por su parte, México también mantiene iniciativas en coherencia al movimiento de
autogestores, a través de la Confederacion Mexicana de Organizaciones en Favor de la
Personas con Discapacidad Intelectual (CONFE). Segun refiere Jelinek (2014), su mision
es favorecer la calidad de vida, en busca de que sea digna y justa con las PcDI y sus
familias y de esta forma, impulsar su plena inclusion en la sociedad. CONFE ha
emprendido diferentes acciones para impulsar el movimiento de autogestores, por ejemplo,
congresos, encuentros nacionales, foros de discusion, debates publicos, entre otros

(Internacional Inclusion, 2014).

En Europa la Plataforma Europea de Autogestores (EPSA), que representa a
diferentes organizaciones de autogestores correspondientes a diversos paises de Europa
desde el afio 2000. El objetivo comun que se han propuesto es formar a los autogestores en
base a la autogestion y autorrepresentacion, en funcion de tematicas como: derechos,
capacidades y necesidades de las PcDI. EPSA ha demostrado lograr un alto poder de
convocatoria para discutir tematicas de autogestion. Eso habla de la fuerza de la

organizacion y de la necesidad de los participantes por expresar su voz. (Plena Inclusion,

2015).

En Espafia, existen diferentes grupos de autogestores, entre ellos destaca: Adisli,
asociacion que enfatiza su actuar en la defensa de los derechos que resguardan la inclusion
educativa, social y laboral de las personas con discapacidad intelectual, con el objetivo de
potenciar las capacidades individuales de las PcDI y de sus familias, de manera tal que
¢éstos puedan vivir una vida digna e independiente, con el respeto social que todo ser
humano merece (Asociacion para la Atencion de Personas con Discapacidad Intelectual
Ligera e Inteligencia Limite [Adisli], 2018). Ademas, el grupo de autogestores Asprodes
Salamanca, que enfatiza en la participacion de representantes con discapacidad
provenientes de comunidades rurales, en que trabajan a través del andlisis y reflexion de la
inclusion de las PcDI en base a politicas para su desarrollo en el contexto rural y de esta
forma, transferir a comunidades autdbnomas el conocimiento para mejorar los planes de vida

de las personas con discapacidad que residen en el medio rural (Confederacion Espafiola de
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Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual Salamanca [FEAPS

Salamanca], 2018).

A su vez, en base a la informacién aportada por Inclusion International (2017) en
continentes como Africa y Asia el movimiento ha impactado en la vida de las personas con
discapacidad intelectual. Por ejemplo, en Asia se han evidenciado iniciativas que han
logrado convocar a mas de 75 PcDI a fin de incentivar la concrecion de grupos de
autogestores. En Africa, es posible visualizar la consolidacion de asociaciones que trabajan
en pro de la autogestion que participan de diversos talleres, conferencias y foros para

potenciar el movimiento.

A nivel nacional, podemos visualizar organizaciones de autogestores en las que es
posible destacar a al grupo “Lideres con 1000 capacidades”. Organizacion sin fines de lucro
que desde el 2009 constituye una personalidad juridica que retine a PcDI con el objetivo de
favorecer la autodefensa de los derechos humanos y la lucha por la inclusién y la no
discriminacion. Como se mencionaba anteriormente, suelen ser familiares o profesionales
quienes gestionan las necesidades y posibilidades de desarrollo de las PcDI, sin embargo,

en esta agrupacion son las propias PcDI quienes gestionan la autodefensa de sus derechos.

Es precisamente este aspecto el que conforma a esta organizacion como innovadora
y coherente con el paradigma de inclusion y enfoque de derechos que actualmente se busca
lograr en Chile. En este sentido, las PcDI son los socios y socias, conforman su propia
directiva y planifican y ejecutan sus actividades en funcion de sus directrices. Aun cuando,
reciben el apoyo de un grupo de profesionales voluntarias/os que asesoran y orientan a la

agrupacion en general.
En una entrevista realizada por la Organizacion de Estados Iberoamericanos (OEI)

en 2015 a la presidenta de la agrupacion, ésta explica la relevancia que ha tenido la

participacion en su propia vida, a decir: “Yo era una de las que no conocia sus derechos
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humanos, y ahora si enfrento situaciones dificiles, me s¢ defender”, “La gente te ve como

pobrecita y una puede defenderse por si misma, romper esa barrera de que te vean distinta”.

Tal ha sido el impacto de la asociacion a nivel nacional que desde el afio 2014 han
sido reconocidos por el Gobierno de Chile y convocados para integrar la Comision Asesora
Presidencial sobre temas relacionados con la Inclusion Social de las personas en situacion
de discapacidad. A su vez, las motivaciones, convicciones y acciones que han llevado a
cabo en su trabajo les ha permitido obtener relacionadas a la inclusion les han permitido
obtener el Premio de Educacion en Derechos Humanos por su labor realizada, otorgado por

la OEl en 2015.

Se destaca, ademads, la participacion de este grupo de autogestores en diversos
seminarios, lo que les ha posibilitado dar visibilidad y validez a la voz de las PcDI,
permitiendo crear instancias de participacion, colaboracion, analisis y reflexion, de manera
tal que se han implicado en la lucha por ser los agentes causales de vida, quienes deciden y
eligen su proyecto de vida, impactando directamente en su calidad de vida y en la
concrecion de sus derechos. A su vez, a partir del reconocimiento que ha logrado esta
agrupacion en Chile y en otros paises, demuestra que personas con discapacidad en Chile
estan concientizandose e influyendo en su comunidad, estdn poniendo en boga la tematica

de derechos y estdn generando innovaciones para apoyar la inclusion.

Otra organizacion consolidada en Chile es TEApolis, segun refiere Apoyo Autismo
Chile EPAA, ésta surge como un taller de habilidades sociales donde poco a poco y en base
a las inquietudes y necesidades de sus miembros comenz6 a adquirir identidad propia.
Actualmente trabaja bajo tres lineas fundamentalmente, en primer lugar, la autodefensa, en
que las personas reconozcan sus fortalezas y necesidades, asi como sus derechos y
responsabilidades legales. También, la autogestion, directamente relacionada a la habilidad
de comunicacion, por medio del trabajo de la socializacion e interaccion con la comunidad
y finalmente la autodeterminacion, entendida como el poder elegir y decidir sobre sus

propias vidas.
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Esta agrupacion estd compuesta por adultos con Trastorno del Espectro Autista, los
que se reunen periddicamente y se forman en derechos, para asi favorecer aspectos
relacionados con el bienestar personal individual, la participacion y autodeterminacion. Sus
participantes de denominan autorepresentates y tienen la finalidad de reivindicar los
derechos de las personas con Autismo por medio del empoderamiento social y a

autodeterminacion.

Dentro de los logros que le han valido su reconocimiento, esta asociacion ha
participado en Seminarios dirigidos a la comunidad con temas como: vida adulta,
educacion inclusiva en educacion superior universitaria y Condicion del Espectro del
Autismo. Han sido Invitados a programas de television a fin de educar a la comunidad
vinculada acerca de la condicion del Espectro Autista. Junto a ello, participan del Programa
de Diplomado Trastorno de la Comunicaciéon y Condicion del Espectro Autismo: enfoque

transdisciplinario y calidad de vida de la Universidad de Valparaiso.

En relacion a los antecedentes presentados es posible evidenciar que el movimiento
de autogestores ha logrado impactar en las vidas de las personas con discapacidad y en las
politicas a nivel internacional y nacional, con la premisa de que sean las propias PcDI
quienes expresen su pensar y sean escuchados por la sociedad. Estas asociaciones han
aumentado las oportunidades de participacidon, recreacion, trabajo, ejercicio de la
ciudadania, vida independiente, entre otras. Esto, a partir de las diversas acciones
emprendidas, las que han incidido en el reconocimiento de los derechos humanos de las
PcDI, favoreciendo que los temas de inclusion sean incluidos en la agenda publica de sus

gobiernos.

Se puede concluir que, a nivel general, las agrupaciones demuestran un actuar
similar, por ejemplo, se enfocan en promover la formacion de la autodeterminacion en sus
participantes, desarrollando propuestas y programas que favorezcan su empoderamiento y
el reconocimiento de sus derechos (Pérez-Castro y Gonzalez, 2017). Lo anterior permite

reconocer que la CDPD ha incidido en la concientizacion de las PcDI, sus familias y
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comunidad. A partir de su conocimiento y ratificacion en diversos paises, los grupos de
autogestores han enfatizado en propiciar la promocion y divulgacion del tratado, junto a
desarrollar competencias en las PcDI para que sean protagonistas activas que luchan en
favor de su propia causa, ya sea en su entorno como en la sociedad en general, a fin de

asegurar el goce y respeto de los derechos humanos.

Los movimientos de autogestion han puesto de manifiesto la necesidad de escuchar
la voz de las PcDI que se agrupan alrededor del mundo para abordar tematicas de inclusion.
Al respecto, Asdown (2013) refiere que a partir de las agrupaciones es posible vislumbrar
el camino a recorrer para lograr mayores cambios e impacto en la sociedad. Asimismo,
sefalan a los autogestores como una pieza clave para demostrar que solo a través de su voz
y ejemplo de vida, se podran suplir sus necesidades y de esa forma, generar los cambios
que se requieran para potenciar la calidad de vida de las personas con discapacidad

intelectual.

2.8 Investigacion accidn participativa con autogestores.

Como plantean Pallisera, M., Puyalto, C., Fullana, J., Vila, M. y Martin, R. (2015)
la investigacion ha evolucionado hacia un enfoque de participacidon activa en sus procesos,
durante los afios 80 y 90, esto motivado por un modelo social, que lleva consigo un cambio
significativo en la vision de las personas con discapacidad intelectual y formacion de
grupos de autodefensa, que aportan evidencia de la necesidad de valorar su capacidad de

hablar por si mismas para defender sus intereses.

Es asi, como a finales de los 90’ se desarrolla el concepto de “investigacion
inclusiva”, con la configuracién de una nueva vision del papel de las personas en la
investigacion, con sus enfoques de participativo y emancipador (Pallisera et al., 2015).
Sumado a aquello, a partir de la progresiva implementacion de la Convencién de Naciones

Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad en 2006, se da un impulso que
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reafirma el enfoque de investigacion social denominado “investigacion inclusiva” con
mayor fuerza en el ambito anglosajon, la cual busca otorgar un rol participante a las
personas con discapacidad intelectual en este ambito, ya sea como asesoras, co-
investigadoras, o bien como lideres y promotoras de investigaciones sobre temas que les

afectan (Fullana, J., Pallisera, M., Vila, M., y Puyaito, C., 2016).

La investigacion social y educativa, entendida como una actividad al servicio de las
personas y de la sociedad, debe contribuir a dar voz a las personas con discapacidad. Desde
esta perspectiva, considerar su inclusion en los procesos de investigacion social y educativa
es una condicidon necesaria para responder de forma efectiva a las necesidades reales de
estas personas, contribuir a la mejora de sus condiciones de vida y hacer efectivos sus

derechos (Fullana et al., 2016).

En este sentido, Abbott y McConkey (2010) afirman que la voz de las personas con
discapacidad es clave para conocer sus deseos, valoracion de servicios, planificacion y
desarrollo de apoyos, asi como las posibilidades de participacion igualitaria en la
comunidad y oportunidades de concretar la inclusion social como una realidad. Voz que
frecuentemente se ha encontrado ausente en debates referidos a estos temas, por lo que las
soluciones planteadas y los cambios en politicas resultan ajenas a su realidad, como un
precursor de la exclusion social, en que las situaciones de discriminacion por parte de la

sociedad continuan.

A partir de lo anterior, es posible indicar que para un enfoque de investigacion
inclusiva, las personas con discapacidad intelectual ya no son consideradas entes pasivos
(fuente) en los temas de vulneracion de derechos que les afectan y que ellos mismos han
vivenciado, como parte de su realidad en la sociedad, sino mas bien, se visualizan como el
valor clave para tomar decisiones que promuevan cambios en favor de la consecucion de

sus derechos, con un goce y ejercicio pleno en los diferentes ambitos de la vida.
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En concordancia, Fullana et al. (2016) nos indican que, la participacion de las
personas con discapacidad enriquece el proceso de investigacion que aboca temas en los
que se ven afectado, aumentando las posibilidades de un cambio politico y social que
defienda la consecucion de sus derechos y con ello la inclusion social, por lo que debe ser

comprendido como una responsabilidad ética de los investigadores.

Es decir, los supuestos, evaluaciones y observaciones de los expertos ya no
determinan el proceso investigativo, ya que, desde la mirada del modelo social, se valorizan
las capacidades de las personas con discapacidad intelectual para generar cambios a partir
de sus percepciones y experiencias, lo cual resulta fundamental para lograr avances

concretos en materia de politicas que avalen el respeto y ejercicio de sus derechos.

Sin embargo, al ser una investigacion colaborativa, los investigadores sin
discapacidad intelectual no asumen un rol pasivo, sino que combinan las habilidades de los
investigadores académicos con habilidades de las personas con discapacidad intelectual,
para asi alcanzar nuevas metas de manera conjunta, asumiendo la necesidad de la
combinacion de ambos grupos (Fullana et al., 2016). En concordancia, Walmsley (2003),
indica que el papel de los apoyos por parte de los expertos es fundamental para el desarrollo
de investigacion inclusiva con personas con discapacidad intelectual, para asi hacerla

accesible y asumir los retos que presente.

A pesar de los avances en términos del reconocimiento del valor e inclusion de las
personas con discapacidad en los procesos investigativos que culminan en el enfoque de
investigacion inclusiva, aun se evidencian retos para los investigadores en el desarrollo de

esta misma.

Segin mencionan Pallisera et al. (2015), los principales retos que deben afrontar los
investigadores se encuentran relacionados a la manera en que se visualiza a la persona con
discapacidad intelectual, cambiando con ello las relaciones que se establecen en el proceso,

al reconocer la importancia de su papel y emprender estrategias que faciliten su
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incorporacion plena, para favorecer un mayor control y toma de decisiones. Junto a ello,
visualizan la necesidad de empoderar a dicho grupo hacia una conciencia de su capacidad
de toma de decisiones, los apoyos que puedan necesitar y el rol que deberan ejercer, en lo
que adquiere una especial relevancia los procesos socioeducativos vividos en el ambito

familiar, escolar, social y profesional.

En suma, resulta fundamental el uso de un enfoque de investigacion accioén
participativa (Molina, 2015) en que las personas con discapacidad intelectual asuman un rol
activo, con los apoyos pertinentes de los expertos en una relacion armonica de poder, para
asi trabajar de manera colaborativa en la busqueda de soluciones y medidas que favorezcan
el ejercicio y goce pleno de sus derechos en los diferentes ambitos de la vida, siendo la
investigacion inclusiva clave para ello. Esta linea de trabajo es coherente con los
planteamientos del trabajo de autogestores ya que rescatan la voz de las personas para
desarrollar investigacion en torno aquellos temas atingentes a su realidad especifica,

apuntando asi a cambios coherentes con su mirada y necesidades sentidas.

Kramer (2007) indica que este tipo de investigacion provee una oportunidad a las
personas con discapacidad intelectual para hablar por si mismos, empoderandose en un rol
de autodefensor, para asi perseguir sus propias metas e intereses; colaborando activamente
en la identificaciéon de problemas, recoleccion de datos y analisis de su propia situacién

para mejorarla.

Algunos ejemplos de la concretizacion de este proceso investigativo que incluye a
personas con discapacidad intelectual son la investigacion “Practicas cotidianas de
exclusion/inclusion: Mujeres que tienen una discapacidad intelectual hablando por si
mismas” (Welsby y Horsfall, 2011) y la investigacion inclusiva de personas con
discapacidad intelectual como asesoras en una investigacion sobre transicion a la vida

adulta.
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En diciembre de 2011 se desarrolla la investigacion “Practicas cotidianas de
exclusion/inclusion: Mujeres que tienen una discapacidad intelectual hablando por si
mismas”, en que sus participantes eran mujeres de diferentes realidades contextuales, que
vivian en casas de acogida, con sus padres o de manera independiente en la comunidad. A
partir de aquella es que los investigadores destacan como fundamental la priorizacién de la
voz de las personas con discapacidad intelectual, como protagonistas de la metodologia a
desarrollar, siendo esto posibilitado a través del uso de multiples formatos de texto, no tan
solo priorizando la palabra hablada, concretando el hecho de que definan su vida y

experiencias con sus propias palabras.

De este modo, se llevé a cabo un formato de investigacion basado en el arte,
utilizando procesos artisticos para favorecer los espacios discursivos que le otorgaran voz a
las mujeres con discapacidad intelectual, como principales actoras de este proceso,
facilitando asi los espacios de libertad de expresion, eleccion y autodeterminacion
(Gonzalez, 2013). Resulta fundamental que la propia investigacion no ejerza barreras para
el acceso a la informacion y comunicacion de las personas con discapacidad intelectual, ya
que, de ese modo, se imposibilitaria el fin fundamental de llevar a cabo una metodologia de
investigacion inclusiva, enmarcado en trascender en la realidad social, hacia una sociedad
inclusiva y de derechos, a partir de las experiencias de las personas con discapacidad
intelectual en la figura de autogestores, en donde se han empoderado como protagonistas

del cambio (Fullana, J., Pallisera, M., Vil4, M., y Puyaito, C, 2016)

Junto a ello, se presenta una experiencia de investigacion inclusiva de personas con
discapacidad intelectual como asesoras en una investigacion sobre transiciéon a la vida

adulta (Pallisera et al., 2015).

Ademas, resulta destacable mencionar que se han llevado otras investigaciones en la
linea de derecho a la salud en personas con discapacidad intelectual fisica o sensorial, en
donde participan usuarias de servicios residenciales, con un rol de asesores (Boland, Daly y

Staines en Fullana et al. 2016). Junto a ello, bajo el rol de lideres de los procesos de
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investigacion, se desarrolla una investigacion con el cometido de conocer la perspectiva de
las personas con discapacidad intelectual sobre las revisiones médicas a las que son
sometidas, incluyendo a participantes de la organizacion de autodefensa My life my choise
de la ciudad de Orfordshire (Michell en Fullana et al., 2016). Finalmente, con un rol de co-
investigadores, se desarrolld una investigacion enfocada a conocer las dificultades de
acceso y comprension de la informacion de personas con DI en contextos de investigacion,
en que particip6 Emma White, investigadora con DI, otorgando su propia experiencia para

el desarrollo de la investigacion (White y Morgan en Fullana et al., 2016).

Para el desarrollo de esta, se formd un consejo asesor que permitid asegurar su
participacion de manera activa en los tres afios que dur6 la investigacion sobre un tema que
los afectaba de manera directa en su vida y la de otros, ya que la finalidad era realizar un
diagnodstico de los dispositivos escolares y postescolares existentes para dar apoyo a la
transicion de los jovenes con Discapacidad Intelectual, analizando barreras y dificultades

del proceso y plantear actuaciones para mejorar los procesos de transito a la vida adulta.

Para ello, participaron jovenes con Discapacidad intelectual que habian finalizado
su etapa educativa y se encontraban realizando un curso de formacidén profesional,
valorando el uso de instrumentos que permitieran recoger sus voces, opiniones y
valoraciones como entrevistas semiestructuradas, grupos focales, métodos visuales (dibujo

y fotografias/fotovoz) favoreciendo su participacion activa y contribuir al cambio.

A partir de esta experiencia, es posible valorar la importancia de incluir
instrumentos diversos y flexibles de recogida de la informacion que permitan la plena
expresion y comunicacion de los protagonistas de la investigacion, es decir, las personas
con discapacidad intelectual, ya que a través de su voz se un vuelve comprensible el
problema que atafie sus propias vidas, contribuyendo asi a que se sientan identificados e
involucrados en el proceso investigativo, para avanzar hacia un cambio y mejora de dichas

situaciones.
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Capitulo III. Marco Metodologico

Objetivos.

Obijetivo general.
e Analizar el conocimiento de adultos con discapacidad intelectual en cuanto a
derechos y autogestion en Diplomado +Autogestores PUCV, con el fin de promover

el desarrollo de competencias de un rol autogestor.

Objetivos especificos.

e (Conceptualizar el conocimiento de adultos con discapacidad intelectual a su vision
en cuanto al rol autogestor.

e Determinar barreras y facilitadores en funcion de la promocion del rol autogestor en
adultos con discapacidad intelectual que han participado en el Diplomado
+Autogestores PUCV.

e Identificar elementos claves que rescatan los participantes en relacion al

reconocimiento de su discapacidad.
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3. Tipo de investigacion y disefio metodologico.

3.1 Paradigma.

Nuestra investigacion se enmarca dentro del paradigma critico, con el proposito de
aportar informacion sobre la realidad sociocultural que vivencian personas con
discapacidad intelectual, a fin de desarrollar procesos compartidos de formacion e

innovacion.

A la luz de este paradigma la realidad es dindmica, evolutiva e interactiva, para asi
contribuir a la alteracion de la realidad y promover el cambio, por medio de un
conocimiento emancipatorio (Meza, 2013). A su vez, se caracteriza por trascender del
hecho de indagar y comprender la realidad social en que se inserta la investigacion,
apuntando a provocar transformaciones en los contextos en que interviene, a partir del

analisis de la ideologia dominante (Melero, 2011).

Para ello, utiliza un mecanismo de accion-reflexion, lo cual implica que el
investigador busque generar un cambio y liberacion de opresiones en un determinado
contexto social. Segun Ramos (2015) este paradigma afirma la existencia de una
interaccion en investigador y el sujeto investigado, siendo éstos ultimos representantes de
un papel trascendental en el resultado de la investigacion, a través de la participacion de

diversas etapas del estudio.

Siguiendo a Melero (2011) la forma de llevar a cabo este proceso emancipador, es a
través de una educacién liberadora, que permita a las personas constituirse como sujetos
activos de sus propios procesos, favoreciendo el desarrollo de competencias que le
permitan generar cambios en su realidad. En este sentido, se asume una vision democratica
del conocimiento, en que tanto el investigador como los sujetos de investigacion comparten
responsabilidades, transformando sus relaciones con la realidad y la practica (Martinez,

2013).
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Por ello, el paradigma critico, es acorde y preciso para responder a los objetivos
investigativos, ya que, permitird generar cambios en la concrecion de derechos en realidad
nacional, a través de la promocion de competencias que permitan empoderar a adultos con

discapacidad intelectual en el rol de autogestores.

3.2 Enfoque.

La presente investigacion utilizard un enfoque cualitativo, entendido desde una
perspectiva multimetodica, naturalista e interpretativa segun los planteamientos de
Vasilachis (2006). A su vez, Salgado (2007) la visualiza como el intento de obtener una
comprension profunda de los significados y definiciones de la situacion tal como nos la

presentan las personas, mas que la produccion de una medida cuantitativa.

Bajo esto, los investigadores cualitativos estudian en el contexto natural, para asi,
interpretar los fendmenos a partir los significados que son otorgados por las personas
implicadas en dicha realidad (Rodriguez, G., Gil, J., y Garcia, E., 1996). Por ello, segin
menciona Flick (2012), los investigadores centran su interés en las experiencias y datos de

los sujetos de investigacion, para asi recoger las peculiaridades de su entorno natural.

Para consolidar este enfoque de investigacion, se debe llevar a cabo una recogida y
desarrollo de informacion a partir de entrevistas, experiencias personales, historias de vida,
observaciones, textos historicos u otros que logren un acercamiento a la rutina, significados
vitales y problematicas que acogen a los sujetos de investigacion (Rodriguez et al., 1996).
Lo que, en su conjunto, permite comprender el complejo mundo de la experiencia vivida

desde el punto de vista de las personas que la viven (Taylor y Bogdan, 1984).

“La metodologia cualitativa se refiere, entonces, a procedimientos que posibilitan
una construccion de conocimiento que ocurre sobre la base de conceptos. Son los conceptos
los que permiten la reduccion de complejidad y es mediante el establecimiento de

relaciones entre estos conceptos que se genera la coherencia interna” (Krause, 1995: 21).
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Este tipo de investigacion, se caracteriza por ser flexible, es decir, se va reformulado
conforme las condiciones y exigencias de la realidad investigativa. Los métodos y teorias
aplicadas al sujeto se adaptan a la investigacion, o se reformulan (Hernandez, 2014). Junto
a ello, los investigadores se centran en los sujetos y sus experiencias sociales, considerando
todas éstas como valiosas, para lo cual se insertan dentro del fenomeno, viéndolos desde
una perspectiva holistica, a través de un proceso inductivo en que suspende o aparta sus

propias creencias al implicarse en la realidad a investigar.

Cabe sefialar que, en los lineamientos del proceso investigativo se tomaron en
cuenta apices de la investigacion inclusiva, la cual se refiere a un enfoque social y
educativo de investigacion que promueve la participacion de las personas con discapacidad
intelectual (Fullana et al., 2016); maximizando su participacion desde una relacion de
igualdad, en un proceso investigador que ha de ser netamente dialéctico (Parrilla y Sierra,

2015).

Resulta necesaria de ser incluida en el enfoque inclusivo de la investigacion, ya
que, favorece el responder de forma efectiva a las necesidades reales de estas personas,
contribuir a la mejora de sus condiciones de vida y hacer efectivos sus derechos (Fullana et
al., 2016). Dentro de sus principios destaca el tema de investigacion, el cual debe
pertenecer a las personas con discapacidad intelectual, aunque no sean ellas las iniciadoras
del proceso. Junto a ello, el proceso de investigacion debe ser accesible para las personas

con discapacidad, de manera que puedan implicarse activamente.

Por estas razones, consideramos necesario entrelazar las relaciones existentes entre
los principios de ambas metodologias destacando con ello “la idea y la esperanza de que la
investigacion contribuya a la transformaciéon y mejora de la realidad que se estudia”

(Parrilla y Sierra, 2015: 163).
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3.3 Disefo.

En concordancia al paradigma y enfoque que hemos sefalado, el disefio de nuestra
investigacion estd focalizado en la investigacion-accion, entendida como una metodologia
que favorece la transformacion de la realidad social a través de la participacion activa de
los implicados y su interaccion con los investigadores, con el fin de comprender e
interpretar los fendmenos a partir los significados que refieren los sujetos de Ia

investigacion, resultando en una transformacion de la realidad.

Para ello, consideramos la premisa de que “los seres humanos son cocreadores de
su propia realidad, en la que participan a través de su experiencia, su imaginacion e
intuicidon, sus pensamientos y accion; ella constituye el resultado del significado
individual y colectivo” (Gonzdlez, 2003: 133). Por lo tanto, esta metodologia apuesta por
la de necesidad de empoderamiento y de “incluir a las personas como sujetos activos

capaces de pensar por si mismos y de ser generadores de cambio” (Melero, 2011: 344).

A partir de esta necesidad de inclusion en la investigaciéon es que es posible
“obtener resultados fiables y utiles para mejorar situaciones colectivas” (Alberich en
Melero, 2011: 345). En este sentido, la investigacién-accion resulta una metodologia que
requiere de la toma de conciencia de la poblacion, lo que impacta directamente en el
conocimiento que éstos generan y que garantiza “la posibilidad de decidir qué, como y de

qué manera transformar su entorno” (Melero, 2011: 345).

La investigacion-accion no solo resulta en un método de investigacion, sino como
una herramienta orientada hacia el cambio educativo. Desde la perspectiva educativa,
siguiendo a Colmenares y Pifiero (2008) esta metodologia representa una manera de
indagar, explorar o estudiar una situacion social, en nuestro caso referida a la concrecion
de los derechos de las personas con discapacidad, con la finalidad de mejorarla, en la que
es fundamental implicar y favorecer la participacion de los sujetos investigados en la

realidad investigada.
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Siguiendo a Molina (2015), el objetivo principal de la investigacion-accion es
transformar la realidad, lo que se fundamenta determinadamente en el cambio educativo.
Para lograrlo, se basa en la soluciéon de problemas a través de un proceso ciclico que se

inicia desde la "actividad reflexiva" a la "actividad transformadora".

De esta manera, en nuestra investigacion se pretende ofrecer respuestas practicas a
situaciones reales que suceden en la praxis de la comunidad estudiada. Lo anterior,
permitird transformar la realidad, a través de un proceso de reflexion y accién, en pos de
encaminar las acciones hacia el desarrollo de una sociedad inclusiva, donde exista una

actitud de aceptacion, respeto y valoracion por las diferencias (Molina, 2015).

Por los motivos sefialados, consideramos apropiado utilizar el disefio de
investigacion-accion para dar respuesta a los objetivos propuestos en la investigacion,
esencialmente porque en base a la participacion de los investigados es posible apuntar a una
transformacion de la realidad en que sea posible empoderarlos en su rol de autogestores,
como agentes de cambio criticos y autocriticos en que sean capaces de modificar su

ambiente.

Bajo esta linea, la investigacion se desarrolla en base a un estudio de caso, el que,
en una investigacion cualitativa, Stake en Alvarez y San Fabian (2012) refieren que estudia
la particularidad y complejidad de un caso singular con el fin de comprender la interaccién
en sus contextos originales, para visualizar su actividad en circunstancias vitales
importantes. A su vez, esta metodologia enfatiza en la contextualizacion del objetivo de
investigacion, por lo tanto, entiende el estudio de caso como una investigacion empirica
dado que interpreta el fendmeno desde su contexto real puesto que resulta imposible
separar a las variables de estudio de su contexto (Yin en Alvarez y San Fabian, 2012).
Asimismo, la investigacion se enfoca en el trabajo con personas y programas que se
asemejan en cierta forma unos a otros y que, en cierta manera son Unicos también, siendo

ambos aspectos relevantes para comprenderlos (Forni, F., Gallart, M., Vasilachis, I., 2010).
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En este sentido, para cumplir con el proposito de brindar una descripcion, verificar
una teoria existente y/o generar teoria, los estudios de caso integran o triangulan distintas
fuentes y métodos de recoleccion de datos, tales como: cuestionarios, entrevistas y
observaciones (Eisenhardt en Forni et al., 2010). En sintesis, la finalidad del estudio de caso
se enfoca primordialmente en el interés por aprender y comprender en amplitud cémo
funcionan los actores en sus entornos habituales, dejando de lado las predisposiciones de

los investigadores (Stake, 1998).
3.4 Realidad de estudio, sujetos de investigacion.

El contexto a estudiar comprende a un grupo de cinco jovenes y adultos,
conformado por 2 mujeres y 3 hombres, lo cuales pertenecen a un rango etario entre los 17
y 54 afios. Fueron contactados a través de las instituciones en que participan, las cuales son:
PUCV, Avanza, Suma 1 y Los Fresnos. Este grupo es seleccionado bajo los siguientes
criterios: diagnostico de discapacidad intelectual, ser residentes de la region de Valparaiso,
tener un nivel autonomia suficiente para cumplir con la asistencia a los talleres
programados y por ultimo, haber recibido alguna formacién/o acercamiento al dmbito

laboral. A continuacion, en la Tabla 4 se presentan los datos sociodemograficos del grupo:

Tabla 4 Datos sociodemograficos del grupo

N° Edad Sexo Institucion ala  Diagnostico tras la aplicacion de la escala
que asisten de inteligencia de Weschler para adultos
(WAIS) por psicologo.

1 54 Femenino Suma 1 Discapacidad Intelectual Leve

2 22 Femenino Avanza Discapacidad Intelectual Leve

3 17 Masculino Los Fresnos Discapacidad Intelectual Leve

4 24 Masculino Suma 1 Discapacidad Intelectual Leve

5 26 Masculino Taller PUCV Discapacidad Intelectual leve

Este grupo se incorpord a participar de manera voluntaria en un diplomado de
formacion de competencias de autogestores realizado en la Pontificia Universidad Catolica
de Valparaiso, con una duracion de 3 meses, en el cual se dividi6 el trabajo de formacion en

dos momentos. En primera instancia se trabajé en torno a la educacion en derechos y
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formacion de un rol autogestor como segundo momento se implementd la modalidad de
proyecto del cual surge un material confeccionado gracias a los aportes activos de los

estudiantes y el apoyo de profesionales a cargo del diplomado en cuestion.
3.5 Dominio de estudio.

En relacion a la informacion recopilada, se procederd a definir dimensiones para
detallar el dominio de estudio y que marcan los lineamientos de andlisis de la presente
investigacion. En primer lugar, la definicion de autogestores, la cual proviene del concepto
suizo self-advocacy, siendo traducida como autodefensa o autogestion, la cual hace
referencia “hablar a los demas o actuar en nombre de uno mismo, bien solo o en grupo.
Significa defender por uno mismo sus derechos, sus elecciones y decisiones” (FEAPS,
2010: 3). A su vez, se visualizan los grupos de autogestores, los cuales se conforman por
hombres y mujeres adultos con discapacidad intelectual, que buscan desarrollar habilidades
de comunicacion, autonomia personal y social, aumentar el discurso, tomar decisiones por
si mismo que impacten en su vida, debatir sobre asuntos propios y poder participar en la

vida asociativa (Azaustre et al., 2017).

Ademas, la dimension de autodeterminacion se refiere al actuar como agente causal
en la vida de si mismo, junto a generar elecciones y decisiones con respecto a la calidad de
vida propia, libre de interferencias o influencias innecesarias (Wehmeyer en Peralta y
Arellano, 2014). El autoconocimiento, concibe que la persona cuenta con un conocimiento
comprensivo de si, en que puede reconocer sus capacidades y limitaciones, lo que le
permite alcanzar sus metas personales en base a sus creencias (Arellano y Peralta, 2013).
Otro aspecto se refiere a la autonomia, que se entendera como un conjunto de competencias
que permiten a la persona ser capaz de decidir y escoger sobre aspectos en torno a su vida,
responsabilizdindose de las consecuencias por las mismas. Construyendo con ello, un
proyecto de vida que respete sus necesidades e intereses y que respete su identidad (Tello y

Sancho, 2013).

Por otra parte, empoderamiento es entendido como la adquisicion de poder e

independencia por parte de un grupo desfavorecido para mejorar su situacion (Sanchez,
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2015). La autorrepresentacion se refiere a lograr una representatividad politica y cultural
dentro de la sociedad dominante, por medio de la construccion de una identidad valida en
igualdad de derechos (Prieto y Riggio, 2013). La comunicacion es otro concepto relevante,
el cual se refiere a una escucha activa que le permite a la persona entender y empatizar con
quienes comparte y de esa forma, comprender la realidad de otros y abogar por la misma.
Ademéas, contempla habilidades para hablar en publico, escuchar y solucionar conflictos a

través de la relacion con otros (FEAPS Andalucia, 2011).

3.6 Procedimientos para la recoleccion de datos.

Los métodos de recoleccion de informacion planificados pertenecen al area de
investigacion etnografica que segin refiere Murillo y Martinez (2010) representa un
procedimiento eficaz para analizar, interpretar y enfatizar las cuestiones descriptivas de un
ambito sociocultural concreto. Es ampliamente utilizada en el ambito de la antropologia

social y la educacion.

A su vez, permite aprender el modo de vida de una unidad social especifica durante
un cierto periodo, utilizando generalmente la observacion participante o las entrevistas para
conocer su comportamiento social, de forma que permite esencialmente describir el modo
de vida un grupo de individuos (Murillo y Martinez, 2010). A continuacion, se presentan

los métodos a utilizar, su fundamento y proposito:
3.6.1 Observacion Participante.

Con el fin de conocer las conductas observables de los participantes y analizar la
informacion a partir de los objetivos planteados previamente se utilizara la Observacion
Participante que, segiin Flick (2004) es una de las formas de observacion mas utilizada en
la investigacion cualitativa. En esta estrategia el investigador se inserta|] en el campo,
observa desde la perspectiva de un miembro, pero también influye en lo que se observa

debido a su participacion.
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En este sentido, la meta que se pretende alcanzar es desarrollar una comprension
holistica de los fendmenos en estudio, que sea clara y precisa para dar cuenta de los
significados que sefalen los sujetos investigados, a partir de la recopilacion y/o registro de

datos sobre lo que ocurre en la realidad estudiada.

Este método proporciona una estrategia para describir, analizar e interpretar
expresiones no verbales, las relaciones interpersonales, a su vez, observar situaciones que
los sujetos investigados han descrito en entrevistas y de este modo, ampliar la precision y
detalle de la informacién (Kawulich, 2005). Es por estas razones que la observacion
participante se convierte en un método necesario para obtener informacion minuciosa que

permita aportar datos fiables a la investigacion.

3.6.2 Entrevista Semiestructurada.

A fin de ahondar en las percepciones y experiencias de los participantes de la
presente investigacion, se aplicaron entrevistas semi estructuradas, bajo la mirada de Flick
(2012), la cual representa una técnica de recoleccion de informacion acorde a un tema
particular, siendo crucial la comunicacion que se establezca entre el investigador y los

participantes.

Esta técnica crea condiciones favorables para que se manifiesten puntos de vista,
siendo mas personal y flexible, ya que, s6lo cuenta con un guioén tematico y se materializa
en preguntas abiertas, de tal forma que los participantes puedan expresar sus experiencias.
Junto a ello, los entrevistadores cualitativos estan inmersos en la comprension,
conocimiento y percepcion del entrevistado mas que en categorizar a personas o eventos en
funcién de teorias académicas, de modo que posee estrecha relacion con el método de la

observacion participante, mencionado anteriormente (Vargas, 2012).

Segun Diaz, L., Torruco, U., Martinez, M., y Varela, M. (2013) las preguntas
planteadas se ajustan a los sujetos, implicando su motivacion y estableciendo posibilidad de
aclarar términos que surjan en su transcurso, donde puede expresar sus opiniones y matizar

sus respuestas. Por su parte, el investigador tiene la ventaja de adaptarse a los sujetos al
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aclarar términos, identificar ambigiliedades, reducir formalismos y desviarse del guion
inicial que se quiere conseguir a partir del planteamiento de temas propuestos cuando se
atisban temas emergentes que son necesarios de indagar (Diaz, L., Torruco, U., Martinez,

M., y Varela, M., 2013).

Por lo tanto, resulta importante de utilizar puesto que favorece la produccion de un
discurso conversacional, continuo y con una cierta linea argumental, para poder determinar

desde las propias personas sus experiencias vividas y profundizar en el tema investigativo.
3.6.3. Registro Anecdotico.

El registro anecdotico es el instrumento que se utilizara en la presente investigacion
para plasmar los datos que aporte la observacion participante. A partir de este instrumento,
quien observa anota todo, incluyendo expresiones, opiniones, hechos u otros. Esto, porque
a decir de Lopez (2011) cualquier dato puede constituirse en un aspecto valioso para la
investigacion. Por tal motivo, las anotaciones deben ser escritas en el lugar y tiempo de
ocurrencia, puesto que al hacerlo en otro momento es factible que detalles relevantes sean

omitidos.

De forma complementaria a las anotaciones escritas, se llevo a cabo durante las
sesiones la grabacion del discurso de los participantes. Lo cual, segiin indica Gutiérrez
(2008) tiene el objetivo de registrar datos de manera auditiva para el posterior analisis y
revision de los mismos, con los que es posible identificar percepciones, concepciones
culturales y acontecimientos de los investigados. Ademads, un elemento esencial de la
grabacion es que se puede examinar muchas veces, lo que permite focalizar la informacion

en una secuencia determinada.

Bajo esta mirada, la grabacion no es solamente una manera de observar, estudiar y
analizar el mundo, sino que representan reproducciones fieles de la realidad, en que se
transfieren maneras de ver, entender y relacionarse con el mundo circundante, junto a ello,
se elaboran y transmiten puntos de vista que hacen parte de la construccion de

acontecimientos y de la representacion diaria de la realidad (Garcia, 2011).

112



Luego de observar se codificara secuencialmente, basado en el recuento de la
incidencia de actividades especificas utilizando procedimientos de categorizacion. Por
ultimo, se realizard la comprobacion de conceptos tedricos propuestos para la investigacion,

en ciertos fenomenos estudiados desde la observacion.
3.6.4 Fotovoz.

El fotovoz es un método basado en el uso de recursos fotograficos que permiten la
recoleccion de datos efectiva, siendo particularmente utilizada en la investigacion
etnografica, ya que favorece la aproximacion de los actores sociales con el escenario en que
se desenvuelven, es decir, revela la manera en que articulan y viven en sus contextos

socioculturales (Melleiro y Gualda, 2005).

De este modo, Cala (2016) menciona que el fotovoz es una técnica que establece
una alianza entre metodologias visuales y participativas, siendo efectiva para la recogida de
datos, al integrar la toma de fotografias por parte de los participantes (foto) y la inclusion
de estas mismas en sistemas de grupos de dialogos o entrevistas (voz), mediante los cuales

es posible profundizar en elementos contundentes con el objeto de investigacion.

Por ello, en su desarrollo, los participantes de la investigacion deberan registrar a
partir de fotografias, aquellos aspectos que ellos consideren relevantes sobre si mismos y
sus mundos, pertinentes con una determinada tematica investigativa (Melleiro y Gualda,

2005).

Segin indica Vaisman en Melleiro y Gualda (2005), las fotografias permiten
vislumbrar aspectos €ticos, emocionales y subjetivos sobre un momento de la vida de quien
toma la foto, representando su realidad y otorgando oportunidades de reflexion,
favoreciendo una abertura a compartir dichos aspectos de una manera original y

espontanea.
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3.6.5 Técnica de visualizacion.

Bajo la mirada de Escotorin, P., Brundelius, M. e Izquierdo, C. (2015), la técnica de
visualizacion resulta un facilitador a la hora de evidenciar de manera grafica las diferentes
percepciones de los participantes en un proceso de discusion, ya que, cumple con el
objetivo de recoger las ideas de todos los participantes a través de un proceso de

categorizacion.

Para llevar a cabo esta técnica, a cada participante se le entrego tres tarjetas, en
donde debian visualizar lo que ellos concebian como un derecho, luego de aquello se cred
un panel en la pizarra para ubicar de manera organizada las tarjetas en categorias
establecidas por los propios participantes. En este sentido, Escorotin et al. (2015) indican
que, en el desarrollo de esta técnica, los participantes tienen la misma cantidad de tarjetas,
en donde deben responder de manera breve a una determinada pregunta, permitiendo asi,

que los contenidos permanezcan en el tiempo.

En definitiva, esta técnica resulta favorecedora de un proceso de discusion en que se
recogen las propias definiciones y percepciones de los participantes, ya que, segin
mencionan Escotorin et al. (2015), representa mas que el hecho de redactar ideas en tarjetas
y categorizarlas, sino que, favorece el auto diagnostico y auto informaciéon de un tema
particular en discusion. Llevando a cabo, procesos de reflexion y analisis en un espacio en

que se propicia la libertad de expresion.
3.6.6 Instrumento Guia de Autoevaluacion.

Bajo la perspectiva de Espifieira, E., Mufioz, J, y Ziemer, M. (2012) resulta
imprescindible favorecer la autoevaluacion con el fin de que sea posible dar cuenta de los
resultados y procesos desde la perspectiva de los propios sujetos indagados. La
autoevaluacion entonces, resulta imprescindible puesto que convierte el proceso de
evaluacioén en una instancia de participacion, que permite un posterior analisis integral de

los datos obtenidos.
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Este instrumento representa un vehiculo que potencia la reflexion y analisis de la
practica, esta orientada a la mejora efectiva de la practica de quienes la utilizan (Espifeira,
Muifioz, y Ziemer, 2012). De esta manera, el procesamiento de la informacién se realizara
en base al andlisis de contenido que serd proporcionado a partir de una guia de
autoevaluacion, de la cual se obtendran las percepciones y conceptualizaciones de las
personas que participan de la investigacion de las cuales se realizara una posterior

interpretacion y valoracion.

3.7 Técnicas de procesamiento de datos.

Siguiendo a la apreciacion de Carrillo, M., Leyva-Moral, J. y Medina, J. (2011) el
procesamiento de datos se refiere al camino o método a seguir para realizar algo, es decir se
relaciona a puesta en practica del andlisis de la informacion obtenida en funcién de los
objetivos propuestos. A continuacion, se presentan las técnicas de procesamiento a emplear

en la presente investigacion:
3.7.1 Analisis de datos.

El propdsito basico del andlisis segiin informa Fernandez (2002) es la identificacion
de determinados elementos componentes de los documentos escritos para la explicacion de
fendmenos sociales bajo investigacion. En otras palabras, es una técnica de interpretacion
de textos, ya sean escritos, grabados, dibujados o presentado de otra manera, en que existe
registro de datos, que posteriormente permitirdn ampliar y profundizar en diversos

conocimientos relacionados al fendmeno que se estudia (Andréu, 2000).

El andlisis implica estudiar rigurosamente documentos escritos, lo que
constituye un aspecto principal de investigacion hoy dia. Dentro de sus ventajas se
evidencia el analisis estético, el hecho de que puede ser copiado y compartido con otros
investigadores y utilizado tantas veces como se quiera. En este sentido, recoge y refleja las
percepciones, valores, actitudes y patrones culturales de los sujetos investigados (Lopez,

2002).
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Por lo mencionado, es una técnica importante de utilizar, tal como refiere Fernandez
(2002) facilita el analisis y posterior reflexion e interpretacion de los procesos de
comunicacion, de comportamiento y comprension que refieren los investigados respecto a
contenidos propuestos. Posteriormente, en la investigacion se realizara el analisis referente
al contenido tematico, relacionado a las competencias que debe desarrollar un autogestor

para llevar a cabo de manera 6ptima dicho rol.
3.7.2 Analisis inductivo deductivo.

En esta investigacion, se utilizd la metodologia de analisis inductivo-deductivo,
segun Davila (2006) permite enfatizar en el origen empirico de la realidad, por medio de la
rigurosidad y validacion de hipdtesis, la exactitud en el analisis y la racionalidad de la
investigacion. El andlisis de la investigacion se aborda desde la induccidon que conlleva a
acumular conocimientos ¢ informaciones establecidas de forma aislada, Por su parte, la
deduccion permite establecer un vinculo de unién entre la teoria y observacion de los

fenOmenos.

Por tanto, el método inductivo-deductivo combina ambos razonamientos, de manera
tal que el investigador procede, en primer lugar, observando casos concretos que le
permiten formular una hipotesis y, en segundo lugar, confirma dicha hipdtesis basado en un
dominio de estudio (Davila, 2006). Para ello, se contempla un analisis que dispone a
reorganizar la informacidn en nudos y categorias, utilizando la codificacion cualitativa que
realiza un contraste entre contenidos empiricos segmentados y clasificados, con la

conceptualizacion tedrica adquirida desde el dominio de estudio.

Entendiendo las categorias bajo la mirada de Romero (2005) como una forma de
clasificar, conceptuar o codificar un término o expresion de forma clara, para precisar la

informacion obtenida en la investigacion.
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3.8 Procedimiento de la investigacion.
3.8.1 Procedimiento.

La ejecucion de este proyecto realizado en la PUCYV, consiste de tres fases: (I)
‘medir consciencia’ que busca evaluar el estudio de politicas y normativas chilena; (II)
‘generar colectivo’ el consiste en crear un espacio de trabajo colaborativo con PcDI y
profesionales de la educacién, momento en el cual se busca empoderar a PcDI sobre sus
derechos junto con la formacién de materiales educativos atingente a las necesidades del
grupo; (III) ‘difusion’ que consiste en la implementacion y capacitacion de personas con
discapacidad en sus derechos, a través de la difusion del proyecto generado. Cabe sefialar
que, frente a las etapas mencionadas, la investigacion realizada se desarroll6 en torno a la

etapa II.

Para llevar a cabo lo anterior se realiz6 un trabajo segmentado en 12 sesiones, cada
una con una duracién de tres horas cronologicas. En dichas sesiones, participaron PcDI
provenientes de organizaciones identificadas como Avanza Inclusion, Colegio Los Fresnos

y Lideres con 1000 capacidades.

Estas 12 sesiones, comienzan el 9 de Septiembre del 2018 y finalizan el 11 de Enero
del 2018 fueron divididas en dos grandes unidades, I formacién y capacitacion en derechos,
politicas y rol autogestor, por otra parte, la unidad II consistié en generar un proyecto de
difusion presentable a la comunidad. Las primeras 2 sesiones abordaron conocimiento
sobre los derechos humanos, luego la sesion 3 abordd la CDPD, en la sesion 4 se visualizo
la construccion de proyectos sociales, en la sesion 5 se conceptualizo la Ley N° 20.422/10.
Mas adelante, en las sesiones 6, 7, 8 y 9 se capacitd en la formacion de habilidades en base
al rol autogestor. Las sesiones 10, 11 y 12 se focalizaron en el trabajo basado en un
proyecto social, realizado en conjunto entre los participantes del taller y profesionales

capacitados en el area.

117



3.8.2 Recogida de datos para la investigacion.

A fin de conocer las experiencias, voces, opiniones y valoraciones de PcDI en
relacion al respeto y consecucion de sus derechos en el contexto chileno, se llevo a cabo la
recogida de datos a partir de sesiones de un Diplomado de formacién de Autogestores,
impartido en la PUCV en un total de 12 sesiones, las cuales comienzan el 9 de Septiembre
del 2018 y finalizan el 11 de Enero del 2018. Se utilizan entrevistas semiestructuradas,
fotovoz, técnica de visualizacion, guias de autoevaluacion, diario de campo. Junto con
incorporar métodos visuales como afiches, presentaciones power point, videos y esquemas.
Como producto final de las sesiones del diplomado, las PcDI crearon un afiche basado en

los derechos insertos en la CDPD.
3.8.3 Difusion de la informacion de la investigacion.

Existieron dos instancias de difusion de informacidon que surgen a partir del trabajo
realizado por los participantes del Diplomado de formacion de Autogestores. La primera
instancia consistid en un conjunto de afiches creado por ellos, en donde definian el rol de
un autogestor desde su perspectiva individual, la difusion de éstos se llevo a cabo al interior
del campus Monsefior Gimpert de la PUCV. La segunda instancia involucr6 el desarrollo
conjunto de un afiche basado en los derechos insertos en la CDPD, en cual se difundié en

algunos centros asistenciales de salud publica de la region de Valparaiso, Chile.
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Capitulo IV. Resultados

En el presente andlisis se evidencian los resultados obtenidos mediante el proceso
de investigacion, el cual da respuesta a los objetivos especificos planteados previamente.
De esta manera, se orientard en base a categorias las cuales tendran directa relacion con el
constructo tedrico mencionado, valorando las percepciones entregadas por los participantes
de la investigacion a partir de diferentes medios de expresion en el contexto de un

Diplomado de formacion de Autogestores.
4.1 Andlisis descriptivo.

Un andlisis descriptivo, segin Amezcua y Galvez (2002) trata de responder a las
preguntas de qué esta sucediendo y como, pretenden proporcionar una imagen fidedigna de
los relatos y acciones de los implicados, basandose en sus narraciones para la descripcion

de las personas, escenarios o acontecimientos.
4.1.1 Definicién del rol Autogestor.

En primer lugar, bajo el objetivo de conceptualizar el conocimiento de adultos con
discapacidad intelectual en cuanto a su rol de autogestor. En la Figura 1 se desprende una
primera categoria referida al rol de autogestor, la cual es consecuencia de la definicion de
autogestor. En torno a ésta, los participantes refieren que existen elementos que
condicionan las habilidades de un autogestor, también se observa que las creencias de los
participantes limitan el accionar de su rol. Asimismo, que ser un autogestor representa
una oportunidad para la autonomia laboral, es un promotor para la inclusién social, que
su objetivo es dar apoyo a personas con discapacidad fisica y representar a otros en la

defensa de derechos.
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Figura 1 Rol de autogestor
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En cuanto a la definicién, en primer lugar, se relaciona con la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad, en base a lo cual sefialan “somos la voz de
. 2 (13
quienes no conocen sus derechos”, “velamos porque se escuche la voz de todos, porque
todos son importantes, todas las personas son importantes”. Asimismo, “ser autogestor le
sirve al pais para defender sus derechos” e implica tener conocimiento de los mismos para

educar a otros en la defensa de éstos.

En segundo lugar, se evidencia que el rol autogestor representa una oportunidad
para favorecer la autonomia laboral, al referir que “a mi me gustaria ser autogestor para
poder trabajar”. A su vez, a nivel comunitario refieren ayudar a otras personas con

discapacidad a encontrar trabajo. De esta manera, se demostrarian laboralmente activos al
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poseer las habilidades comprendidas por el rol, junto con apoyar a otros para implicarse en

este ambito.

En tercer lugar, los participantes entienden al autogestor favorece la inclusién
social, visualizandose como un agente de cambio al “cambiar la mentalidad de las personas
para unir a todas las personas”. Ademads, realizan acciones orientadas al desarrollo de

proyectos sociales y finalmente consideran que el autogestor es un ejemplo a seguir.

En cuarto lugar, el objetivo fundamental del autogestor es prestar apoyos a otros,
frente a lo que afirman: “ayudamos a las personas con y sin discapacidad”, el autogestor
“ayuda a personas que lo necesitan”, para asi evitar que sean vulnerados en sus derechos
y/o discriminados. Sin embargo, focalizan dicha ayuda hacia personas con discapacidad
fisica y/o sensorial, expresando “si pusieran una rampa o algo asi para las personas con
discapacidad, ellos podrian vivir mejor”. De igual forma, en el caso de personas sin
discapacidad, centran el apoyo del autogestor en otorgar formacién a profesionales para
asistir a sujetos con discapacidad fisica y/o sensorial, a lo que destacan “para que éstos
ayuden a personas en su terapia” y “ayudar a las personas con discapacidad a tener mas
capacidad, porque ellos aprenden a caminar con terapia, entonces los terapeutas las hacen

para que caminen mejor.”

En quinto lugar, se observa que sus creencias personales limitan la concepcion y
ejecucion del rol, al aludir que “solo sirve para mi, mi mama y mi papa, porque me
quieren”. En este sentido, sefialan que solo impacta en personas con un vinculo afectivo
cercano. En ltimo lugar, en base a los datos recolectados se reconoce que las habilidades
de autogestor como una condicion de su definicion, de las cuales debe apropiarse para
cumplir con el rol. Evidenciado en relatos como: “somos empoderados, tenemos
autonomia, elegimos qué hacer, votando o conversando hasta ponernos de acuerdo”, junto

con ser una persona amable, simpdtica y que sabe escuchar a otras personas.

No obstante, respecto a la categoria de apoyo a personas con discapacidad fisica y/o
sensorial, se evidencia una postura sesgada respecto del espectro de personas que pueden

verse favorecidas por el quehacer del rol. A su vez, acorde a la categoria de limitacion que

121



conciben frente al rol autogestor sefialan que su alcance favorece s6lo a su entorno mas

proximo.

Profundizando en el andlisis y relacionandolo con lo que la literatura de FEAPS-
BALEARS (2008) define, la Figura 2 que se presentara a continuacion se relaciona con la
definicion de autogestor. La cual estd conformada por diferentes habilidades. Dentro de
ellas se incluye la autonomia, esta se ve interferida en el &mbito personal y familiar, no asi,
el ambito laboral, ya que es una oportunidad. En cuanto a la comunicacion, ésta sirve para
mediar a otros para educar con el empleo de diferentes modalidades, para informar a través
del contacto con la comunidad, lo cual favorece ampliar los grupos de autogestores. La
autorrepresentacion, permite la defensa a través de la formacion en leyes y derechos. El
autoconocimiento, presenta reconocimiento de potencialidades, junto a discrepancias en
sus actitudes. La autodeterminacion, implica una toma de decisiones en el ambito
personal, potenciada por la familia y limitada por interferencias del contexto. Y el
empoderamiento implica representar a otros basado en su conocimiento en derechos,

analizando problematicas sociales y actuando por medio de una toma de decisiones.
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Figura 2 Definicion de autogestor
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Bajo la definicion de autogestor que perciben los participantes, esta se encuentra
conformada por una serie de habilidades, como fue mencionado en el apartado anterior, los
analisis han llevado a relevar las siguientes habilidades. En esta misma linea es destacable
que, en primer lugar, se incluye la comunicaciéon a partir de la cual relevan el educar en
derechos, guiar y aconsejar a otros, en torno a tematicas relacionadas a la discapacidad.
Empleando diferentes estrategias comunicativas, tales como la escucha activa y diversas
modalidades comunicativas, con el afan de dar respuesta a la diversidad. Asi, indagar en las
necesidades de otros. En cuanto a la relacion con la comunidad, sefalan la importancia de
ampliar la informacién en torno a temadticas de discapacidad, en donde expresan “trabajar
con las personas de la parroquia”, “elegimos que hacer, conversando hasta ponernos de
acuerdo”. En consecuencia, un aporte que favorece la accidn, es incorporar una mayor

cantidad de personas a grupos de autogestores.

Una segunda habilidad es la autorrepresentacion, frente a la cual reconocen la
importancia de educarse en tematicas de derechos y legislacion que acogen a las personas
con discapacidad, otorgando una mayor valoracion al derecho del trabajo y a la salud. Bajo
este conocimiento, valoran la defensa de los derechos frente a situaciones de
discriminacion, refiriendo que un autogestor debe “apoyar a las personas que no alzan la
voz, defender su vida y sus derechos”, “no a la explotacion, no a la violencia, no al abuso”,
aplicando como medios de defensa: estrategias de comunicacion verbal, utilizando
explicaciones, consejos, entre otros. También, reconocen las leyes como un medio para
favorecer la igualdad de derechos, expresando “me gustaria que mas adelante hacer algo en

todas las regiones de Chile, hacer una ley para todas las personas que viven aqui en

Valparaiso con discapacidad”

Una tercera habilidad es el autoconocimiento donde se rescatan situaciones y
aspectos de su vida en que los participantes se reconocen como personas con
potencialidades para desenvolverse activamente, aseverando “yo trabajo, hago todas mis
cosas sola”, “trabajar con mi hermana y ayudar”, “trabajar en el cotillon” y “yo puedo

valerme sola”.
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No obstante, de los discursos mencionados, figuran una serie de discrepancias
relacionadas a las aptitudes propias de un adulto en relatos como: “ser autogestor es ser una

9 ¢

nifia, 0 no, ser una persona adulta independiente”, “siempre sé que hay que hacerles caso a
los padres, si no te castigan, te pegan”, “siempre hay que hacerles caso, porque son los
b & b b
r 9 113 r . r
papas” y “a mi no me ayuda mi mamad, me hace una clase antes de hacer la tarea para que

yo la pueda hacer bien”.

Profundizando con este analisis, en esta linea en la Figura 3 se destaca que la toma
de decisiones, relevada por los participantes impacta tanto en el d&mbito personal como
social, mediante las habilidades de autodeterminacion y empoderamiento respectivamente,

las cuales seran abordadas a continuacion.

Figura 3 Toma de decisiones
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Una cuarta habilidad es la autodeterminacion, la cual implica tomar decisiones
como: “a mi me gustaria ser autogestor” y “yo aprendi, porque yo queria conocer mas de
esto”, junto a ello reconocen el derecho de tomar sus propias decisiones en el ambito de

formar familia, expresado a partir de la Imagen 1 (véase en el Apéndice 1).

125



Si bien las habilidades antes mencionadas son relevantes para las personas, refieren
la presencia de interferencias familiares, de pares y servicios, para el desarrollo de esta
habilidad, evidenciado en “;Le puedo contar algo? Pero no le diga a mi mama, me lo tiene
que prometer”, ‘“salimos, pero siempre acompafiados por alguien, vamos al mall por
ejemplo, pero siempre acompafiados por sus papads o mi mamad, nosotros caminamos
adelante y los papas van detras nuestro”, “en el hospital me dan pastillas y no sé para qué”
y “mi mama vuelve a hacerme la clase que ustedes me hacen acd”, “siempre hay que
hacerle caso a los papds, porque son los papas”. Junto a ello, se observa que durante las
primeras sesiones del desarrollo del diplomado una participante asiste en compaiia de la
madre, la cual comparte opiniones y emite juicios que influyen en los comentarios de otros

participantes, observado en interrupciones como ‘“me gustaria estar sola con mi pololo en la

pieza, porque ya estoy grande”, a partir de lo cual la madre refiere “ja ver!” y “;pero?”.

Ademas, existen interferencias emitidas por pares, quienes pretenden regular la
conducta al emitir opiniones y percepciones, tales como: “ya, pon atencion”, “mira para
adelante”, “;como yo puedo y ti no?”. Por otro lado, las actitudes de la familia potencian la
habilidad, por ejemplo, al llevar a cabo un compromiso con la madre de una participante
para que esta pueda asistir y trasladarse sola del diplomado a su hogar, por lo cual la

participante manifiesta “estoy feliz de andar sola porque yo sé que puedo”.

Una quinta habilidad corresponde al empoderamiento, entendida por los
participantes como la internalizacion de conocimientos acerca de derechos de personas con
discapacidad, lo cual resulta un medio para representar a otros, destacando “ayudamos a las
personas con y sin discapacidad”, “cuidar a las personas” y “apoyar a las personas que no
alzan la voz”. Para ello, analizan problemadticas que acogen a las personas con
discapacidad, aseverando: siendo autogestor “aprendi sobre los problemas de la sociedad”,
“hable con los chicos de Valparaiso, con mis compaiieros y hablamos sobre los problemas
que tenia Valparaiso y que todavia no han cambiado”, “hacer una ley o algo, para ayudar a
personas que vivan aqui en Valparaiso con discapacidad”, ser autogestor “me sirve para
ayudar a otras personas con discapacidad”, “sirve como ejemplo” y “para asi para ayudar, a

los que tengan como... Por ejemplo, si un dia una amiga o mi mama o mi hermana, se
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queda embarazada de una persona con discapacidad yo puedo ayudarla, darle consejos. Por
ejemplo, si tiene sindrome de Asperger, decirle que esa no es una enfermedad, es una
condicidn, que puede cambiar sus tips, sus cosas o ayudarlo a ser mejor para que no le pase

lo mismo.”

A partir de lo anterior, actiian en base a una toma de decisiones frente a situaciones
de discriminacion fundada en discapacidad, sefalando “vamos a ir a ponernos en campana
29 ¢6

para poner las cosas, por ejemplo, las rampas para solucionar problemas”, “un abuelito que

ande invalido le puedo ayudar, guiarlo” y “ayudar a cambiar las mentes”.

Una sexta habilidad corresponde a autonomia, de la cual fue posible evidenciar su
presencia en tres contextos. El primer ambito corresponde al familiar, en el cual se
visualizan interferencias que impactan para su desarrollo, al mencionar “siempre hay que
hacerles caso a los padres, sino te castigan, te pegan” y “con mi pololo salimos, pero,
siempre acompafiados por alguien. Vamos al mall, por ejemplo, pero siempre acompaniados

por sus papas o mi mama, nosotros caminamos adelante y los papas van detras nuestro”.

Junto a ello, se visualizan acciones del ambito personal que interfieren en su
autonomia, evidenciado en “tia me lleva al bafio es que no sé donde estd”, “me lleva la
mochila, quiero ir al bafio” y “dame la mano”. El ambito laboral es visualizado por los
participantes como una oportunidad para su desarrollo, al sefialar “me gustaria ser
autogestor para poder trabajar”, “vender mis cosas sola, puerta a puerta” y “me sirve para

comprar mis cosas, para mi, para mi hermana y mi mama”.

A modo de sintesis, en vista de la categorizacion es posible conceptualizar que el
conocimiento de los participantes en relacion a su rol autogestor es concebido como un
conjunto de habilidades que incluyen la comunicacidén, autoconocimiento,
autorrepresentacion, autodeterminacion, empoderamiento y autonomia, las cuales resultan
ser requisitos basicos y fundamentales para apuntar a una toma de decisiones consciente.
Esta les permite llevar a cabo acciones en favor de la igualdad de oportunidades y respeto

de los derechos de las personas con discapacidad en diversos contextos.
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Dichas habilidades comprenden un accionar particular el cual permite a la persona
que posee el rol de autogestor llevar a cabo la toma decisiones que impactan tanto en su
vida personal, como en la de otros miembros de la comunidad, siendo con ello un agente de
cambio paradigmatico en busqueda de la inclusion social. A su vez, se observa como un
factor determinante que aportaria en la busqueda de autonomia y madurez en la etapa de

transicion a la vida adulta.

Acorde a lo mencionado por FEAPS Andalucia (2011) el autogestor debe entender
y empatizar con quienes comparte a través de la escucha activa y relacion con otros, de esa
forma, comprender la realidad de otros y abogar por la misma. Contemplando habilidades
de discurso publico. Lo expuesto se encuentra relacion con la definicion de los
participantes, quienes buscan comprender e indagar en las necesidades de otros a partir de
diferentes modalidades de comunicacion, teniendo un contacto activo con la comunidad.
No obstante, no relevan la importancia del desempefiarse expresivamente mediante el
discurso publico, mas bien rescatan el comunicarse mediante la conversacion personalizada

y en grupos reducidos.

En relacion al autoconocimiento, reconocen en ellos potencialidades para
desenvolverse activamente en ambito del laboral. Sin embargo, demuestran discrepancias
en su discurso respecto de las aptitudes que distinguen a un nifio de un adulto, lo que

interfiere en su desenvolvimiento en actividades cotidianas.

Ademas, se incluye la autorrepresentacion, donde reconocen la importancia de
educarse y tener conocimiento respecto de leyes y derechos de las personas con
discapacidad y otorgan gran relevancia a derechos de trabajo y salud. Este conocimiento les
permite defenderse y defender a otros ante situaciones de discriminacion, favoreciendo la

igualdad en la concrecion de los derechos en su comunidad.

A su vez, la autodeterminacion es comprendida por los participantes como la
capacidad de tomar decisiones principalmente en el ambito personal. Sin embargo,
manifiestan interferencias por parte de pares, servicios y familia. Aun cuando la familia es

visualizada como una interferencia, a partir de cambios actitudinales en un caso particular,
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por medio de mediacion externa, fue posible identificarla como un promotor del desarrollo

de esta habilidad.

En relacién a la autonomia, los participantes identifican tres &mbitos de desarrollo:
familiar, personal, laboral. Dentro del dmbito familiar se visualizan interferencias como
castigos, vigilancia excesiva y falta de privacidad. En el ambito personal, son los mismos
participantes quienes generan acciones inadecuadas para su etapa del ciclo vital en que se
encuentran, las cuales mermas su posibilidad de autonomia. En el ambito laboral, los
participantes relacionan la formacion en el rol de autogestor, como un medio para ampliar

las oportunidades de desenvolverse en el ambito laboral.

En este sentido, Tello y Sancho (2013) sefialan que la autonomia engloba
competencias que permiten ser capaz de decidir y escoger sobre aspectos en torno a su vida,
en la busqueda de construir su propio proyecto de vida. Por lo tanto, a partir de las
interferencias familiares y personales merman la posibilidad de adquirir y desenvolverse en
base a dichas competencias. Mds en el ambito laboral, si evidencian cumplir con la

busqueda de un proyecto de vida.

Acorde a la habilidad de empoderamiento, destacan la importancia de tener
conocimientos relacionados a los derechos, para asi analizar problemadticas sociales y
formas de dar solucion a la mismas por medio de la representacion y defensa dando un
ejemplo de vida para otras personas. En este sentido, se evidencia una directa relacion con
Sanchez (2015), debido a que el empoderamiento presenta un fin dirigido a favorecer la

insercion de un grupo desfavorecido.

En los andlisis antes descritos se visualiza la necesidad de continuar y profundizar
en las creencias y percepciones que tienen las PcDI en nuestro pais sobre ser autogestores,
por esta razon, a continuacidon, se complementan estos resultados con un analisis

interpretativo.
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4.2 Andlisis interpretativo.

Un estudio interpretativo, segin Amezcua y Galvez (2002) utiliza los datos para
ilustrar teorias o conceptos, en busqueda de explicar y comprender rasgos de la vida social

que van mas alla de los sujetos de estudio.
4.2.1 Barreras, Facilitadores y Oportunidades en el rol de Autogestor.

En el presente andlisis se evidenciara los resultados obtenidos mediante el proceso
de investigacion, el cual da respuesta al objetivo especifico de determinar barreras y
facilitadores en funcion de la promocion de un rol autogestor de adultos con discapacidad

Intelectual que han participado en los talleres de Autogestores.

Para responder a este objetivo, es coherente sentar las bases tedricas en torno a los
conceptos de barreras y facilitadores. Para lo cual, en la Figura 4 se expondran los factores
contextuales que influyen en el funcionamiento de la persona con discapacidad. Los cuales
poseen componentes personales y ambientales, a partir de este ultimo se desprenden

barreras y facilitadores.

Figura 4 Factores contextuales
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La figura N°4 presenta un mapa conceptual que categoriza los factores contextuales.
Factores de caracter ambiental constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en que la
persona vive y conduce su vida (OMS, 2001). En cuanto a las barreras, representan factores
que obstaculizan la participacion y el desarrollo de las personas con discapacidad, dado que
impactan de forma directa, tanto en el funcionamiento fisico de la persona, como en la
realizacion de las actividades en su vida diaria. Ejemplos de estos aspectos se relacionan
con la accesibilidad en el entorno fisico, la tecnologia, las actitudes de la poblacion frente a

la discapacidad y los sistemas, servicios, politicas u otras (Serrano et al., 2013).

Por otro lado, los facilitadores son aquellos factores que, estando presentes, mejoran
el funcionamiento de las personas con discapacidad, puesto que incrementan las
oportunidades de realizacion o desempeiio de los individuos. En este sentido, dichos
factores actian de forma positiva si favorecen la implicancia en actividades de la vida
diaria y de su interés, disminuyendo consigo las restricciones a la participacion (OMS,

2001).

A partir de los relatos de los participantes y en relacion con la teoria, se presentan
las categorias acordes al rol de autogestor que se ve condicionado por facilitadores,
barreras y oportunidades, expuestas en la Figura 5. En relacion a los facilitadores se
observa la formacion para la defensa de derechos, el andlisis y toma de decisiones como un
objetivo y la participacion en la comunidad. En cuanto a las barreras se evidencian de tipo
contextuales y creencias personales, dentro del primeras se manifiesta una perspectiva
asistencialista y actitudes de la familia. Acorde a las creencias personales se encuentran los
tipos de actitudes entre pares, el impacto en la limitacion del rol y las actitudes de
infantilismo. De manera emergente surge la categoria de oportunidades, en que destaca el

acceso a la comunidad.
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Figura 5 Barreras, facilitadores y oportunidades para el rol de autogestor
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Detallando los resultados obtenidos, en la linea de los facilitadores se observa la
defensa de derechos, donde los participantes expresan que es concretada por medio de la
formacion en derechos acerca de las personas con discapacidad: “los autogestores sirven
para defender los derechos de las personas con discapacidad” y se deberian seguir haciendo
grupos de autogestores “porque uno ve nuestros derechos”. Asimismo, es visualizada como

un aporte para el ambito intrapersonal e interpersonal. En relacion al primero, enfatizan en
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la autoformacion para enriquecer su rol: “aprendi un poco mas sobre los problemas que
tiene la sociedad”. En el ambito interpersonal, sefialan que mediante la formacion podrian
“hablar con las personas para explicarles los derechos, hacer que las personas vean a la
persona con discapacidad”. Lo anterior, es coherente con lo planteado por Orozco y
Valencia (2014) al referir que la formacién en derechos y leyes en tematicas de
discapacidad toman el caracter de herramienta indispensable a la hora de actuar en defensa.
Por lo mismo, Plena Inclusion Madrid (2017) indica que los autogestores son grupos que
defienden sus derechos y visibilizan al colectivo para reducir el desconocimiento que tiene
la poblacion. Basado en esa formacion, Fundacion Saraki (2017) sefiala que los
autogestores aprenden a ayudar a otras personas con discapacidad, analizando y debatiendo

situaciones que involucren sus derechos y deberes.

Otro facilitador es el analisis y toma de decisiones, ¢l cual es considerado como el
objetivo fundamental que debe alcanzar el autogestor para favorecer la igualdad en la
concrecion de derechos. Este aspecto es posible de lograr a partir de la formacion previa
acerca de los derechos que acogen a las personas con discapacidad: “Me gustaria que mas
adelante, si les gustaria hacer algo en todas las regiones de Chile para ayudar, hacer una ley
o algo, para ayudar a personas que vivan aqui en Valparaiso con discapacidad” y “Vamos a

ir a ponernos en campaia para poner las cuestiones...por ejemplo, la rampa, todo eso”.

Lo mencionado anteriormente se relaciona con los planteamientos de Inclusion
International (2017) al indicar que los autogestores promueven cambios, en primer lugar,
identificando prioridades frente a las necesidades de las personas con discapacidad
intelectual, a través de una comunicacion directa con ellos. En segundo lugar, llevan a cabo

estrategias de accion, dirigidas a solucionar problematicas concretas referidas a derechos.

Continuando con los facilitadores el preciso sefialar que la categoria de comunidad
representa un potenciador para la participacion y acceso, funcionando tanto como un

facilitador y una oportunidad, como se observa en la Figura 6.
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Figura 6 Comunidad
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La comunidad es vista como un facilitador, puesto que resulta un medio de
participacion para ejercer su rol de forma plena: los autogestores sirven “para ser escuchada
la voz del pueblo, de las personas pobres, de todo tipo, al final todos, saber que no hay
ninguno que no sea importante, porque todos son importantes”. De igual manera, valoran la
importancia de emplear diferentes modalidades de comunicacidn y escucha activa: “Puedo
hablar con mas personas con las manos”, lo que les permite ser un agente de cambio con el
fin de favorecer la inclusion por medio de ésta: “Cuando yo estaba en un taller de la

municipalidad que era de un concejal, de hecho, hablamos de la discapacidad”.

En base a lo mencionado, ONU (2006) reconoce que favorecer la plena
participacion en la comunidad beneficia el sentido de pertenencia de las personas con
discapacidad y con ello, potencia que se conviertan en agentes de cambio. Junto a ello, los
grupos de autogestores promueven que las personas participen activamente en sus
comunidades, segin Asdown (2013) ofrece “una oportunidad para abrirse a conocer nuevos
espacios y tener experiencias”, tales como “salir de sus casas, de su barrio, participar en
eventos con personas de otros paises o regiones del pais”, de este modo, convertirse en
agentes de cambio. Por otra parte, el hecho de que las personas asistan a lugares de su
comunidad, implica que pueden tener roles comunitarios y conocer las necesidades de

otros, por medio de la comunicacion.
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De igual modo, es concebida como una oportunidad para desarrollar el rol de
autogestor: “Puedo trabajar con personas de la parroquia” y “Sirve para conocer gente,
mandarlos para ser autogestores”, de esta forma, cumplir con el fin de ampliar la
informacion referida a derechos de las personas con discapacidad. A partir de aquello,
Inclusion International (2017) indica que es fundamental que los autogestores sean
incluidos como miembros activos en la comunidad, para asi asegurar su participacion en las

decisiones que se toman, sensibilizar a la poblacion y lograr un cambio cultural.

Al analizar la categoria de familia, se representa en una contraposicién entre sus
actitudes, funcionando tanto como un facilitador y como barrera contextual, véase la Figura

7.

Figura 7 Familia
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Frente a las actitudes de la familia queda manifiesto que actia como facilitador a
partir de los relatos de la madre de una participante: “Yo este aio quiero empezar a dejarla
un poco mas sola, pero necesito ayuda”. Lo que impacta en el rol de la autogestora: “Estoy
feliz de andar sola, porque yo sé que puedo”. En este sentido, Garcia y Martinez (2015)

refieren que fortalecer la autonomia es uno de los objetivos de los grupos de autogestores,
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ya que permite desarrollar la autonomia personal y social, posibilitando que actiien como

agentes volitivos en sus diversos contextos.

En cuanto a los facilitadores, se destaca que estos estan orientados a favorecer el rol
de autogestor y el desarrollo de cada una de sus habilidades implicadas, impactando a su
vez, en el desenvolvimiento en los diversos ambitos de participacion y toma de decisiones

de las personas.

Para continuar con los resultados, al analizar las barreras es importante destacar que
la familia también presenta actitudes que condicionan la concepcién que tienen las personas
con discapacidad de su desenvolvimiento como sujetos adultos: “Siempre hay que hacerles
caso a los padres, sino te castigan, te pegan” y “Con mi pololo salimos, pero, siempre
acompaifiados por alguien. Vamos al mall, por ejemplo, pero siempre acompafiados por sus
papas o mi mama, nosotros caminamos adelante y los papas van detrds nuestro”. En base a
ello, Gutiérrez (2014) menciona que la sobreproteccion reviste una situacion que limita las
posibilidades de desarrollo, lo que impacta en una sensacion de incompetencia, falta de
desarrollo del autocuidado, autonomia e interés. Lo anterior repercute en que las personas

con discapacidad intelectual deleguen a otros sus propias responsabilidades.

Una barrera contextual es la perspectiva asistencialista, donde los participantes
focalizan su rol en la rehabilitacion, esencialmente en presta ayudas fisicas: “un abuelito
que ande invalido, ahi le puedo ayudar...que ande con el baston...guiarlo” y “Con silla de
ruedas y ayudando en la calle a una persona para que ande solo”. Dejando manifiesto que
su perspectiva y quehacer se sitlia bajo el modelo rehabilitador. Por lo cual, Palacios (2008)
sefiala que dicho modelo relaciona la discapacidad con una enfermedad, la cual debe ser
rehabilitada y normalizada en un rol pasivo. Lo que genera una subestimacion de la
persona, manteniendo respuestas sociales asistencialistas, alejandose de un enfoque de

derechos.
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Por otra parte, los participantes demuestran actitudes de infantilismo, al presentar
inconsistencias en su discurso al momento de definir su etapa ciclo vital: “para mi ser un
autogestor es ser una nifia, o no, ser una persona adulta independiente” y “Cuando yo sea
grande...”. En este sentido, la perspectiva cultural sobreprotectora del entorno que rodea a
la persona condiciona su actuar y concepcion acerca de sus propias capacidades. Por lo
mismo, Gutiérrez, P., Moya, R., Saa, J., Yafiez, N. y Campos, J. (2016) mencionan que a nivel
social existe una vision proteccionista en el trato hacia las personas con discapacidad, esta

actitud tiene como consecuencia la infantilizacion de este colectivo.

Otra barrera evidenciada es la limitacion del rol de autogestor, en lo que se enfatiza
que la labor sélo impacta en su nucleo mas cercano: Los autogestores sirven “para mi y
para mi mamd y para mi papd... porque me quieren” y a otras personas no les sirven los
grupos “porque no son de mi familia y no tengo ninguna relacion con ellos”. Situacién que
se contrapone con los planteamientos de Plena Inclusion Madrid (2017) en que uno de los
objetivos de los grupos de autogestores es alcanzar mayor autonomia personal y social, en
este ultimo, refuerzan la idea de favorecer instancias de participacion en la vida asociativa

para favorecer la extension de las interacciones fuera de su nucleo familiar.

Una ultima barrera son los tipos de actitudes entre pares en la que se manifestaron
conductas condicionantes para la participacion y la libertad de decision de otros: “Oye, pon
atencion, no eso no” y “Tu no me puedes decir nada, porque yo si soy una persona super
autobnoma y no me conoces’’. En consecuencia, esto provocaba omisiones en los discursos y
respuestas acorde a la deseabilidad social. ~ Arellano y Peralta (2014) considera a las
interferencias como una transgresion a la necesidad de actuar como agente causal de su

vida, ya que influye de manera inapropiada en la participacion.

En sintesis, es importante destacar que, en torno a las oportunidades, Servicio de
Informacién sobre Discapacidad (2003) refiere que implica el resguardo a la participacion
plena en la vida politica, econdémica, cultural y social, de la PcD, eliminando cualquier tipo
de discriminacion, directa o indirecta, fundada su la discapacidad. Identificandose como

una de ellas el acceso que tienen los participantes a la comunidad como un medio para
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ampliar la informacion relacionada con el rol de autogestor y la concrecion de los derechos
de las personas con discapacidad. Lo anterior, tiene directa relacion con las dimensiones de
relaciones interpersonales, inclusion social y derechos, entendidas como aspectos
relacionados a interacciones comunitarias, apoyos sociales, responsabilidades civicas a

partir del rol autogestor.

En relacion a los facilitadores, OMS (2001) refiere que son aquellos factores que,
estando presentes, mejoran el funcionamiento de las personas con discapacidad, puesto que
incrementan las oportunidades de realizacién o desempefio de los individuos. Acorde a esto
mismo, se evidencia la defensa de derechos, el andlisis y toma de decisiones, junto con la
comunidad: puesto que visualizan como un objetivo el analisis y toma decisiones para la
defensa de derechos, utilizando como un medio la formacidon en esta tematica y la
participacion en la comunidad. Lo cual se encuentra en concordancia con las dimensiones
de inclusioén social, derechos y relaciones interpersonales, entendidas como aspectos
relacionados a roles y actividades comunitarias, apoyos sociales, responsabilidades civicas

€ interacciones comunitarias.

Asimismo, el cambio de actitudes de la familia en funcion de la promocion de la
autonomia se encuentra acorde a las dimensiones de bienestar emocional y
autodeterminacion, puesto que involucran aspectos como el aumento de la seguridad,

ambientes estables, elecciones, metas, decisiones y control personal.

En cuanto a las barreras, Serrano et al. (2013) sefala que representan factores que
obstaculizan la participacioén y el desarrollo de las personas con discapacidad, dado que
impactan de forma directa, tanto en el funcionamiento fisico de la persona como en las
actividades de su vida diaria. En relacion a los datos recabados, el asistencialismo,
limitacién del rol y la familia, visualizan a la persona con discapacidad como un ente
pasivo, dirigen su rol solo a su nticleo mas cercano, junto con la manifestacion de actitudes
de sobreproteccion ejercida por la familia. A diferencia de las dimensiones de inclusion
social y derechos, entendidas como aspectos relacionados a la entrega de apoyos sociales,

responsabilidades civicas, respeto a la privacidad y dignidad.
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A su vez, las actitudes entre pares y el infantilismo se observa que interfieren en la
participacion y toma decisiones de otros, junto a la presencia de expresiones discrepantes
con la etapa del ciclo vital en que se encuentran. Encontrandose esto, en oposicion a las
dimensiones de calidad de vida, referidas al bienestar emocional, las relaciones
interpersonales y la autodeterminacion, que son entendidas como el aumento de la
seguridad, mecanismos de autoidentificacién, proteccion de la intimidad, elecciones,

decisiones y control personal.

A continuacion, y a modo de sintesis en la Tabla 5 presenta un resumen de los datos
recogidos a través del analisis de contenido cualitativo de los discursos de los participantes
en experiencias formativas, entrevistas formales e informales, desarrollo de afiches y
cuestionarios de autoevaluacion en el marco del Diplomado de autogestores PUCV. A
partir de lo cual, es posible establecer categorias que condicionan en desarrollo y ejecucion
del rol de autogestor. Dichas categorias comprender facilitadores, barreras y oportunidades,
dentro de ellas se rescata la defensa de derechos, participacion en la comunidad, andlisis y
toma de decisiones, empleo, familia, asistencialismo, infantilismo, limitacion del rol y

actitudes entre pares.

Tabla 5 Barreras, Facilitadores y Oportunidades

Criterio Facilitadores Barreras Oportunidades
Defensa de Los grupos de
derechos autogestores sirven al pais
para “defender los

derechos de las personas
con discapacidad”

“Aprender  sobre los
derechos de la gente con
discapacidad, aprendi un
poco mas sobre los
problemas que tiene la
sociedad”

“Hablé con los chicos de
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Valparaiso, con  mis
compafieros  sobre el
problema que tenia
Valparaiso, que todavia no
ha cambiado.... casi no
hay inclusion”

“Hablar con las personas
para explicarles los
derechos, hacer que las
personas vean a la persona
con discapacidad”

Se deberian seguir
haciendo  grupos de
autogestores “Porque uno
ve nuestros derechos”

“En el curso de autogestor
aprendi todo lo que nos
ensefiaron... las leyes”.

Autogestores son  una
“organizacion de personas
con discapacidad,
diversidad y autonomia
que velan por el derecho
de las personas para
apoyar su inclusion en la
sociedad. jTodos juntos
podemos hacer un mundo
mejor!”
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Andlisis y
Toma de
decisiones

“Cuando yo estaba en un
taller de la municipalidad
hablamos de la
discapacidad, hablé con
los chicos de Valparaiso
sobre el problema que
tenia  Valparaiso, que
todavia no ha cambiado”

“Estan todas las calles
rotas y las personas en
silla de rueda se pueden
caer facilmente”

“Los buses no sirven para
la gente en silla de ruedas,
ni tampoco ciega... EI
piso estd muy malo para
las personas con
discapacidad”

“Me gustaria que mas
adelante, si les gustaria
hacer algo en todas las
regiones de Chile para
ayudar, hacer una ley o
algo, para ayudar a
personas que vivan aqui
en Valparaiso con
discapacidad”

“Decirles a los otros que
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Comunidad

Familia

deben dejarlo pasar, decir
corranse, hablar con las
personas para explicarles
los derechos, hacer que las
personas vean a la persona
con discapacidad”

“Vamos a ir a ponernos en
campaia para poner las
cuestiones...por ejemplo,
la rampa, todo eso”

El autogestor “se junta con
harta gente, con Ia
comunidad. Sirve para
conocer gente, mandarlos
para ser autogestores”.

Me puedo comunicar con
(13

diferentes personas “con
las manos”.

Los autogestores sirven
“para ser escuchada la voz
del pueblo, de las personas
pobres, de todo tipo, al
final todos, saber que no
hay ninguno que no sea
importante, porque todos
son importantes”.

“Cuando yo estaba en un
taller de la municipalidad
que era de un concejal, de
hecho hablamos de Ia
discapacidad”

“Yo este afo quiero
empezar a dejarla un poco
mas sola, pero necesito
ayuda” (Relato de madre
de participante)

“Estoy feliz de andar sola,
porque yo s¢ que puedo”

“Siempre hay que
hacerles caso a los
padres, sino te

castigan, te pegan”.

“Con mi pololo

salimos, pero, siempre

acompaiiados por
alguien. Vamos al

(13

El autogestor “se
junta con harta
gente, con la
comunidad. Sirve

para conocer
gente, mandarlos
para ser
autogestores”
“Trabajar con
personas de la
parroquia”
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Asistencialismo

Infantilismo

mall, por ejemplo,
pero siempre
acompaiiados por sus
papas o mi mama,
nosotros caminamos
adelante y los papas
van detras nuestro”.

“Siempre hay que
hacerles caso a los
papas, porque son los
papas”

Podria ayudar a “un
abuelito que ande
invalido, ahi le puedo
ayudar...que ande con
el baston...guiarlo”

“Con silla de ruedas y
ayudando en la calle a
una persona para que
ande solo”.

“Ayudar a las
personas con
discapacidad a tener
mas capacidad,
porque ellos aprenden
a caminar con
terapia”.

Los autogestores son
“nifios con
discapacidad”

“Cuando yo sea
grande...”

“Tia me lleva al bafo
es que no s¢ donde
esta”, “me lleva la
mochila, quiero ir al
bano” y “dame la

mano”’.




Para mi ser un
autogestor, ser una
nifla, 0 no, ser una
persona adulta
independiente

Limitacion del Los autogestores

rol de sirven “para mi y para

autogestor mi mama y para mi
papa... porque me
quieren”

A otras personas no
les sirven los grupos
“porque no son de mi
familia y no tengo
ninguna relaciéon con

ellos”
Actitudes entre “Oye, pon atencion
b 9
pares no eso no”.

“T no me puedes
decir nada, porque yo
si soy una persona
super autonoma y no
me conoces”

4.2.2 Identidad de Discapacidad.

Dando paso al siguiente objetivo, emerge la necesidad de relevar elementos claves
en relacion a la identidad de discapacidad que tienen los participantes, puesto que impacta

en el desarrollo del rol autogestor.

Para sentar las bases de este objetivo, es necesario definir los lineamientos tedricos
en torno a éste. Por un lado, el término de “discapacitado” evoca una condicion que la
engloba y la define, es decir, acaba impactando la identidad de la persona. Mientras que la

expresion “persona con discapacidad”, indica que antes que nada esté la persona tenga o no
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discapacidad, como el resto, pero con una caracteristica especial que es precisamente la

discapacidad, como muchas otras (Ferreira, 2007).

En este sentido, el término identidad de discapacidad puede ser entendido desde la
mirada de Mercado y Hernandez (2010), al sefalar que se genera a través de un proceso
social en el cual el individuo se define a si mismo, a través de su inclusion en una categoria.
Asimismo, la discapacidad como constructo social se conforma a diario en las relaciones
sociales entre las personas, entre los grupos sociales, en el tejido social. Se construye en las
decisiones que tomamos, en las actitudes que asumimos, en la manera que construimos y
estructuramos el entorno fisico, social, cultural e ideoldgico en el que nos desenvolvemos

(Jol, 2002).

A partir de lo cual, en la Figura 8 se desprenden categorias relacionadas a los
elementos que conforman la identidad de las personas con discapacidad. En este sentido, el
modelo de conceptualizacion de discapacidad determina al concepto de discapacidad, al
esclarecer los lineamientos base para forjarlo. Junto a ello, se manifiesta una
conceptualizacion que evidencia discrepancia al estar de forma paralela en su discurso el
modelo médico y social. Bajo esto, se define la identidad de discapacidad la que da como

resultado aquella que enfatiza mayormente a aspectos fisicos y/o sensoriales.
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Figura 8 Elementos claves para la identidad de Discapacidad

v% Modelo Conceptuakaciin de

Diz capacidad
Detegmina
N _ Manifiesta fﬁ’ R E’l‘,h
fﬁ’ Concepio de dEcapaciisd concepfusiEacion de iz
dizcapacioad
Define
¥ Identidad de dEcapacitsd
Resultpdo de

V% Identidad fisica y/o sensorial

Acorde a la categoria de modelos de conceptualizacion de discapacidad, se
visualiza tanto el modelo rehabilitador como social, representando una mayor prevalencia
el médico en los discursos y actuacion de los participantes. Respecto a éste, principalmente
se evidencia en el discurso una postura asistencialista para dar atenciéon a la discapacidad,
de esta forma, conceptualizan a la discapacidad como un problema interno de la persona:
“El autogestor sirve como ejemplo, porque si uno tiene un problema como una
discapacidad, puede trabajar perfectamente” o sefialan que un autogestor puede ayudar a
personas sin discapacidad para que éstos se formen como terapeutas en rehabilitacion
fisica: “Ayudar a las personas con discapacidad a tener mdas capacidad, porque ellos

aprenden a caminar con terapia”.

Por lo demas, sefialan que la persona con discapacidad requiere un acceso al empleo
fundado en su discapacidad, situacion por la cual desvaloriza las capacidades de la persona
para acceder y desempenarse en el cargo otorgado: los autogestores “Les sirve para

ayudarlas, a ayudar a las personas que tienen discapacidad para ofrecerles trabajo”. Lo
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anterior, se relaciona con la teoria de Velarde (2012) al referir que este modelo enfatiza su
perspectiva en las deficiencias, considerando que las PcD deben ser rehabilitadas para
concebirlos como un aporte a la comunidad, de manera tal que logre caracteristicas validas
bajo los estdndares normales. Este hecho es consecuente con procesos de normalizacion,
donde la persona adquiere valor al momento de cumplir con los estandares de ciudadano
aceptables. Por lo mismo, existe una subestimacion de sus capacidades y un tratamiento

social basado en actitudes paternalistas y caritativas.

A su vez, bajo el modelo social, los participantes aluden que las personas con
discapacidad “no deben ser vulnerados por la sociedad por ser diferentes, no ser
discriminados”. Por lo que asumen que la condicion de la persona no debe impedirse
desenvolverse en la sociedad, si no que esta tiene la responsabilidad de otorgar

oportunidades de consecucion de derechos en igualdad de condiciones.

Frente a los modelos anteriormente visualizados, éstos determinan la
conceptualizacién de discapacidad que esbozan los participantes, es posible identificar
que dentro de su identidad de discapacidad destaca la fisica y/o sensorial: “las leyes son
para los que transitan en silla de ruedas”, “pero si pusieran una rampa o algo asi para las
personas con discapacidad, ellos podrian vivir mejor”, “como ti no tienes mano no puedes
trabajar” y ser autogestor sirve “para ayudar a otras personas con discapacidad, como la
silla de ruedas o ayudar a otras personas que no ven”, “Valparaiso estd muy complicado en
el asunto de la discapacidad, casi no hay inclusion. Los buses no sirven para la gente en

silla de ruedas, ni tampoco ciega”. En conclusion, limitan a la figura de la persona con

discapacidad, esencialmente aquella fisica y/o sensorial.

Ademas, los participantes manifiestan una discrepancia en la conceptualizacion
de la discapacidad. Mencionando conceptos tales como “invalidos” y “discapacitados”,
los cuales se encuentran bajo el modelo médico, tal como indica Toboso y Arnau (2008), la
persona con discapacidad se englobada en un concepto que subestima sus capacidades y
que requiere de un tratamiento social con actitudes paternalistas y caritativas para adquirir

un valor como personas y ciudadanos
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Como también, se observa en sus discursos el concepto de “persona con
discapacidad”, los cuales segtin la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (2001)
corresponden a un modelo social, conceptualizando la discapacidad como un conjunto de
condiciones de las cuales el contexto es creador de muchas de ellas, por lo que no es

considerado como un atributo de la persona.

En base a lo mencionado, dichos conceptos sientan las bases para forjar la identidad
de las personas, como sefialan Mercado y Hernandez (2010), ésta se genera a través de un
proceso social a partir de la cual el sujeto logra definirse. De igual manera, Jol (2002)
refiere que la discapacidad es entendida como constructo social que se construye a diario en

las relaciones sociales.

También, en la construccion de representaciones graficas construidas por los
participantes a partir de la tematica de derechos, presentadas en la Tabla 6 se evidencia que
¢éstos disocian el derecho a la familia y libertad a la vida de las personas con discapacidad.
De esta forma, se visualiza que la identidad de discapacidad de los participantes tiene como
resultado una mirada en que dicha condicién engloba tan solo al grupo de personas que

poseen rasgos fenotipicos, es decir principalmente discapacidad fisica y/o sensorial.

Acorde a lo anterior, Mercado y Herndndez (2010) indican que la identidad de
discapacidad se genera a través de un proceso social en que la persona construye y se
define a si misma, a través de la inclusion que vivencian. Por tanto, Jol (2002) indica que la
identidad es construida segun las decisiones que se toman y las actitudes que se asumen

para estructurar el entorno fisico, social, cultural e ideologico en que se desenvuelven.

148



Tabla 6 Construcciones graficas sobre Derechos y discapacidad

Derechos y discapacidad ~ Construcciones graficas
Vida

Salud

Accesibilidad
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Empleo

Libertad

Familia
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En sintesis, es posible senalar que la identidad de discapacidad que refieren las
personas en su discurso se basa en concepciones y practicas culturales que han determinado

la construccion de la misma y con ello, la forma de relacionarse consigo y con otros.

Por tanto, hemos visualizado que la teoria concuerda con el discurso de los
participantes, ya que, ¢éstos manifiestan una identidad basada en una conceptualizacion de
discapacidad que transita entre el modelo médico y social, manifestando una discrepancia
en dicha conceptualizacion. En ella, evidencian principalmente una concepcion ligada a que
la discapacidad es una condicion que se relaciona netamente con aspectos fisicos y/o
sensoriales y junto a ello, refieren que requieren tratamiento asistencialista para su

desarrollo.

Bajo dicha discrepancia, en ocasiones se apunta a una conceptualizacion del modelo
médico o social. En torno éste ultimo, se asume la responsabilidad del contexto de proveer
oportunidades y favorecer la igualdad de condiciones. En contraposicion, refieren a la
discapacidad como un problema propio de la persona, el cual debe ser observable a través
de caracteristicas fenotipicas, asociandolas a una identidad negativa. Lo anterior, influye
directamente en la concrecion de su rol de autogestor, ya que, limitan y enfocan dicho rol a
un contexto limitado, enmarcado en una perspectiva asistencialista que favorece
particularmente a personas con discapacidad que demuestran caracteristicas fenotipicas
evidentes. En directa relacion, Ferreira (2007) menciona que la manera de conceptualizar la
discapacidad a nivel social no resulta uniforme e inalterable en el tiempo, mas bien, puede
ser comprendida desde distintos modos segtn el contexto cultural, los cuales impactaran en

la actuacion social.
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V. Discusion

El objetivo principal de la presente investigacion ha sido analizar las percepciones
de adultos con discapacidad intelectual frente al rol de autogestor, con el fin de vislumbrar
las implicancias en su vida y las oportunidades de concrecion de sus derechos. Bajo este
propdsito, se desprenden los objetivos de conceptualizar desde su perspectiva el
conocimiento acerca del rol, ademas, determinar barreras y facilitadores en funcion de la
promocion de este. Para finalizar, reconocer los elementos claves que componen la
identidad de discapacidad que poseen los participantes con el fin de visualizar su impacto

en la concrecion de un rol autogestor.

De acuerdo a lo anterior, el proceso investigativo se realizd6 a partir de una
Investigacidn-Accion, a través de técnicas de recogida de informacion pertenecientes al
area etnografica, las que en su conjunto permitieron dar respuesta al proposito general de la
misma, junto a levantar datos significativos que aportan a la construcciéon de nuevos

conocimientos relacionados a la tematica sefialada.

A partir del andlisis de esta investigacion, es posible establecer que el primer
hallazgo corresponde a conceptualizar el conocimiento de los participantes en cuanto a su
rol de autogestor. En este sentido, lo conciben como un conjunto de habilidades, entre las
que destacan: comunicacion, autoconocimiento, autorrepresentacion, autodeterminacion,

empoderamiento y autonomia.

En concordancia, con la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual FEAPS BALEARES (2008) refiere que el
movimiento de autogestores tiene como objetivo adquirir habilidades de comunicacion,
alcanzar mayor autonomia personal y social, aumentar sus posibilidades al hablar y decidir
por si mismos, aprender a tomar decisiones en su vida cotidiana, debatir sobre asuntos que
les son propios, poder participar en la vida asociativa y de la comunidad y ser protagonistas

de su vida, compartiendo experiencias y solucionando sus propias dificultades.
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De igual modo, Urizarna (2013) sefiala que es necesario promover habilidades de
asertividad, autodefensa, resoluciéon de problemas, desarrollo de confianza en sus
capacidades y toma de decisiones para controlar sus vidas. Junto con adquirir mayor

autonomia para decidir sobre aspectos que tienen que ver con su vida (Asdown, 2013).

En esta linea los participantes, plantean que estas habilidades son factores
determinantes para favorecer la transiciéon a la vida adulta, a través de una toma de
decisiones consciente tanto en su vida personal como en la de otros miembros de su
contexto. De esta manera, las valoran como promotores del cambio paradigmatico en

busqueda oportunidades que promuevan la inclusion social.

Un aporte que se desprende de esta investigacion, es que por medio del desarrollo
de dichas habilidades pueden tomar decisiones en los diversos ambitos, permite que puedan
hablar por si mismos, sean sus propios portavoces y protagonistas de su vida; promoviendo
consigo la autodefensa. Lo anterior se encuentra en coherencia con Plena Inclusion Madrid
(2015), quienes sefialan que es fundamental formar y educar grupos de autogestores, los
cuales se consideran como “autodefensores”, siendo personas que abogan por sus propios

intereses y poder adquirir una toma de decisiones en aquellos aspectos que los involucran.

Profundizando con las habilidades, la autorrepresentacion es definida por ellos
como una herramienta para lograr una representatividad en diversos contextos, asi llevar a
cabo acciones que apunten a la consecucion igualitaria de derechos. En concordancia,
Prieto y Riggio (2013) la conceptualiza como la generacion de representatividad politica y
cultural dentro de la sociedad dominante, por medio de la construccién de una identidad
valida en igualdad de derechos, lo que da paso a que las propias personas se empoderen de

la situacidon que los involucra como principales implicados.

Lo mencionado se contrapone con las normativas nacionales vigentes,
especificamente la Ley N° 18.600/87 que establece nuevas normas sobre los discapacitados

mentales, donde se valida el procedimiento de interdiccion, declarando a la persona con
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discapacidad intelectual como carente de voluntad relativo a su condicion; mermando asi su

capacidad juridica.

Frente a dicha realidad, el Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad Mental (2014) declara la vigencia de esta ley implica una vulneracion de
derechos que impide que puedan ejercerlos en igualdad de condiciones impactando en la
toma de decisiones, situacion que, segun Cruz et al. (2015) se contrapone con las practicas

propuestas por la actual Ley N° 20.422/10.

Para lograr concretar el rol de manera efectiva, es fundamental que los participantes
desarrollen de manera integral la habilidad de autoconocimiento, ya que en sus discursos y
acciones queda en evidencia que, a pesar de que reconocen sus potencialidades, requieren
de apoyo para reconocer sus debilidades. Al no identificarlas, ven dificultado el
planteamiento de objetivos atingentes a su realidad y proyecto de vida. Lo cual se condice
con Arellano y Peralta (2013) quienes indican que el conocimiento comprensivo de sus

capacidades personales favorece el alcanzar metas.

Sumado al desarrollo de habilidades para la autodefensa, enfatizan en que pueden
concretar un cambio cultural a partir de su rol aspirando a la inclusion social y con ello,
ampliar la participacion efectiva y proactiva en diferentes contextos. En base a lo expuesto,
Plena Inclusion (2017) concuerda al referir que el autogestor hace alusion a personas
adultas con discapacidad intelectual, organizadas para trabajar en el analisis de
cuestionamiento referidos a la defensa de derechos y visibilizacion de un colectivo con el

fin de reducir el desconocimiento generalizado de la poblacion.

Asimismo, Moreno et all., (2014) sefiala que mediante esta accion se pretende que
las PcDI reciban las herramientas necesarias para expresar sus opiniones, ser conscientes de
sus derechos y hacerlos valer, a través de la formacion focalizada en el analisis de la CDPD

y en las politicas publicas de su pais.

No obstante, para el ejercicio del rol se evidencian interferencias de indole cultural,

familiar, personal, de servicios y laboral que limitan el quehacer. Lo que se contrapone con
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Wehmeyer M., Kelchner, K., y Richards, S. (1996) indica que para que la persona sea un
agente causal de su vida debe generar elecciones y decisiones, libre de interferencias o
influencias innecesarias. En aporte a la teoria existente, a partir de estos hallazgos se
visualiza como una necesidad el evaluar la existencia de interferencias en el desarrollo de
los programas de autogestores, para generar planes de accion que las minimicen, dada la

implicancia que esto reviste para la concrecion integra de su rol.

Otra limitacion detectada es que reducen el impacto de su rol hacia un grupo
minoritario de personas, que ellos consideran como mds vulnerable y que han sufrido de
discriminacién. El cual estd compuesto por personas con discapacidad fisica y/o sensorial,

los que a partir de la concepcion cultural han sido mayormente visibilizado.

Esta postura resulta sesgada bajo los planteamientos de Fundacion Saraki (2017), la
cual sefala que los autogestores reciben formacion para aprender a ayudar a otras personas
con discapacidad, analizando y debatiendo situaciones que involucren sus derechos y
deberes. De tal manera que el impacto del rol debe abarcar a todas las personas con

discapacidad.

En esta misma linea, los participantes sefialan que su alcance favorece solo a su
entorno mas proximo. En contraposicion, Plena Inclusion (2017) refiere que el objetivo de
estos grupos es favorecer la toma de decisiones en su vida cotidiana, asociativa y de la
comunidad. Por tanto, la concepcion de que su rol influye s6lo en su entorno familiar,

minimiza el real impacto que este rol ejerce en la sociedad.

Los aspectos que limitan el rol, sefialados anteriormente podrian tener relacion con
las oportunidades de participacion plena condicionadas por las concepciones culturales en
los diversos sistemas. Se ha identificado que estos espacios son reducidos, por tanto, en la
realidad de alcance en que se desenvuelven, solo consideran su participacion, toma de

decisiones y concrecion del rol limitada a esos &mbitos.

Bajo lo expuesto, Inclusion International (2014) refiere que, debido a ideas

preconcebidas, mitos y prejuicios sobre su “capacidad” en su entorno, principalmente por
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sus familiares inmediatos o proveedores de servicios, ven limitada su posibilidad de

expresion, al negarseles el derecho a controlar su propia vida y tomar decisiones.

Asimismo, es posible evidenciar que el impacto del rol se ve relacionado con las
oportunidades de participacion social plena, ya que, influye en los dmbitos para llevar a
cabo un accionar basado en la toma de decisiones, lo que se encuentra mermado por
agentes externos y la cultura preponderante. Por ende, el rol de autogestor busca impactar
en la cultura, apuntando a la inclusion social, mas no resulta suficiente, por lo que es
necesario que los agentes externos ejerzan una influencia positiva. Esto, para que las
personas logren la concrecion de su rol y lo lleven a cabo a una extension en diversos

ambitos.

Lo anterior, permite cambiar concepciones culturales en diversos sistemas donde
participan las personas con discapacidad intelectual, modificando las percepciones
relacionadas a ellos, impactando directamente en la calidad de vida. En consecuencia,
generaria una transformacion cultural a través de las influencias personales que manifiestan
una visibilizacion social, la cual termina repercutiendo en el ambiente en el que estos

sujetos se desenvuelven.

De esta manera, la dimension de Inclusion Social se encuentra implicada debido a
que el rol de la persona puede verse limitado o favorecido por esta misma. En este sentido,
su rol se veria potenciado en diversos contextos que propicien oportunidades de
participacion, con los apoyos necesarios para su desenvolvimiento. No obstante, al no
participar efectivamente en diversos ambientes, su rol se ve limitado solamente a los
contextos en que se desenvuelven. Esto concuerda con lo descrito por Diaz (2010) en que
visualiza a la discapacidad como una caracteristica de la persona, que no debe ser
considerada como una dificultad que impida la participacion plena en todos los procesos

relacionados con la calidad de vida, més bien, debe asegurarse una sociedad inclusiva.

En concordancia, Vega, V., Jenaro, C., Morillo, M., Cruz, M., y Flores, N. (2011)

nos indican que es crucial que las personas con discapacidad intelectual tengan control en
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los diversos ambitos de participacion, con el fin de experimentar una vida en comunidad e

inclusion social, asegurando apoyos individualizados.

En los analisis realizados, destacan los hallazgos en cuanto a barreras, facilitadores
y oportunidades para la concrecion del rol autogestor por los factores antes sefialados que

coexisten ejerciendo una influencia, ya sea positiva o negativa en el desarrollo de dicho rol.

Tabla 7 Sintesis de facilitadores, barreras y oportunidades en relacion al rol de autogestor

Facilitadores Defensa de derechos, analisis y toma de decisiones, comunidad y
familia.
Barreras Asistencialismo, infantilismo, limitacion del rol, familia y actitudes

entre pares.
Oportunidades Comunidad.

Un elemento a destacar en su articulacion es la familia, la cual impacta en la
autonomia de las PcDI, por medio de la orientacidon en acciones y decisiones de su vida
diaria. Resulta crucial para el desenvolvimiento autdbnomo de las personas, tal como sefala
Sanchez (2014) la familia es la primera institucion que ejerce influencia en la persona. De
igual manera, es un sistema que debe ser concebido como una unidad de apoyo social por
su alto grado de interaccion e implicancia en su funcionamiento (FEAPS, 2008). Por estos
motivos, consideramos que dependiendo de la influencia que ejerza la familia se otorgaran
oportunidades para que la persona desarrolle habilidades del rol de autogestor, dado que, en
el proceso investigativo, se evidencio una dualidad en el impacto que tiene la familia
debido a sus actitudes, teniendo como consecuencia que la autonomia se vea mermada o
potenciada segun sea su interaccion. Esta situacion es extrapolable a la realidad vivenciada
por INICO (2009), quienes detectan que existe una dualidad, en que algunas familias
representan un freno y en otros, estimulan todo lo posible el desarrollo de la habilidad de

autodeterminacion.
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Otro factor que resaltan es la comunidad, visualizado con una connotacién positiva,
bajo la posibilidad de poder ejercer su rol de manera plena, poniendo en practica cada una
de sus habilidades, a fin de ejercer cambios sociales en sus contextos; lo que se demuestra
como una fortaleza. Junto a ello, lo consideran una fuente para visibilizarse como
autogestores y de esa manera, reflejar problematicas para generar un cambio cultural. De
esta manera, sera posible favorecer la iniciativa de ampliar la formacion de nuevos
autogestores, con motivo de impactar en la sociedad mediante un cambio cultural que busca

la inclusién social como ultimo fin.

En concordancia a lo sefialado, Inclusion International (2017) indica que al incluir a
los autogestores como miembros activos en la comunidad se asegura su participacion en las

decisiones que se toman, sensibilizan a la poblacion y logran un cambio cultural.

Tomando en cuenta los indicadores familia y comunidad, es posible establecer que
la interaccioén puede favorecer o perjudicar la calidad de vida individual de los sujetos, ya
que segun mencionan Schalock y Verdugo (2007), los factores ambientales ejercen

influencia en el alcance de un estado de bienestar personal en todas sus dimensiones.

Un resultado emergente dice relacion con los elementos claves que componen la

identidad de discapacidad que impactan en la concrecion del rol.

Un primer hallazgo corresponde a la discrepancia y coexistencia de los modelos que
conceptualizan la discapacidad, donde se evidencia predominancia del modelo
rehabilitador, ya que los participantes reflejan una perspectiva peyorativa en funcion de la
discapacidad, entendida como un problema interno que requiere de apoyo asistencialista.
Desde la mirada de Toboso y Arnau (2008), las personas se convierten en “objetos
médicos” a los que se le deben atender en espacios sobreprotegidos. Esto, con el fin de
lograr un estandar aceptable de ciudadano, por medio de un espacio sobreprotegido y
actitudes paternalistas en que se subestiman sus capacidades e invisibiliza la
responsabilidad social para la provision de apoyos y oportunidades destinadas a favorecer

la autonomia e independencia de las PcDI.
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Lo anterior, representa una mirada asistencialista que, segun Alfaro (2017)
invisibiliza la existencia de responsabilidades sociales, con ello las oportunidades de

participacion en la sociedad y el goce de derechos.

En este sentido, se forja una identidad de discapacidad que apunta hacia las
carencias que refleja la persona con discapacidad, lo que se ve formado por las
concepciones sociales insertas por la cultura predominante. Por lo mismo, Ferreira (2008)
refiere que la concepcion de la identidad de “persona con discapacidad” es basada en la
carencia de atributos necesarios para alcanzar un ideal de persona, por lo que las
caracteristicas particulares de la discapacidad los lleva al descubrimiento de una identidad
negativa y marginalizada. En concordancia, Nufiez (2014) sefiala que los atributos
culturales son valorizados y relativamente estables en el tiempo, los que radican en una
autoasignacion de los mismos, para asi poder convivir en sociedad siendo legitimado por

otros.

Bajo esto, Castellanos y Lopez (2009) sefialan que, existe una relacion fundamental
entre la cultura y el constructo de discapacidad, ya que las personas con discapacidad se
desarrollan al interior de una sociedad, la cual debe ser entendida como forjadora de
significados, por lo que define sus relaciones y roles en base a sus experiencias sociales y

fisicas.

Dicha interaccion, segun Tello y Sancho (2013) se desarrolla bajo un modelo de
conceptualizacion de discapacidad, siendo el modelo social el que estd directamente
relacionado con la CDPD, lo que significa que reviste su importancia en el énfasis que
otorga al reconocimiento y ejercicio de sus derechos de manera plena en su interaccion con
la sociedad, potencia su autonomia, independencia individual, el respeto por su dignidad

inherente y libertad de tomar sus propias decisiones.

No obstante, el discurso de los participantes refleja una conceptualizacion que en su
mayoria difiere del modelo social, por lo tanto, son ellos mismos los que se limitan en sus

acciones, actitudes, relaciones, deberes y derechos al tener una perspectiva asistencialista
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sobre la discapacidad. En contraposicion con la postura de Palacios y Bariffi (2007) este
modelo es de responsabilidad colectiva, por tanto, se deben hacer modificaciones
ambientales que permitan la plena participacion en las diversas areas de la persona,

minimizando formas de discriminacion.

Otro hallazgo relevado del discurso, es que los participantes expresan aspectos
ajenos a la vida de las personas con discapacidad como el derecho a la libertad y a tener una
familia, lo que impacta en la concreciéon de su rol en estos ambitos. Lo anterior, se
encuentra en concordancia a lo mencionado por Gonzélez (2001) quien refiere que la
valoracion social de la discapacidad es un proceso que no depende de una sola persona ni
de un solo acto, sino que estd incluido dentro del imaginario social. Asimismo, es la
sociedad quien cumple la funcion de determinar los roles a partir de los significados que se

forjan en la construccion de las interacciones culturales (Castellano y Lopez, 2009).

Un ultimo hallazgo emergente gira en torno a la identidad de discapacidad, la cual
segun los participantes se focaliza en personas que presentan rasgos fenotipicos, de la cual
reconocen una discapacidad relacionada a lo fisico y/o sensorial, invisibilizando a las PcDI,
por ende, limitando la figura. Por este motivo, dichos participantes no se sienten
discapacitados, ya que no visualizan en si mismos los rasgos fisicos que los harian

pertenecientes a este grupo.

En base a lo anterior, es posible evidenciar a partir de las campafnas generadas por
SENADIS, una tendencia a enfocar su conceptualizacion hacia las personas con
discapacidad desde una mirada restringida en aspectos fisicos y/o sensoriales,
invisibilizando a aquellas personas con discapacidad intelectual. Entre los anos 2016 y
2018, surgen campafias que abarcan temas como la nueva Ley de Inclusion Laboral,
Proyecto de Inclusion Laboral, Promocion de los derechos y adecuada forma para referirse
a las personas con discapacidad y, por ultimo, Jardines de verano de la dupla Junta
Nacional de Jardines Infantiles (JUNJI) y SENADIS en Arica; las cuales enfatizaban en el
respeto de derechos y oportunidades de inclusion, destinada unicamente a personas con

discapacidad fisica y/o sensorial.
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En consecuencia, su rol como autogestores se ve limitado dado que enfocan su
actuar a la defensa de los derechos de ese grupo en particular, sin contemplar la necesidad
de la consecuencion de los derechos de las PcDI, quedando desarraigos de su identidad. En
este sentido, es posible concluir que las PcDI representan a una minoria dentro de un grupo
que historicamente ha sido vulnerado, asimismo, figuran entre las mas desatendidas e

invisibles de la comunidad con discapacidad (Hunt, 2005).

Dando paso a un cierre general de la presente investigacion es posible concluir,
respecto de la relevancia de los grupos de autogestores en nuestro pais, que éstos actuan
como un medio para la defensa en promociéon de la consecucion de los derechos de las
personas con discapacidad intelectual. Para que recuperen la voz que les fue negada
historicamente y asi, ser los principales agentes volitivos de sus vidas, con el fin de ejercer

y gozar de sus derechos en igualdad de condiciones (Inclusion International, 2014).

Con el motivo de cumplir con los postulados insertos en la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, es necesario que la sociedad en general y las
PcDI adquieran conocimientos respectos a los derechos que acogen a este grupo
minoritario. Sumado a ello, es relevante que todos se responsabilicen a través de sus
acciones y actitudes, apuntando hacia un cambio cultural que se manifieste en politicas
publicas atingentes a las necesidades reales. Por tanto, es relevante tener en cuenta que la
verdadera experiencia la ostentan exclusivamente las PcDI, puesto que su cosmovision
considera un valor esencial para solucionar problemas relativos a la misma, ya que son los

verdaderos protagonistas de los mismos.

En consecuencia, a lo mencionado, es inherente la necesidad de ahondar en el
conocimiento sobre derechos e inclusion social, como una responsabilidad del Estado. Este
hecho se ve reflejado en la cifra entregada por SENADIS (2016) en que sefiala que s6lo un
11,4% de las PcD conoce la existencia y/o lineamiento de la Ley N° 20.422/10, lo que
resulta insuficiente para generar cambios, evidenciando con ello una barrera para su

desenvolvimiento como agentes volitivos y la lucha por la concreciéon de sus derechos
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inadmisibles. Situacioén que, a su vez, es contraproducente con los objetivos de la ley antes

mencionada, en que refiere que es vital el conocimiento masivo sobre ésta en la comunidad.

Frente a este desconocimiento es fundamental que se formen grupos de
autogestores, ya que de este modo propician un cambio cultural y concientizacion respecto
de sus derechos y que se tenga en cuenta la necesidad de llevar a cabo modificaciones
ambientales pertinentes para su consecucion. Tal como indica Arellano y Peralta (2013)
para optimizar los objetivos de la CDPD, es fundamental que los autogestores sean los
principales agentes de cambio, implicados en velar por su propia igualdad de oportunidades
y condiciones en la sociedad. Lo que resulta necesario para el progreso y desarrollo cultural
para favorecer la inclusion, permitiendo una participacion activa e igualitaria en los

diversos ambitos de participacion.

Mediante la particion en igualdad de derechos se vera favorecida la calidad de
vida individual, dado que el acceso a los espacios de su interés que histéricamente se les ha
negado por su condicion, entendiendo €sta “como un estado deseado de bienestar personal
que es multidimensional; tiene propiedades éticas, universales y émicas, ligadas a la
cultura; tiene componentes objetivos y subjetivos; y esta influenciada por factores
personales y ambientales"(Schalock y Verdugo, 2007: 22). A su vez, la calidad de vida se
vera favorecida por la formacion para el desarrollo de habilidades de autogestor, ya que

permiten el desenvolvimiento auténomo en todos los ambitos de participacion.

Por todas las razones sefialadas, resulta necesario generar politicas publicas que
estipulen el desarrollo de grupos de autogestores, ya que, con €stas se hace posible generar
acciones practicas que se encuentren acorde a los postulados insertos en la CDPD y en la
Ley N° 20.422/10 que velan por la concrecion de los derechos y calidad de vida de las
personas con discapacidad. En cuanto a esta ultima, BCN (2010) sefhala que los programas
del Estado destinados a este grupo deben tener el objetivo de mejorar la calidad de vida,
principalmente, por medio de la promocién de sus dimensiones. Lo que deja en evidencia la

implicancia positiva de la puesta en practica de estas medidas.
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Para finalizar, en base a los hallazgos evidenciados en la presente investigacion,
es posible concluir que debe ser considerado una responsabilidad del Estado el garantizar,
velar y abogar por la ejecucion de politicas publicas especificamente orientadas a
consolidar el desarrollo de grupos de autogestores, tomando en cuenta la importancia que
¢éstos revisten, ya mencionada a lo largo de la linea investigativa presentada. Con la razén
de asegurar una sociedad de derechos como un fin Ultimo de alcanzar una convivencia

inclusiva y con ello, una calidad de vida 6ptima para todos sus ciudadanos.
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VI. Proyecciones y Limitaciones

6.1. Proyecciones.

Tras el proceso de investigacion es posible vislumbrar la necesidad, en primer lugar,
de ampliar la formacion de grupos de autogestores, en que los participantes tengan un rol
mas activo en relacion a las tematicas a abordar, de esta manera, que la formacion se realice
en base a sus propias necesidades mediante un didlogo cooperativo y la deteccion de las
necesidades sentidas. Junto a ello, es importante que los soportes de los programas de
formacion intencionen los contenidos y habilidades que les permitan desarrollar la defensa
y autodefensa de sus derechos en el contexto chileno, a través de la mediacion con los

protagonistas de los grupos de trabajo.

En segundo lugar, considerar el trabajo directo con la familia en un medio paralelo
al programa de formacidn con los protagonistas, con el fin de que este agente contextual
actue como potenciador del rol de autogestor en la comunidad, ya que este aspecto fue
identificado tanto como un promotor y obstaculizador de la concrecion de las habilidades

que implican el rol de autogestor de los jovenes y adultos que participaban.

En tercer lugar, se considera necesario incluir en el programa de formacion de
futuros autogestores, tematicas dirigidas a favorecer una conceptualizacion de la identidad
de discapacidad positiva, junto con apuntar hacia la mediacion intencionada en aspectos
relacionados con el autoconcepto de los participantes, con el fin de proporcionar momentos

dedicados al desarrollo de la metacognicion y el autoconocimiento.

En cuarto lugar, es fundamental intencionar momentos evaluativos de aspectos
referentes a la Calidad de Vida, para utilizar la valoracion de esta misma en el programa de
formacién como tematicas a analizar. Con el fin optimizar el desenvolvimiento en base a
las dimensiones de esta misma, visualizando el impacto de la concrecion del rol autogestor

en relacion a su estado de bienestar multidimensional.
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Finalmente, en quinto lugar, es posible sefialar que para una investigacion posterior
seria beneficioso abordar la implicancia de la identidad de discapacidad de los participantes
en la concrecidén de su rol como autogestores, ya que este aspecto se visualizd como un

factor limitante en el alcance de la actuacion del rol.
6.2 Limitaciones

Durante la realizacion de la investigacion fue posible identificar algunas limitantes
que dificultaron la misma. Una de las primeras es la desercion de los participantes del
programa de formacion por motivos personales, familiares y laborales, lo cual limito la
amplitud de la recoleccion de informacién, la interaccion el grupo de personas y la

deteccion de necesidades.

Por otra parte, algunos de los participantes que se mantuvieron en el programa no
lograron implicarse de manera efectiva en las actividades propuestas debido a la carga
laboral y personal, en algunos casos presentando frecuentes inasistencias y por otro lado,
baja participacion activa debido al cansancio que demostraban, lo que impact6 de igual

manera en la recoleccion de informacion y posterior analisis de la muestra investigativa.

Por ultimo, se evidencié falta de informacion acerca del movimiento de
autogestores e investigacion inclusiva en el contexto nacional, que permita contextualizar
de manera tedrica la informacion planteada, influyendo en el analisis de la misma. Ademas,
intervino en la posibilidad de contar con lineamientos que permitan contrastar los
resultados con hallazgos anteriores, a fin de enriquecer el trabajo investigativo. Por lo que
fue necesario recurrir principalmente a fuentes internacionales, dado que, en ocasiones se

presentaron conceptos con una traduccion al espafiol imprecisa de su significado.
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APENDICE

Apéndice 1 Derecho a formar familia.
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